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Grafiki uz ekrana:

Hemofilija Aun B

Simptomatiskas hemofilijas géna nésatajas
Von Villebranda saslimsana

Retie asins recésanas faktora deficiti
ledzimtas trombocitu saslimsSanas

ledzimtas asins recéSanas saslimsanas ir nopietni
traucéjumi, kas ietekmeé ikdienu miljoniem viriesu, sieviesu
un bérnu visa pasaulg, ka ari vinu gimenes un sabiedribu.?
Stvideo laika més uzzinasim vairak par daudzajam asins
recésanas traucéjumu sejam, tai skaita — hemofiliju A un B,
simptomatiskajam hemofilijas géna nésatajam, von
Villebranda saslimsanu, retiem asins recésanas faktora
trakumiem un iedzimtam trombocitu saslimsanam.

Runatajs:
Teicéjs

Grafiki uz ekrana:

TrakstoSie asins recéSanas faktori
AsinoSana turpinas

Asins recéSanas faktora aizvietosana
AsinoSana apstajas

Veselam cilvekam asinoSana sakas, kad asinsvads tiek
savainots un no ta iztek asinis. Asinsvads saraujas, lai
palidzetu samazinat asinosanu. Asins Stinas, trombociti,
veido korki (trombu), kas aizver caurumu. Talak, dazadi
recésanas faktori (kas ir asins sastava), sadarbojoties veido
asins recekli virs trombocitu korka. Tas trombu padara
stipraku un aptur asinosanu.

Cilvekiem ar asins recésanas traucéjumiem nav vai nav
pietiekama daudzuma asins recésanas faktori vai
trombociti, tapéc asinosanu apturét uzreiz péc
savainojuma nevar. Tadéjadi izveidotais trombs ir vajs un
asinos$ana ir ilgaka ka parasti. AsinoSana apstajas, kad
trikstosSo vai nedarbojoSos recésanas faktoru aizstaj ar
medikamentu.

Grafiki uz ekrana:
Hemofilija

Runatajs:

PAULA BOLTON-MAGGS, D.M., FRCP,
FRCPath, FRCPCH

Konsultéjosais hematologs, Mancesteras
Karaliska slimnica, Apvienota Karaliste
Pasaules Hemofilijas federacijas
izpildkomitejas locekle

Grafiki uz ekrana:

Hemofilija A ir VIII asins recésanas faktora
deficits.

Hemofilija B ir IX asins recésanas faktora
deficits.

»,Hemofilijas biezums ir apmeéram viens saslimusais uz

5 000 jaundzimugajiem viriediem.? Ta var bat |oti nopietna
saslimSana sava vissmagakaja forma. Hemofilija A ir VIII
asins recésanas faktora deficits. Hemofilija B ir IX asins
recéSanas faktora deficits.

Hemofilija ir iedzimta saslimSana. To nodod caur X
hromasomu, tradicionali — no mates délam. Apméram 30%
gadijumu gimené nav slimibas véstures® un 3kiet, ka
hemofilija no jauna rodas spontani.

Siem cilvékiem ir raksturigi, ka rodas asinosana locitavas un
muskulos jau loti agra vecuma. Un ja ta netiek atbilstosi
arstéta, ta var novest pie nopietniem bojajumiem
ilgtermina.




Sobrid hemofiliju nevar izarstét. Tacu ir darits daudz, lai
bltu iespéjams aizstat trikstoso faktoru. 75% no cilvékiem
ar smagu hemofiliju vispar nav pieejama arstésana.””

Runatajs:

PAUL WILTON

Cilvéks ar smagu hemofiliju A
Kanadas Hemofilijas biedribas Asins
drosibas komitejas loceklis

»,Hemofilija ir atstajusi diezgan nopietnas sekas uz manu
kermeni. Man ir 24 gadi un man ir nepiecieSama cela
locitavas maina. Man ir diezgan smags artrits atseviskas
kermena dalas un locitavas, tapéc kadu dienu man bus
jasamierinas ar |oti lielam sapém, kas varétu bat
nepanesami.

Lai rapétos par hemofiliju ikdiena, man pareizi jaed,
javingro, jalieto faktora koncentrats, jazina savi
ierobezojumi un regulari jaapmeklé hemofilijas centrs.

Lai gan hemofilija dod daudzus izaicinajumus, es joprojam
varu dzivot pietiekami normali.”

Grafiki uz ekrana:
Simptomatiskas hemofilijas géna nésatajas

Runatajs:
Teicéjs

Kameér hemofilija parsvara attiecas uz virieSiem, sievietes
ar hemofilijas génu sauc par géna nésatajam, un vinas var
S0 génu nodot bérniem. Lai gan lielakai dalai So sieviesu
ikdiena nebls novérojami nekadi simptomi, dazam var bit
sarezgijumi ar asinosanu, tai skaita asinoSana menstruaciju
laika, pie dzemdibam vai kirurgiskas iejauksanas.

Runatajs:

PAM WILTON, R.N.

Simptomatiska hemofilijas A géna
nésataja, Paula Viltona mate

Kanadas Hemofilijas biedribas prezidente

»ES uzzinaju, ka esmu hemofilijas géna nésataja taja pasa
laika, kad manam délam Paulam diagnosticéja hemofiliju.
Tagad atceroties, Skiet, ka man tieSam bija ilgaka asinoSana
vai es asinoju vairak ka paré€jie cilveki.

Ka géna nésataja, es domaju par daziem no maniem
simptomiem un varbut kapéc es tiem nepievérsu vairak
uzmanibas. Bet man 3kiet, ka lielaka dala mammu saviem
bérniem ar asins recésanas traucéjumiem pievers vairak
uzmanibas un tad savas problémas salidzinajuma liekas |oti
nesvarigas.

Un, man Skiet, tikai tagad més sakam runat par
simptomiem, kas ir géna nésatajam, tapec ir svarigi izglitot
sevi Sajos jautajumos un uzturét kontaktus ar hemofilijas
centriem.”

Grafiki uz ekrana:
Von Villebranda saslimsana

Runatajs:
Teicéjs

Ja simptomatiskas géna nésatajas var but tikai sievietes,
tad gan sievietes, gan virieSus var skart von Villebranda
saslim$ana. Lai gan tas ir visbieZakais no iedzimtajiem asins
recéSanas traucéjumiem pasaulé, tikai nelielai dajai no
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cilvekiem ir diagnosticéta i saslimsana. Lidzigi ka géna
nésatajam, von Villebranda saslim3anu ir grati diagnosticet,
ipasi sievietém. Daudziem cilvékiem ar von Villebranda
saslim$anu nav vai ir Joti neizteikti simptomi un sievietes
var nezinat par o saslimsanu lidz pat dzemdibam vai
kirurgiskai operacijai. Faktiski, parasti vajadzigi vidéji 16
gadi, lai sieviete ar von Villebranda saslim$anu uzzinatu
diagnozi.

Runatajs:

SUSAN HALIMEH, M.D.

Persona ar von Villebranda saslimSanu
Pediatrija un ParlieSanas medicina, Vacija

»Man diagnosticéja von Villebranda saslim3anas Ill tipu,
kad man bija 2 gadi. Man bija |oti izteikta smaganu
asino$ana, asinosana locitavas un stipras menstruacijas.
Man nevaréja bit tada pati dzive ka manai masai.

Bet tagad, kad es sanemu labu aizstajejterapiju un fizisku
terapiju, manas smaganas asino pavisam maz. Tagad mans
hobijs ir gramatu lasiSana un ieSana uz kino, iepirkties un
bt kopa ar gimeni. Tas ir lieliskil”

Grafiki uz ekrana:
Retie asins recésanas faktoru trakumi

Runatajs:
Teicéjs

Grafiki uz ekrana:
Reto asins recésanas faktoru trikumu tipi
[, 11, V, V4V, VII, X, X1, X1

Retie asins recésSanas trikumi ir asins recésanas
traucéjumi, kad cilvékiem trukst kads no faktoriem vai tas
nedarbojas pietiekami labi. Par Sim saslim$anam ir zinams
loti maz, jo daudzas no tam ir atklatas tikai pedéjo 40 gadu
laika.

Runatajs:
PAULA BOLTON-MAGGS

Grafiki uz ekrana:
Reto asins recéSanas faktoru trakumu
izplatiba

»Retie asins recéSanas trikumi var izpausties daudzos
dazados veidos. Tie piemeklé abus dzimumus, sievietém
var bUt pastiprinata asinoSana menstruaciju laika vai
asinosana péc dzemdibam, tacu ir virkne simptomu, ko
cilvéki var piedzivot un tie bltu jaizpéta. Simptomi var bt
lidzigi von Villebranda saslim$anai, tacu atskirties no
hemofilijas A un B simptomiem.

Hemofilijas A un B gadijuma ir panakts liels progress
diagnosticésana un arstésana, tacu daudz sliktak ir reto
asins recésanas trakumu gadijuma. Pat ja tie ir
diagnosticeti, bet pacientu skaits ir loti mazs, mums nav
pietiekami daudz informacijas. Sim saslim$anam ir ari
mazak medikamentu, tapéc mums ir vairak jastrada pie 1
jautajuma zinatniskas izpétes, lai varétu patieSam
nodrosinat arstésanu visiem.”

Runatajs:

GABRIEL LOTTAZ

Persona ar retu | faktora trakumu
Bijusais Sveices Hemofilijas biedribas
prezidents

,ESs esmu viens no nedaudzajiem cilvékiem pasaué ar retu |
faktora deficitu, un esmu piedzivojis daudzus emocionalus
un fiziskus izaicinajumus. Ir ar citas retas asins recésanas
saslim$anas. Man lielakais izaicinajums bija izglitot savus
draugus, gimeni un pat daudzus veselibas apripes
darbiniekus par savam specifiskajam vajadzibam attieciba
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uz arstésanu un aprapi.”

Grafiki uz ekrana:
ledzimtas trombocitu saslimsanas

Runatajs:
PAULA BOLTON-MAGGS

Grafiki uz ekrana:

ledzimtu trombocitu saslimsanu veidi
Bernarda-Soljéra sindroms
Glanzmann trombasténija
Dinamiskas atminas deficiti

,Cilvékiem ar trombocitu saslimSanam raksturiga nespéja
apturét asinoSanu pat péc sikiem savainojumiem un viniem
var bat |oti nopietnas problémas ar zilumiem, asinojosu
degunu un dazadam citam asinoSanam, kas paradas jau |oti
agra bérniba un ko var bat grati kontrolét.”

Cilvekiem ar smagiem asins recésanas traucéjumiem dé|
trombocitu defektiem var bit nepiecieSama trombocitu
parliesana, kas dazas pasaules vietas var bt neiespéjama
un tadejadi ierobeZot arstésanas iespéjas. Bet mums ir
jamekle citi veidi ka aptureét Sis asinosanas cilvekiem ar |oti
nopietniem recésanas traucéjumiem.”

Runatajs:
Teicéjs

Asins recésnas traucéjumi ir loti nopietni un tie var
apdraudét dzivibu, bet pateicoties sasniegumiem
asinosanas traucéjumu aprupé, ieskaitot visparéjo apripi
un faktora aizstajéjterapiju, cilvéki var dzivot ilgak® un
piepilditakas dzives ka jebkad agrak. Diemzel daudziem
cilvekiem ar asins recésnas traucéjumiem joprojam nav
pieejas adekvatai arstésanai.

Runatajs:
PAUL WILTON

»Pats svarigakais mérkis cilvékiem ar asins recésanas
traucéjumiem ir atrast veidu, ka izarstét Sis saslimSanas
pavisam. Tikmér mums jasaglaba modriba nodroSinot
augstu dzives kvalitati — ne tikai tur, kur dzivoju es, bet
visiem pasaulée.”

Runatajs:
PAULA BOLTON-MAGGS

»Pasaules Hemofilijas federacijas misija ir ieviest labu
apripes un arstésanas standartu visiem cilvékiem ar
iedzimtiem asins recéSanas traucéjumiem visapkart
pasaulei, un més to varam panakt stradajot kopa. Pacientu
organizacijas, cilveki ar asins recésSanas traucéjumiem, un
veselibas apripes profesionali — tikai kopa més varam
nodrosinat arstésanu visiem.”

Runatajs:
Teicéjs

Grafiki uz ekrana:
wfh.org/whd

Apmekléjiet wfh.org/whd, lai sanemtu vairak informacijas
un uzzinatu, ka jus varat palidzét tiem, kas dzivo ar asins
recésanas traucéjumiem.
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