Cesta nemocného
se stredné tézkou
az tézkou hemofilii A

8-18 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.

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

Krvdceni [éCend BPA
(bypassing pripravky)
s rliznym Uspéchem.

Vlysoky titr. Nizky titr.

Pozitivni rodinng anamnéza
hemafilie A'

Negativni rodinnd anamnéza
hemofilie A’

Tl je Uispésna. [Tl neni tspé3nd.
Inhibitor vymizi a nemocny se vrati
na cestu nemocného bez inhibitord.

> Nemocny zlistava na BPA.
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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 nevysvetliteiné tvorby modfin.’

Diagnoza stanovena genetickym
vySetfenim béhem téhotenstvi/
z pupecnikové krve pri porodu.

—_—

Doporuéeni do centra pro lé¢bu
krvacivych chorob, kde je diagnéza
definitivné stanovena.
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Ve véku 15-25 let prochézeji
nemocni mnoha vyznamnymi zivotnimi
uddlostmi, které mohou ovlivnit é¢bu
jejich onemocnéni, napf. adherenci,

compliance, zmény rezimu.

© A

hemofilika do péce tymu odbornych specialistti
pro dospélé, ktery prejima primarni odpovédnost
za nemocného.
Nemocni zacinaji chodit k Iékafi sami.
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Zdravotni sestry hraji kliCovou roli pfi
povzbuzovani a zaskoleni déti s hemofilii
do samostatného podavani inflzi pred
nastupem na stfedni Skolu. Pomoci mohou
i podplirné pacientské organizace a centra
pro lécbu hemofilie, ktera organizuji Skoleni,

tabory nebo akce pro déti a jejich rodiny.’

Nemocny se stava jistéjSim

a nezavislejSim z hlediska

samostatné lécby nemoci
a podavani inflizi.

Nemocny si zacina vice

Y
16-18 let @ F Y

OBDOBI, KDY SE PACIENT STAVA DOSPELYM
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uvédomovat celozivotni
dopad hemofilie. %

L d

a Nezavislost nemocnych

S hemofilif rostou déti rychleji. KdyZ se nauci samy si podavat inflize, mize jim
Pro déti je ale Casto tézké vysvétlit kamarddCim a spoluzékim sva ¢asta zranéni.
Rodice jsou hrdi na nezavislost svého ditéte jiz od utlého véku a jsou pySni i na
sebe, Ze prekonali nepfizen osudu svych déti.

@ Dospivini
V dobé pocitovych zmatkil se se zviadanim hemofilie dostavi silny pocit hrdosti,

ktery je ale provazen vétSim uvédomovanim si celozivotniho omezeni a pocit ne-
normalnosti.
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Dospivajici vice vnimaji omezeni ve sportu a dalSich ¢innostech, kdyZ jsou nabd-

kamarddi vénuji tymovym hram."®

e Obdobi, kdy se nemocny stava dospélym

Zatind se zbavovat pocitu strachu z obdobi dospivani a dokéze Iépe pfijmout svoji
nemoc.

www.menime-hemofilii.cz
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