
Всемирный день гемофилии 
17 апреля – день, когда мир обращает особое внимание на одну из самых редких и 

сложных болезней крови – гемофилию. Этот день, учрежденный Всемирной федерацией 

гемофилии (WFH), призван не только привлечь внимание к проблемам людей, живущих с 

этим заболеванием, но и напомнить о важности солидарности, поддержки и научных 

достижений, открывающих новые горизонты для пациентов. 

Что такое гемофилия?  
Гемофилия – это наследственное нарушение 

свертываемости крови, при котором организм не вырабатывает 

или вырабатывает в недостаточном количестве один из белков, 

отвечающих за этот процесс. В норме, когда происходит 

повреждение сосуда, эти белки активируются, образуя "тромб", 

который останавливает кровотечение. У людей с гемофилией 

этот механизм нарушен, что приводит к длительным, 

обильным и порой опасным для жизни кровотечениям. 

Существует несколько типов гемофилии, наиболее распространенными являются 

гемофилия А (дефицит фактора VIII) и гемофилия В (дефицит фактора IX). Тяжесть 

заболевания зависит от уровня активности соответствующего фактора в крови: при легкой 

форме кровотечения возникают после травм или операций, при средней – могут 

проявляться спонтанно, а при тяжелой – даже незначительные ушибы могут 

спровоцировать серьезные кровоизлияния. 

Жизнь с гемофилией: вызовы и надежды 

Жизнь человека с гемофилией сопряжена с постоянными вызовами. Главная опасность 

– это внутренние кровоизлияния, особенно в суставы (гемартрозы) и мышцы. 

Повторяющиеся гемартрозы приводят к хронической боли, деформации суставов и 

ограничению подвижности, что существенно снижает качество жизни. Кровоизлияния в 

мозг или другие жизненно важные органы могут быть фатальными. 

Однако, несмотря на сложности, современная медицина предлагает эффективные 

способы управления гемофилией. Ключевым элементом лечения является заместительная 

терапия – введение препаратов, содержащих недостающие факторы свертывания. 

Благодаря регулярному профилактическому введению этих препаратов, люди с гемофилией 

могут вести активный образ жизни, заниматься спортом, учиться и работать, минимизируя 

риск спонтанных кровотечений. 

Всемирный день гемофилии: цели и задачи 

Всемирный день гемофилии – это не просто дата в календаре, это повод: 

 Повысить осведомленность: Многие до сих пор не знают о гемофилии, ее 

симптомах и последствиях. Этот день помогает распространять информацию среди 

широкой общественности, медицинских работников и политиков. 

 Поддержать пациентов: День призван напомнить людям с гемофилией, что они не 

одиноки. Он способствует формированию сообщества, где люди могут делиться своим 

опытом, получать психологическую поддержку и находить единомышленников. 

 Привлечь внимание к проблемам доступа к лечению: Несмотря на успехи в разработке 

препаратов, доступ к качественной медицинской помощи остается неравномерным во всем 

мире. День гемофилии подчеркивает необходимость обеспечения всех нуждающихся 

эффективным лечением и своевременной диагностикой. 



 Продвинуть научные исследования: День гемофилии стимулирует дальнейшие 

научные изыскания в области лечения и профилактики заболевания, включая 

разработку новых, более эффективных и удобных форм терапии, а также поиск путей 

полного излечения. 

 Поблагодарить тех, кто помогает: День – это возможность выразить 

признательность врачам, ученым, медицинским сестрам, волонтерам и семьям 

пациентов, которые ежедневно вносят свой вклад в улучшение жизни людей с 

гемофилией. 

Что мы можем сделать?  

Каждый из нас может внести свой вклад в поддержку людей с гемофилией: 

• Узнайте больше: Посвятите время изучению гемофилии. 

Чем больше мы знаем, тем лучше можем понять и 

поддержать. 

• Расскажите другим: Поделитесь информацией о 

гемофилии с друзьями, семьей, коллегами. Повышение 

осведомленности – первый шаг к изменениям. 

• Поддержите организации: Рассмотрите возможность 

пожертвования в организации, которые занимаются помощью людям с гемофилией и 

финансируют исследования. 

• Будьте внимательны: Если вы знаете кого-то с гемофилией, проявите понимание 

и поддержку. Даже простое дружеское общение может иметь огромное значение. 

• Соблюдайте правила безопасности: В повседневной жизни важно помнить о 

мерах предосторожности, чтобы избежать травм, которые могут быть опасны для 

людей с нарушениями свертываемости крови. 

Взгляд в будущее 

Всемирный день гемофилии – это не только день памяти и информирования, но и 

день надежды. Наука не стоит на месте. Генная терапия, новые методы 

профилактики – все это дает реальную возможность достичь такого состояния, когда 

люди с гемофилией смогут жить не просто с заболеванием, а жить полной, 

насыщенной и безболезненной жизнью. 

Давайте объединим наши усилия, чтобы мир стал более инклюзивным и 

поддерживающим для каждого, кто живет с гемофилией. Пусть этот день станет 

напоминанием о том, что солидарность, знания и прогресс способны изменить жизни 

к лучшему.  
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