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Na doZivotie

Hned ako Mark prisiel na svet, hlavu mu po-
kryvali velké hematdmy, tvar modriny
a z ranky pri zakroku, ktory po narodeni pod-
sttpil, sa mu neprestavala valit krv. Zriedkava
diagnéza s nazvom von Willebrandova choroba
si vyhliadla syna Andrey Coddingtonovej, slo-
venskej novinarky a spisovatelky zijticej v USA.
Markovo narodenie nebolo radostné. Lekari
v newyorskej porodnici sa snazili ¢o najry-
chlejsie zastavit neutichajtice krvdcanie po
obriezke. Nevedeli, akou diagnézou maly clo-
viecik posiaty modrinami trpi, netusili, aky
liek mu maju podat. ,,Po sérii prvotnych vyset-
ren{ to bolo este horsie. Lekari ndm sice infor-
madcie davkovali, ale akoby nds pripravovali
na najhorsie,“ spomina Andrea Coddingto-
nova na prichod svojho druhého dietata.
Celych Sest mesiacov trvalo, kym Markovi
zistili diagndzu. Nekonecné ¢akanie na vy-
sledky testov vSak neprinieslo radostnt
spravu. Mark dostal do vienka najtazsiu
formu i stupeti von Willebrandovej choroby,
dedicnej poruchy zrazavosti krvi. Zriedkavou
formou ochorenia trpi len jedno percento po-
puldcie. V pripade Marka sa vSak nepravde-
podobné stalo skuto¢nostou. ,,Ja aj Markov
otec sme nosi¢mi tohto ochorenia. Nase chro-
mozomy sa spojili tak, Ze trpi jej najhorSou
moznou mutaciou,“ hovori Andrea. Pred na-
rodenim syna o nejakej poruche zrazavosti
krvi nemali ani tusenie. Az podla genetickych
testov, ktoré podstupili aj Markovi stari rodi-
Cia, zistili, Ze s tymto ochorenim obe rodiny
Ziju uz celé generacie. .V mojom pripade su

hodnoty faktorov a proteinov také nizke, ze
z medicinskeho hladiska je nepochopitelné,
Ze sa choroba u mna vobec neprejavila.“

USTAVICNY STRACH

Stvorro¢nému Markovi tiplne chyba v krvi von
Willebrandov protein zrazavosti i faktor zraza-
vosti VIIL Clovek postihnuty tymto ochorenim
moze trpiet réznymi prejavmi spontanneho
krvécania. Vnatornym krvacanim do brucha,
hlavy, kibov alebo vonkajsfm traumatickym
krvacanim. Andrea sa o svojho syna stale boji.
»A ¢im dalej, tym viac. Napriek tomu, Ze dote-
raz nemal vazne vnutorné krvacanie, ktoré
mohlo ohrozit jeho Zivot, nebezpecenstvo na
nas striehne doslova kazdy den. Najvacsi pozor
musim davat na jeho hlavicku. Dufala som, Ze
ochorenie mame pod kontrolou a riesit bu-
deme len vonkajsie krvacania z pripadnych
zraneni, ktoré lekari vedia v nemocnici alebo
na pohotovosti zastavit. Zial, prave pred dvomi
tyzdiiami mal Mark po prvykrat krv v modi.
Bez akejkolvek viditelnej priciny.”

Aj ked mladd vdova nesie na svojom chrbte
viac ako jej rovesnicky, nikdy sa nepytala,
preco prave jej syn. ,,Bojujem, ako sa len da,
aby mal pekné detstvo a aby ho v zivote jeho
,anomadlia‘ nelimitovala. Najdolezitejsie je,
aby som vedela v pripade nevyhnutnosti
rychlo konat. Som stale na teleféne a na
dosah. V pripade krvicania potrebuje Mark
dostat infuzne do Zily faktor zrazania. Pri
mensich krvacaniach z nosa a tist mam sirup,
ktory niekedy zaberie, inokedy nie. Viem

o
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»Sara mala $tastie a nase dedicstvo ju obislo.

Je tiplne zdravd, “ hovori Andrea
Coddingtonovd. Autorka knih Mal to byt
pekny Zivot a Zidovka pochddza z Radosiny,
ale so svojimi detmi ug devdt rokov Zije v New
Yorku.

presne, kde st naSe mantinely a moznosti,

a v nich sa spolo¢ne pohybujeme. Moja vdaka
patri americkej lekdrke Dr. Donne De Michel-
lovej. Je odbornickou svetového formatu

a zenou s velkym srdcom a neuveritelnou ka-
pacitou vedomosti. Spojila sa v Bratislave aj

s MUDr. Angelikou Batorovou z Narodného
hemofilického centra. Ci sme v Eurdpe, alebo
v USA, o Marka je postarané.

SPECIALNY NARAMOK

Mladd Zena sa snazi svojim defom pripravovat
potraviny bohaté na Zelezo a proteiny. Synovi
vysvetluje, aby si na seba daval ¢o najvacsi
pozor, ni¢ mu vSak nezakazuije. ,Je to Stvor-
ro¢ny chlapec, ktory zacina bicyklovat, vy-
mysla a ¢im je to nebezpecnejsie, tym je to pre
neho pritazlivejSie. Samozrejme, bez toho,
aby okolie nevedelo o jeho poruche, by som
ho nikde nepustila. Skolska zdravotna sestra
ma k dispozicii lieky a Mark nosi Specidlny na-
ramok s informaciami o jeho poruche a forme
liecby. To je nesmierne dolezité.“ H

Jana KOLLAROVA

Zriedkava diagn6za

Pri von Willebrandovej chorobe, ktora
sposobuje porucha génu na chromozéme
12, chyba von Willebrandov faktor, ale se-
kundarne aj faktor VIIL. Pri¢ina zniZenia
faktora VIII je vSak ind ako pri hemofilii.
Typ dedi¢nosti sposobuje, ze choroba sa
moze prejavif u muzov aj u Zien. Zvycajne
tazsie vSak prebieha u zien, najma v re-
produkénom veku, ked spdsobuje silné a
dlhotrvajtice menstruacné krvéacanie ¢i
poporodné krvacanie. Von Willebrandova
choroba md véac$inou miernu formu, ale
pri tazkom stupni sa moézu vyskytovat aj
krvacania do kibov a inych organov, rov-
nako ako pri hemofilii. Aj na lie¢bu a pro-
fylaxiu tohto ochorenia pouzivame
bezpecné a ti¢inné lieky vyrobené z Tud-
skej plazmy, musia v§ak obsahovat obidva
chybajuce faktory zrazania.
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