




Lična priča EHC

Lična priča
Zovem se Liza i iz Nemačke sam. Majka sam 25-godišnje 
ćerke sa teškom formom hemofilije A, koja je uzrokovana 
novonastalom mutacijom. Kada je ova dijagnoza 
postavljena kod naše ćerke, moj suprug i ja nismo znali šta 
nas čeka. Kako bi smo bolje razumeli sam poremećaj i 
pripremili se za predstojeće izazove, pridružila sam se 
Udruženju osoba sa hemofilijom u našoj zemlji. Ubrzo sam 
postala volonter i aktivista u udruženju, radeći na tome da 
se ženama i devojčicama sa poremećajima krvarenja pruži 
veća vidljivost.

1

2000
Do oko 2000. godine lekari su smatrali 
da hemofilija pogađa samo muškarce, 
dok su žene samo „prenosioci 
poremećaja“.

Zdravstveni radnici su postepeno menjali način 
opisivanja ovog poremećaja. U ovom procesu, udruženja 
pacijenata su imala značajnu ulogu u podizanju svesti o 
problemima sa kojima se suočavaju žene i devojčice koje 
su sklone krvarenju. Danas se terminologija promenila, 
kao i pristup dijagnostici, lečenju i nezi. Ipak, verujem da 
moramo nastaviti da se zalažemo za raniju i precizniju 
dijagnostiku svih žena sa sklonostima krvarenja. Bitno je 
napomenuti i da je pristup profilaksi ključan, kada je ista 
nepohodna. Ne smemo zaboraviti da žene imaju 
mesečna krvarenja, a za mnoge, obilne menstruacije 
značajno utiču na kvalitet života.

1 Iz razloga privatnosti, ime, zemlja i godine starosti u ovoj priči su izmenjeni.



Genetika i nasleđivanje EHC

Nasleđivanje 
hemofilije kod žena: 
najčešći slučajevi 

Roditelji     Nasleđivanje kod ćerke  
Verovatnoća 
prenošenja gena

Majka prenosilac ili 
žena sa hemofilijom 
+ otac bez hemofilije 
(X*X + XY)


Prenosilac ili žena sa 
hemofilijom (X*X)

ili Nenosilac (XX)

50% šanse da bude 
prenosilac, manja od 30% da 
bude obolela  50% šanse da 
bude nenosilac

Majka prenosilac ili 
majka sa 
hemofilijom + otac 
sa hemofilijom (X*X 
+ X*Y)

Oba X mutirana: žena sa 
hemofilijom (X*X*)



ili



Jedan X nemutiran: žena sa 
hemofilijom (X*X) ili 
prenosilac (X*X)

Može biti pogođena 
hemofilijom  

100% šanse da bude 
prenosilac
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https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC8361713/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34327828/




https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38532560/
https://www1.wfh.org/publications/files/pdf-2525.pdf


Simptomi kod žena i devojčica EHC

Simptomi
Iako muškarci/dečaci i žene/devojčice sa hemofilijom i simptomatski prenosioci imaju 
slične simptome, kao što su krvarenje u zglobove i meka tkiva, i prekomerno krvarenje 
nakon invazivnih procedura ili povreda, žene mogu doživeti dodatne komplikacije direktno 
vezane za pol, tokom menstruacije, trudnoće, porođaja i postpartalnog perioda. Neki 
lekari nisu upoznati sa poremećajima krvarenja kod žena, što dovodi do toga da mnoge 
žene i devojčice ostaju nedijagnostikovane ili se dijagnoza odlaže. To može rezultovati 
neadekvatnim lečenjem i lošim kvalitetom života.

Kod žena i devojčica, obilno menstrualno krvarenje je najčešći simptom krvarenja.

Krvarenje kod simptomatskih prenosilaca i žena i devojčica sa hemofilijom

lako stvaranje modrica  

Spontana krvarenja 

Obilne ili produžene menstruacije (menoragija) – koristite pravilo 7-2-1 za procenu krvarenja. Dostupno na različitim 
jezicima. Obilno menstrualno krvarenje ima često nedovoljno prepoznat uticaj na kvalitet života.6

Prekomerno krvarenje nakon povrede, operacije ili porođaja  

česta krvarenja iz nosa (epistaksa)

Spontana krvarenja u zglobove (hemartroza), slična onima koja se javljaju kod muškaraca sa hemofilijom

Unutrašnja krvarenja  

Umor

Anemija  

Ostalo

Vođenje evidencije o simptomima krvarenja može pomoći u postavljanju dijagnoze! Za procenu 
krvarenja koristite ISTH-SSC alat za procenu krvarenja (Bleeding Assessment Tool). 7

Moguće je da žene prenosioci nemaju poremećaj krvarenja: većina žena i devojčica koje nose zahvaćeni gen 
hemofilije ne pokazuje niske nivoe faktora niti simptome krvarenja. Ipak, važno je razumeti da muškarci i žene 
sa istim nivoom faktora mogu imati različit kvalitet života, jer menstrualno krvarenje kod žena može značajno 
uticati na svakodnevno funkcionisanje.

Napomena: Nulti godišnji indeks krvarenja (ABR) uglavnom nije ostvariv kod većine ženskih 
prenosilaca i žena sa hemofilijom u reproduktivnom periodu, jer je mesečna menstruacija 
normalan i fiziološki process.

6

7

Women and Bleeding Disorders Focus Area - EHC Community website

Rodeghiero F et al. ISTH/SSC bleeding assessment tool: a standardized questionnaire and a proposal for a new bleeding score for inherited bleeding disorders. J 
Thromb Haemost 2010; 8: 2063-2065 (plus supplementary material) - ISTH-SSC Bleeding Assessment Tool  

https://cdn.ymaws.com/www.isth.org/resource/resmgr/ssc/isth-ssc_bleeding_assessment.pdf
https://community.ehc.eu/focus-area/wbd-women-with-bleeding-disorders/
https://cdn.ymaws.com/www.isth.org/resource/resmgr/ssc/isth-ssc_bleeding_assessment.pdf




Pripremljenost za hitne situacije EHC
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Žene sa hemofilijom u hitnoj službi (ER) treba da 
budu spremne da same zastupaju svoje interese, jer 
je njihovo stanje često nedovoljno prepoznato. 
Zastupajte sebe sa samopouzdanjem, ali i sa 
poštovanjem prema drugoj strani, kako bi Vaši 
zahtevi bili adekvatno ispunjeni u hitnoj službi.

1
Jasno objasnite svoje stanje – Obavestite tim hitne službe da 
imate hemofiliju i opišite prethodne epizode krvarenja ili 
terapije koje ste primali. Kod žena koje još nemaju zvaničnu 
dijagnozu, obavestite tim hitne službe o porodičnoj istoriji 
poremećaja zgrušavanja – nije retkost da se hemofilija javlja 
kod žena u porodicama sa prisutnom dijagnozom hemofilije.

2
Nosite sa sobom medicinsku dokumentaciju – Ponesite 
zdravstvenu knjižicu/karticu, izveštaj/uputstvo svog 
hematologa i svu raspoloživu dokumentaciju koja sadrži 
dijagnozu i plan lečenja.

Ì
§ÈÃ»È©ºÃÂË¶¼¸�·¾ÃÈ³º¯·Ë­Â´ÈÃ¼¾¼�È – «ko tim hitne službe nije 
upoznat sa hemofilijom kod žena, zatražite konsultaciju hematologa. 
Çostavite kontakt informacije Vašeg hematologa timu hitne službe.

�apomena{ �ivoi faktora u hitnoj službi mogu biti viši zbog akutnog 
stresa ��V���x, inflamacije, infekcije ili dehidratacije i 
hemokoncentracije

4 Zagovarajte u pravcu odgovarajućeg testiranja i lečenja – Osigurajte 
da budu primenjeni adekvatni i pravovremeni koraci u lečenju.
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7
Praćenje nakon otpusta – Zakažite kontrolu kod 
hematologa nakon svake posete hitnoj službi kako biste 
osigurali pravilnu dalju negu.







https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34343384/


https://community.ehc.eu/focus-area/wbd-women-with-bleeding-disorders/
https://www.ehc.eu/
https://hemofilija.org.rs
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