Cesta nemocného
se stredné tézkou
az tézkou hemofilii A

18+ let

Zdravotnik Zjisti pritomnost inhibitoru
bud pfi béZném monitorovani nebo
pfi podezieni na snizeny efekt 16chy.

Doporuceni do specializovaného centra.

NIZKY TITR
Strategie sledovani titru inhibitoru
a vyCkavani, popfipade Iécba krvaceni.

VYSOKY TITR
Zatina ITl.

Cast&jsi krvaceni/omezena
moznost Z{t normaini Zivot.

Krvdceni [éCend BPA
(bypassing pripravky)

s riiznym Uspéchem. Nizky titr.

Vlysoky titr.

Negativni rodinnd anamnéza
hemofilie A’

Pozitivni rodinng anamnéza
hemafilie A'

Tl je Uispésna. [Tl neni tspé3nd.
Inhibitor vymizi a nemocny se vrati
na cestu nemocného bez inhibitord.
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Nemocny zlistava na BPA.
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Diagnoza stanovena genetickym &
vySetfenim béhem téhotenstvi/ L
z pupecnikové krve pfiporodu. [
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Diagndza obvykle stanovena
z diivodu krvéacivych komplikaci
v novorozeneckém véku napr.
po odbéru krve z paticky,
po cirkumcizi nebo pfi navstéve
praktického nebo odborného
détského Iékare z diivodu
opakovaného/nadmérného krvaceni
nebo nevysvétlitelné tvorby modfin.”

L

Doporuéeni do centra pro lé¢bu
krvacivych chorob, kde je diagnéza
definitivné stanovena.




V soucasné dobé jiz omezena
skupina nemocnych se zavaznymi
infekénimi komplikacemi (HIV a HCV)
spojenymi s Ié¢hou preparaty faktord

v 80. a 90. letech.!
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e Ve véku 15-25 let prochazeji =———— % b
- hemofilici mnoha vyznamnymi zivotnimi z'\“
Ll 7 uddlostmi, které mohou ovlivnit lé€bu QQ
> jejich onemocnéni, napr. adherenci, G
e — compliance, zmény rezimu.

Nemocni za€inaji pfechazet do rutiny Zivota s hemofilii —
-| nemocny se sam zaradi do ,,typu nemocnych s hemofilii“,
ke kterému chce patfit, napf. motivovany nemocny
s dobrou adherenci (nemocny, ktery vynechava lécbu)
zapomnétlivy nemocny se Spatnou compliance atd.
Zavislost na pacientskych organizacich se miiZe sniZit,
ale lidé s hemofilii ziistavaji ve spojeni s vrstevniky
a s komunitou hemofilikd.

@ 18+ let

DOSPELOST: PRECHOD DO RUTINY

a Dospélost, prechod do rutiny

Nemocni pfijmou svoji nemoc a zvyknou si na Zivot s hemofilii — poprvé maji dlouhy
Casovy Usek beze zmén v 16Cbé. Obvykle se nemocni zacinaji na svoji nemoc divat
pozitivnéji, protoze se citi jako ,zkuSeni hemofilici“, hrdi na to, Ze zvlddaji svoji
I6Cbu a pracovni zivot a vytvareji si viastni strategie.

‘:’ Vék rodicovstvi

Ve véku, kdy mivaji lidé déti, zatézuji mysl potencialnich rodicti obavy z dédic¢nosti
hemafilie. Rozhodnuti mit déti neni pro hemofilika lehke.

cl Stari

\ soucasné dobé omezena skupina nemocnych z divodu infekci HIV a HCV
v 80. a 90. letech. Ocekavana délka Zivota je dnes ale mnohem lepsi. Pfi spravné
16Ché je oCekavana délka Zivota lidi s hemofilii asi 0 10 let krats$i nez u muzil bez
hemofilie a déti s hemofilii A mohou oekdvat normaini délku Zivota."®

www.menime-hemofilii.cz
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