
CESTA 
NEMOCNÉHO
s INHIBITORY2,3,4,5

Cesta nemocného 
se středně těžkou 
až těžkou hemofilií A
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DIAGNÓZA

8-18 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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Zdravotní sestry hrají klíčovou roli při 
povzbuzování a zaškolení dětí s hemofi lií 

do samostatného podávání infúzí před 
nástupem na střední školu. Pomoci mohou 
i podpůrné pacientské organizace a centra 

pro léčbu hemofi lie, která organizují školení, 
tábory nebo akce pro děti a jejich rodiny.1

Nemocný se stává jistějším 
a nezávislejším z hlediska 
samostatné léčby nemoci 

a podávání infúzí.

Nemocný si začíná více 
uvědomovat celoživotní

dopad hemofi lie.

Dětští hematologové a dětské sestry převádějí 
hemofi lika do péče týmu odborných specialistů 

pro dospělé, který přejímá primární odpovědnost 
za nemocného. 

Nemocní začínají chodit k lékaři sami.

Ve věku 15–25 let procházejí 

nemocní mnoha významnými životními 

událostmi, které mohou ovlivnit léčbu 

jejich onemocnění, např. adherenci, 

compliance, změny režimu.

4 Nezávislost nemocných

S hemofi lií rostou děti rychleji. Když se naučí samy si podávat infúze, může jim 

to přinést silný pocit zadostiučinění, že samy dokážou kontrolovat svoji nemoc. 

Pro děti je ale často těžké vysvětlit kamarádům a spolužákům svá častá zranění. 

Rodiče jsou hrdí na nezávislost svého dítěte již od útlého věku a jsou pyšní i na 

sebe, že překonali nepřízeň osudu svých dětí.

Dospívání

V době pocitových zmatků se se zvládáním hemofi lie dostaví silný pocit hrdosti, 

který je ale provázen větším uvědomováním si celoživotního omezení a pocit ne-

normálnosti.

Dospívající více vnímají omezení ve sportu a dalších činnostech, když jsou nabá-

dáni, aby se zapojovali jen do bezpečnějších aktivit, což může být těžké, když se 

kamarádi věnují týmovým hrám.1,6

Období, kdy se nemocný stává dospělým

Začíná se zbavovat pocitu strachu z období dospívání a dokáže lépe přijmout svoji 

nemoc.
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