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"Жизнь в моих руках. КТО Я?"

Эпиграф:
Рано или поздно – в процессе обучения у каждого студента-медика возникает вопрос: 
какой силы травматический шок может вынести человек?
Как правило, ответ всегда сводится к новому вопросу: 
насколько сильно человек стремится выжить?

"Оставшийся в живых" Стивен Кинг
Дорогой читатель! Так, как я хочу показать тебе проблему гемофилии, захочет это сделать не каждый, и я прошу тебя постараться понять, что я, как автор, хочу до тебя донести.

Гемофилик ты или нет, но я помогу тебя понять, что такое гемофилия. Я не буду формировать твой взгляд на этот вопрос присваивая свою точку зрения, а просто помогу тебе сделать свой выбор- определить для себя, что это за заболевание. 

И как с ним жить.

Каждый из нас рано или поздно осознаёт - чем больший ущерб мы наносим своему организму в молодости, тем больше это скажется на нас в последствии. Но люди сильные существа - все мы живём, двигаемся, занимаемся спортом и наносим себе повреждения. Сколько раз в год человек случайно царапает себе руки или ноги? Сколько раз в год мы падаем, спотыкаемся и в итоге раним свои суставы, пусть даже не сильно? Безусловно, ответ для каждого человека свой, но количество в сумме складывается далеко не маленькое. Каждый из нас знает, что сломать пополам туго сплетённый веник практически нереально, даже будучи человеком огромной силы. И точно так же все знают, что сломать по отдельности один или несколько прутьев веника по силам и ребёнку двух лет отроду.

А теперь давайте представим себе, что наши суставы, вены, внутренние органы и даже кровь - прутья веника, различной величины. Но если веник всегда можно заменить новым, то вы незаменимы. Никто не даёт человеку вторую жизнь, и поэтому ценить её мы просто обязаны. 
Часто люди не знакомые близко с гемофилией досконально преувеличивают или же преуменьшают опасность этого заболевания, видя какие-то жизненные примеры или же просто не обладая достаточным количеством информации. 

Жизнь человека полна ярких моментов, и зачастую они стоят нам дорого. Я приведу вам примеры светлых и темных сторон. 
А вы сами сможете выбрать то, что вам подойдет и как вам нужно себя вести.
Для примера будет взята реальная история. Моя история.
Этап первый.
”Как мне жить?”
Утро. Лучи солнца ярко освещают комнату, ещё по-летнему согревая и убаюкивая. Очередной день.
Я бы убежал с занятий, если бы была альтернатива. Если бы был другой выбор.

Вставать совершенно не хочется, но я знаю, что надо. Нога ноет уже третий день и очень хочется расчесать её, что бы хоть как-то убрать боль. А ещё больше не хочется в школу в такой прекрасный день, когда можно было бы пойти погулять, пойти посидеть у друзей или хотя бы просто пойти в магазин – купить себе что-нибудь новое.
Но я не могу. Я не могу НЕ сидеть. Всё остальное будет вызывать только тупую, ноющую боль в ноге, которую никак не убрать. Сидя за партой я не буду так сильно напрягать суставы, и мне не нужно будет хромать.
Поэтому я одеваюсь и иду. 
Учебный день проходит ужасно долго, как и многие другие такие же дни. Единственное, что разбавляет его это перемены, когда можно нормально поговорить с друзьями или пройтись пару кругов по верхним этажам школы, с соединяющимися коридорами. Но как при этом устаёт сустав ноги. Снова садясь за парту, я чувствую, как распухла за эти пятнадцать минут нога. Порою хочется снять кроссовки и расчесать её из-за ноющей, гудящей боли. Но нельзя… 
И так проходят шесть часов учёбы. 

Обычный школьный день и уже ставшая привычной бригада медиков после него. 
Нет я ничуть не жалуюсь - я благодарен им за их помощь, но как мне хочется не испытывать таких проблем. Уже третий день меня колят фактором крови Vlll. И я знаю, что это помогает. А другого выбора у меня нет. 
В то время, как другие люди,  задевая ногой дверь, тут же забывают об этом – я помню и знаю, что теперь у меня возникла новая проблема. 
Как мне жить с этим, ведь это никогда не закончиться? 
В добавок ко всему ужасно неприятно, что многие люди (особенно близкие) уделяют так много внимания моей проблеме – они сами создают мне рамки, в увлечениях и разговорах, боясь за меня или же не понимая, что мне действительно можно или нет.
Понимать это постепенно начинаешь сам и гораздо лучше, чем другие. 
Главное сразу определить для себя, что тебе необходимо и не экономить ни на чем, ради своего здоровья.
Потому что ценность его понимаешь только, когда начинаешь его терять. 

Многие гемофилики повторяют ошибки обычных людей, не придавая значения травмам или кровотечениям. Вместо лишних пяти минут, потраченных на укол, который может совершить каждый, они предпочитают закрыть глаза на происходящее и получить ещё одну микротравму, которая сказывается на суставе. 
Пройдёт полгода, а может год, и они начнут замечать, что в этом месте травмы начинают заживать дольше, сустав начинает “капризничать”, и колоться приходиться в основном из-за него. Потом ещё год или два и начинаются серьёзные проблемы. 
Распухшие локти, колени, пальцы рук или ног. И ограничение движения. Всё это – ещё не самые худшие варианты. 
Но и этого можно избежать. Я вовремя понял это. 

Этап второй.
”Как все. Как лучшие!”
Сегодня моросит дождик, а через пару часов нужно ехать в университет - начинаются первые зачеты.
Вот уже почти полгода, как я поступил учиться, и я доволен собой.

Прекрасный новый день.
Улыбаясь, я просыпаюсь и вскакиваю с кровати. Умываюсь и трачу пару минут на то, что бы сделать себе укол. 
Да, я гемофилик. И я не вижу разницы с другими людьми. У меня нет проблем с руками или ногами. Я могу делать всё, что делают они. Я – это и есть ОНИ. 
У меня нет проблем на учебе, проблем с друзьями, отдыхом. Я не зациклен на своей болезни. Есть я, а есть она. Но уже давно можно жить - есть лекарства, которые помогают моей крови работать, так же как и крови других людей. Я давно научился колоть недостающий фактор крови себе в вену – это очень полезный навык и для меня нет проблемы уколоть себя или любого другого человека. 
Я выделяюсь из всех не потому, что я гемофилик, а потому что я талантливый и успешный человек. И мои таланты – это навыки, которых я добился сам. 
Если есть проблема её необходимо решать, и я знаю,  как решать свои проблемы. А если эти проблемы связаны с гемофилией –  я всегда знаю, где спросить. У меня нет существенных проблем в этой области. Есть реабилитационные центры, центры по лечению и изучению гемофилии, профилактики, и, конечно-же фактор крови. Всё это обеспечивает меня всем, что мне нужно - лекарством и информацией. Я знаю, что в случае возникновения проблем, есть люди, которые смогут мне помочь. И мне не приходиться волноваться о своём будущем.
Я пробую новые области, я смотрю на мир с разных сторон и совершенно не напрягаюсь из-за того, что я гемофилик. 
Я знаю, что если сделать себе укол заранее - у меня не будет проблем, даже в случае травм на ближайший день. С гемофилией можно и нужно жить. 
Гемофилия – это, прежде всего не диагноз, а стиль. Стиль жизни.
Конечно, болезнь протекает у всех по-разному - у меня есть друзья, чуть более ограниченные, чем я. Кто-то сам виноват в этом, кому-то просто не могли помочь в то время, когда было необходимо и теперь у них есть проблемы с движением. С работой рук или ног, пальцев, суставов. Но я хочу, что бы все, кто окружает меня, знали, что со мной всё было и будет в порядке. А так же будет в порядке с моими детьми, друзьями. И самое главное с тем поколением людей, которые живут и растут сейчас.
С теми детьми и подростками, которые только столкнулись со своей проблемой. 
Уже сейчас у нас есть возможность выбора – жить с гемофилией и не бояться или закрывать на всё глаза, не пытаясь понять что делать. 
Жить самим или позволить  кому-то, или чему-то делать выбор за нас. Выбор за ними. Выбор за вами.
Переходный этап.
“Что дальше?”
Однажды мне  уже приходилось бояться за свою жизнь, зная, что всё зависит не от меня. 
В тот день очень хотелось побыстрее попасть домой. Я уже написал экзамен для поступления в университет, и торопясь домой, по привычке, перебегал дорогу не на свой свет. Всё стандартно – машина не успевает затормозить, я падаю на асфальт.

Всё происходит как в замедленном кино - я лечу в сторону, не замечаю звуков, и какие-то спутанные мысли проносятся в голове.

Затем появляется острая тупая боль в ноге и теле.
Очень жаркий весенний день. И мне так не хотелось, что бы он продолжался так… 
Теперь, наверное, я попаду в больницу. Но я хотя бы жив. 
Люди, проходящие мимо, окружили меня и вместе с ними мой друг. Я сразу же попытался встать, что привело к острой боли в ноге и правом боку. Мне не дали этого сделать, хотя у меня бывали ситуации, когда я чувствовал себя гораздо хуже.
Мне повезло -  скорая ехала следом за машиной, сбившей меня. Меня доставили в ближайшую поликлинику. К сожалению, часто приходится сталкиваться с людьми, не имеющими представления о том, что такое гемофилия. И особенно ужасно, когда это врачи.

Заставив меня просидеть в очереди, несмотря на то, что рядом не было людей, которым срочно нужен осмотр меня наконец впустили в кабинет травмы.   
-Что там у Вас? На красный свет? Сбили? Ну, идите сюда…
Врачу хватило десяти секунд, что бы сделать вид, что он меня осмотрел.

-У Вас всё нормально, на ощупь ничего нет! Гемофилия? А что это? Можете идти домой – тут нечего диагностировать! До свидания!
И я пошёл домой.
А через год меня увезли в больницу.  
Микротрещина селезёнки могла бы сама зарасти, но не у гемофилика. С каждым днём она всё больше и больше росла, пока наконец в один казалось бы ничем не примечательный день моя селезёнка не лопнула. 
Боль была невыносимой -  я не мог пошевелиться, встать с кровати… Полчаса я корчился от боли, не в силах поменять положение. 
Когда мой мозг окончательно осознал, что кроме меня помочь мне не сможет никто, мне пришлось заставить себя попытаться встать. Кроме меня скорую мне никто не вызовет - и я это понимал, потому что мать в тот день должна была прийти поздно.
Пытаясь встать, я вызвал такой сильный приступ боли, что тут же упал на пол и скорчился в комок. Пролежав пару минут, я затаил дыхание и попробовал встать одним рывком. 
Мне удалось лишь сесть, но я понял, что третьей попытки я просто не вынесу… 

И я долго, бесконечно долго, как мне казалось, сидел… 
На самом деле прошло около двух- трёх часов, но сложно адекватно воспринимать время, когда испытываешь такую боль.
Мне повезло – пришла мать, которая не должна была так рано прийти в этот день – это было просто счастливое стечение обстоятельств. Через полчаса я ехал на скорой в единственную больницу, где было отделение гемофилии. 
Перед операцией я чувствовал, что всё очень плохо и видел это на лицах хирургов. Но я упрямо знал, что все будет хорошо, потому что я не рассматривал вариант, где я не выживу. Потому что я должен жить – по-другому не было и не будет. И я был спокоен.

Вы когда-нибудь представляли на себе что значить иметь вероятность выжить во время операции равную 15%?  Узнал я это конечно не сразу, а только после того как начал ходить, спустя неделю после операции. А переосмыслил это только спустя полгода.
В какой-то из дней, когда у меня снова были проблемы с суставом ноги,  я вдруг настолько явно понял, что этой боли могло бы не быть, если бы мне повезло чуть меньше или хирурги не смогли бы сотворить чудо. И в этот день я смаковал не только вкус воды или запахи вокруг, но и боль.
Ноющую, не исчезающую боль в ноге. 

После таких моментов думаешь, что, о себе может не заботится только идиот.
Каждый из нас совершает ошибки, и каждый время от времени чувствует, что был не прав в каком-либо вопросе. Но останавливаться, совершая ошибки, могут не все. Некоторые продолжают их совершать. И не важно, о какой области идёт речь – важно то, что у всех у нас есть возможность обойти подводные камни, встречающиеся в нашей жизни, нужно только смотреть под ноги, а не надеяться пройти по воде, не ударившись о них.
Гемофилия это не просто заболевание – это испытание для человека. И мы должны уметь ценить то, что имеем, стараясь уберегать себя от всевозможных зол. Совершенно не обязательно пройти через что-то, что бы ценить своё здоровье и свою жизнь. Но, будучи гемофиликом ты обязан ценить её вдвое больше, потому что на долю больного гемофилией приходится вдвое больше проблем со здоровьем. 

У всех нас есть близкие нам люди, которые любят и ценят нас. Хотя бы одно это должно являться причиной для того, что бы каждый, кто болен гемофилией, нашел себя в этом мире. 
Конечно все мы по большей степени позитивные, оптимистичные и интересные люди. Но я хочу, что бы те из вас, кто читает эту статью, нуждается в помощи, и потерял надежду, оглянулись на своё прошлое, оценили трезво настоящее, и уже сейчас определили, каким будет их будущее. 

Не важно кто ты, что происходило в твоей жизни раньше и являешься ли ты гемофиликом или нет.
Не важно, какого ты пола, сколько тебе лет или какого цвета твоя кожа.

Важно то, что только ты сможешь помочь себе в первую очередь. А если необходима капелька тепла, или помощь в какой-либо области – всегда найдётся кто-то, на кого можно положится.

Каждый из нас может стать тем, кто может помочь. 
Может быть, и тебе стоит внести свой вклад? Написать статью,  договорится о спонсорстве, помочь нуждающемся в утешении.

Но многие проходят мимо, потому что всегда найдётся кто-то другой готовый помочь. И люди задают себе вопрос: “ Зачем это буду я?”
А прошли бы они мимо, если бы близкие им люди нуждались в этой помощи, когда больше не мог бы помочь никто? 
Порой нам всем удаётся побыть вершителями чужих судеб, но как часто мы используем эту возможность неправильно! 
Я знаю, что не смогу помочь всем и не смогу помочь даже 10% тех, кому хотел бы. Но я начну. Потому что если не начну я – не начнёт никто. Только если вы сможете думать так же – мы сможем добиться результатов. 
Не все ценят свою жизнь, и я искренне желаю Вам не попасть в ситуации, после которых Вам придётся пересмотреть свои взгляды на этот вопрос. Потому что цена за это может быть очень дорогой.
Новый этап.
“Кто я?”
Конечно, я совершал ошибки - не всегда я принимал решения, которые требовались от меня. Не всегда моя жизнь находилась в моих руках, но мне везло. Почему я сам не предавал должного внимания своему здоровью раньше? Что мешало мне самому сделать в разных больницах рентген, после того, как меня сбила машина? Что мешало сразу начать воспринимать свою болезнь проще и начать колоть себя самостоятельно сразу? 
Не совершайте таких ошибок – жизнь в ваших руках и вы всегда в силах всё изменить.
Много разных ситуаций в разное время происходило и у меня, и, безусловно, у Вас за эти годы.

Пережить нам предстоит ещё немало и меня ничуть не пугает, то, что будет дальше. Конечно, все мы столкнёмся с проблемами, задачами и путями их решения. 
Будет ли везде доступен фактор крови, необходимый для жизни, такой, какой она должна быть?

Будет ли санаторно-курортное лечение для детей, нуждающихся в нём? Найдутся ли люди, готовые помочь?

На эти вопросы я не могу дать вам ответа, но я знаю, что постараюсь приложить все усилия, что бы ответ на каждый из них был “ДА”.
Сейчас ночь и я сижу на работе в офисе -  дописываю эту статью, пока есть свободное время, потому что моё время мне дорого - я люблю свою жизнь. У меня есть куча дел и людей, которые мне важны, которых я люблю. И я знаю, что они каждый по-своему любят меня. Им безразлично, что я гемофилик, а мне безразлично, что они – нет. Потому что, они дороги мне такие, какие они есть, а я дорог им. 
Ради них я буду жить так, что бы оправдывать их надежды и любовь. И еще немного ради себя. 
Так кто же я? 
Гемофилик – тяжелобольной, имеющий проблемы со здоровьем человек, который выживает в этом мире? 
Нет.
Я человек, который ценит свою жизнь.
Цените то, что имеете, как ценю я. Цените больше, чем  я.
И не бойтесь жить.
Статья посвящается Тимофеевой Анне, г. Санкт-Петербург за её искренность.
