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NEMOCNÉHO
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Cesta nemocného 
se středně těžkou 
až těžkou hemofilií A
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DIAGNÓZA

18+ let
START

Zdravotník zjistí přítomnost inhibitoru 
buď při běžném monitorování nebo 
při podezření na snížený efekt léčby.

Doporučení do specializovaného centra.

NÍZKÝ TITR
Strategie sledování titru inhibitoru 

a vyčkávání, popřípadě léčba krvácení.

Častější krvácení/omezená 
možnost žít normální život.

Vysoký titr. Nízký titr.

VYSOKÝ TITR 
Začíná ITI.

ITI se stává prvořadým 
aspektem života nemocného.

Krvácení léčená BPA 
(bypassing přípravky) 
s různým úspěchem.

ITI je úspěšná.
Inhibitor vymizí a nemocný se vrátí 
na cestu nemocného bez inhibitorů.

ITI není úspěšná.

Nemocný zůstává na BPA.

Pozitivní rodinná anamnéza 
hemofi lie A1

Diagnóza stanovena genetickým 
vyšetřením během těhotenství/ 
z pupečníkové krve při porodu.

Diagnóza obvykle stanovena 
z důvodu krvácivých komplikací 
v novorozeneckém věku např. 

po odběru krve z patičky, 
po cirkumcizi nebo při návštěvě 

praktického nebo odborného 
dětského lékaře z důvodu 

opakovaného/nadměrného krvácení 
nebo nevysvětlitelné tvorby modřin.1

Doporučení do centra pro léčbu 
krvácivých chorob, kde je diagnóza 

defi nitivně stanovena.

Negativní rodinná anamnéza 
hemofi lie A1
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Nemocní začínají přecházet do rutiny života s hemofi lií – 
nemocný se sám zařadí do „typu nemocných s hemofi lií“, 

ke kterému chce patřit, např. motivovaný nemocný 
s dobrou adherencí (nemocný, který vynechává léčbu)
zapomnětlivý nemocný se špatnou compliance atd. 

Závislost na pacientských organizacích se může snížit, 
ale lidé s hemofi lií zůstávají ve spojení s vrstevníky 

a s komunitou hemofi liků.

V současné době již omezená 
skupina nemocných se závažnými 

infekčními komplikacemi (HIV a HCV) 
spojenými s léčbou preparáty faktorů 

v 80. a 90. letech.1

Pro dospělé s hemofi lií 
může být velmi obtížné 

rozhodnutí mít dítě.

Ve věku 15–25 let procházejí 

hemofi lici mnoha významnými životními 

událostmi, které mohou ovlivnit léčbu 

jejich onemocnění, např. adherenci, 

compliance, změny režimu.

7 Dospělost, přechod do rutiny

Nemocní přijmou svoji nemoc a zvyknou si na život s hemofi lií – poprvé mají dlouhý 

časový úsek beze změn v léčbě. Obvykle se nemocní začínají na svoji nemoc dívat 

pozitivněji, protože se cítí jako „zkušení hemofi lici“, hrdí na  to, že zvládají svoji 

léčbu a pracovní život a vytvářejí si vlastní strategie.

Věk rodičovství

Ve věku, kdy mívají lidé děti, zatěžují mysl potenciálních rodičů obavy z dědičnosti 

hemofi lie. Rozhodnutí mít děti není pro hemofi lika lehké.

Stáří

V  současné době omezená skupina nemocných z  důvodu infekcí HIV a  HCV 

v 80. a 90. letech. Očekávaná délka života je dnes ale mnohem lepší. Při správné 

léčbě je očekávaná délka života lidí s hemofi lií asi o 10 let kratší než u mužů bez 

hemofi lie a děti s hemofi lií A mohou očekávat normální délku života.1,6
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