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Moderni Iééba v Cesku vyrazné zlepsuje kvalitu Zivota lidi s hemofilii

Hemofilie je vzacné dédicné onemocneéni, které se projevuje poruchou srazlivosti krve a dvakrat
vice se tyka muzll nez zen. Vloni bylo s touto chorobou v péci 1379 klientti VSeobecné zdravotni
pojistovny. Lééba hemofilie patri k tém nejnakladnéjSim a VZP za ni vloni vydala pies jednu
miliardu korun. Tiskovou zpravu vydavame pri prilezitosti Svétového dne hemofilie (17. 4.).

Hemofilie je vzacné, vrozené a dosud nevyléditelné onemocnéni, které postihuje pfevazné muze. Ve
vétsiné pripadl je diagnostikovano jiz v prvnim roce Zivota, kdy se u ditéte pfi zacatcich lezeni a chiize
objevuje nadmérnd tvorba modfin. Mirn&jSi formy hemofilie vS§ak mohou byt odhaleny az v pozdé&jSim
véku.

,Pocet klient( se v podstaté za poslednich 10 let vyrazné nezménil, rostou ale naklady na lé¢bu tohoto
vzacného dédicného onemocnéni. Souvisi to pfedevsim s nastupem modernich IécCivych pripravkd,
které jsou velmi Gcinné, ale zaroven finanéné narocéné. Diky nim se vSak mize zlepSit kvalita Zivota
pacientt a snizit poéet zavaznych komplikaci,” fika Miroslav Jankaj, povéfeny naméstek feditele VZP
CR pro zdravotni pé¢i, a doplfiuje: ,U hemofilikti chybi v krvi sréZeci faktor, proto je zékladem I1é&by jeho
pravidelné doplriovani pfimo do krevniho obéhu. Terapie je vZdy nastavovana individualné, a tomu
odpovidaji i rozdilné finanéni naklady. Odvijeji se od mnoZstvi specializovaného a mimofadné
nékladného lécivého pripravku potfebného pro konkrétniho pacienta. U nékterych se mohou pohybovat
v Ffadu desitek tisic korun ro¢né, u jinych dosahuji az desitek miliond.

,KdyZ se podivate kolem sebe, uvidite dva riizné pfibéhy. Jsou tu lidé, ktefi si nesou nasledky z doby,
kdy lé¢ba nebyla takova jako dnes, tedy bolavé klouby, omezeni, kazdodenni nepohodli. A pak je tu
mladsi generace, ktera ma Sanci zit skoro normalni zZivot. OvSem jen v pfipadé, Ze l1é¢bu opravdu
dodrzuje. Pritom je dobré si uvédomit, Ze ve svété ma tuhle moznost jen asi Ctvrtina pacient(, takzZe to,
co je pro nas dostupné, rozhodné neni samozrejmost,“ uvadi Katefina Altmanova, predsedkyné
sdruzeni Hemojunior,

~Hemofilie neni nemoc, kterou si ¢lovék mize dovolit brat na lehkou vahu. | kdyZz dnes mame v Cesku
1é¢bu na $pickové urovni, bez pravidelnosti a zodpovédného pfFistupu to prosté nefunguje. Neni to néco,
na co si vezmete lék jen ob¢as. Je to kaZzdodenni zavazek sam k sobé, aby véci zlstaly pod kontrolou,”
zdUraziiuje Martina Bohin, predseda Ceského svazu hemofilikil, a doplfiuje: ,Dobrou zpravou je, Ze
zdravotni systém dokaze poskytovat péci na vysoké urovni. Spoluprace s odborniky a pojistovnami
umoZzriuje posunout péci za hranici pouhého potlaceni krvaceni — cilem je, aby lidé s hemofilii mohli zit
Zivot co nejvice podobny Zivotu zdravych lidi.”

Nejcastéjsi typ je hemofilie ,A“, pfi niz chybi bilkovina nazyvana faktor VIII. Zde se u pacientd objevu;ji
vyrony vétsinou do kloubl. A potom muze byt typ hemofilie ,B¥, kde neni faktor IX a u tohoto typu jsou
vyrony hlavné do svalu. Prvni pfiznaky se mohou projevit pfi porodu, po o¢kovani a pfi profezavani
zubl. U nékterych chlapct se mezi jejich pfedky hemofile vibec nevyskytuje. Jedna se o tzv. skrytou,
utajenou hemofilii, protoZe se v rodiné dédila pouze pfes Zeny — pfenasecky. Vzhledem k tomu, Ze
prenadecky vétSinou nekrvaceji, hemofilie se po mnoho generaci neprojevi. V druhém pfipadé, kdy se
rovnéz nemoc v rodiné nevyskytla, se mlze jednat o genovou poruchu.
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https://www.hemojunior.cz/
https://www.hemofilici.cz/cs-cz/
https://www.hemojunior.cz/hemofilie/

Pocty klientti VZP s hemofilii

Pocet klientt Naklady na péci v tis. Ké

761 633

1 366 848 213
1326 988 784
1309 1024 051
1379 1080 914

PFiznaky hemofilie souviseji s poruchou srazlivosti krve a liSi se podle zavaznosti onemocnéni. Mezi
nejcastéjsi patfi:

» Nadmérna a dlouhotrvajici krvaceni po drobnych urazech, zakrocich nebo operacich;
» Snadna tvorba modfin bez zjevné pficiny, zejména u malych déti;

» Krvaceni do kloubu a sval(l, které se projevuje bolesti, otokem a omezenim pohybu;
» Casté krvaceni z nosu nebo dasni;

Viktorie Plivova
tiskova mluvéi
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