Moderni lécba v Cesku vyrazné zlepsuje
kvalitu zivota lidi s hemofilii
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Hemofilie je vzacné dédicné onemocnéni, které se projevuje poruchou srazlivosti krve a
dvakrat vice se tyka muzi nez zen. Vloni bylo s touto chorobou v péci 1379 klientu
VSeobecné zdravotni pojistovny. Lécba hemofilie patri k tém nejnakladnéjsim a VZP za ni
vloni vydala pres jednu miliardu korun. Tiskovou zpravu vydavame pri prilezitosti
Svétového dne hemofilie (17. 4.).

Hemofilie je vzacné, vrozené a dosud nevylécitelné onemocnéni, které postihuje prevazné muze. Ve
vét$iné pripadu je diagnostikovéno jiz v prvnim roce zivota, kdy se u ditéte pri zacatcich lezeni a
chlize objevuje nadmérna tvorba modrin. Mirngjsi formy hemofilie vSak mohou byt odhaleny az v
pozdéjsim veéku.

,Pocet klientii se v podstaté za poslednich 10 let vyrazné nezménil, rostou ale ndklady na lé¢bu
tohoto vzdcného dedicného onemocnéni. Souvisi to predevsim s ndstupem modernich lécivych
pripravki, které jsou velmi ucinné, ale zdroven finanéné ndrocné. Diky nim se vsak muze zlepsit
kvalita Zivota pacientt a snizit pocet zdvaznych komplikaci,” tika Miroslav Jankuj, povéreny
naméstek reditele VZP CR pro zdravotni pééi, a dopliwje: , U hemofilikii chybi v krvi srdZeci faktor,
proto je zdkladem lécby jeho pravidelné doplnovdni primo do krevniho obéhu. Terapie je vZdy
nastavovdna individuadlne, a tomu odpovidaji i rozdilné financ¢ni ndklady. Odvijeji se od mnozstvi
specializovaného a mimorddné ndkladného lécivého pripravku potrebného pro konkrétniho pacienta.
U néekterych se mohou pohybovat v rddu desitek tisic korun rocné, u jinych dosahuji az desitek
milionu.”

,Kdyz se podivdte kolem sebe, uvidite dva ruzné pribéhy. Jsou tu lidé, kteri si nesou ndsledky z doby,
kdy lécba nebyla takova jako dnes, tedy bolavé klouby, omezeni, kazdodenni nepohodli. A pak je tu
mladsi generace, kterd md sanci zit skoro normdlIni Zivot. Ovsem jen v pripadé, ze l1écbu opravdu
dodrzuje. Pritom je dobré si uvédomit, Ze ve svété ma tuhle moznost jen asi Ctvrtina pacientt, takze
to, co je pro nds dostupné, rozhodné neni samozrejmost,” uvadi Katerina Altmanova, predsedkyné
sdruzeni Hemojunior,

,Hemofilie neni nemoc, kterou si ¢lovék muze dovolit brdt na lehkou vahu. I kdyz dnes mdame v
Cesku 16¢bu na $pickové tirovni, bez pravidelnosti a zodpovédného pristupu to prosté nefunguje.
Neni to néco, na co si vezmete lék jen obcas. Je to kazdodenni zdvazek sam k sobé, aby véci ztstaly
pod kontrolou,” zdlirazituje Martina Bohiin, predseda Ceského svazu hemofilikli, a dopliiuje:
,Dobrou zprdvou je, Ze zdravotni systém dokaze poskytovat péci na vysoké urovni. Spoluprdce s
odborniky a pojistovnami umoznuje posunout péci za hranici pouhého potlaceni krvdceni - cilem je,
aby lidé s hemofilii mohli zit Zivot co nejvice podobny Zivotu zdravych lidi.”

Nejcastéjsi typ je hemofilie ,A”, pri niz chybi bilkovina nazyvana faktor VIII. Zde se u pacienti
objevuji vyrony vét$inou do kloubt. A potom muze byt typ hemofilie ,B“, kde neni faktor IX a u
tohoto typu jsou vyrony hlavné do svala. Prvni priznaky se mohou projevit pfi porodu, po ockovani a
pri prorezéavani zubl. U nékterych chlapcl se mezi jejich predky hemofile viibec nevyskytuje. Jedna
se o tzv. skrytou, utajenou hemofilii, protoze se v rodiné dédila pouze pres zeny - prenasecky.
Vzhledem k tomu, ze prenasecky vétSinou nekrvaceji, hemofilie se po mnoho generaci neprojevi. V
druhém pripadé, kdy se rovnéz nemoc v rodiné nevyskytla, se muze jednat o genovou poruchu.



Pocty klientu VZP s hemofilii

Pocet klienti Naklady na péci v tis. K¢

2021 1 362 761 633
2022 1 366 848 213
2023 1 326 988 784
2024 1 309 1024 051
20251379 1080914

Priznaky hemofilie souviseji s poruchou srazlivosti krve a lisi se podle zavaznosti onemocnéni. Mezi
nejcastéjsi patri:

e Nadmérna a dlouhotrvajici krvaceni po drobnych trazech, zakrocich nebo operacich;
e Snadnd tvorba modrin bez zjevné priciny, zejména u malych déti;

 Krvéaceni do kloubt a svalu, které se projevuje bolesti, otokem a omezenim pohybu;

o Casté krvaceni z nosu nebo désni;
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