Lidé s hemofilii uz mohou zit bez omezeni

Umoznila to preventivni IéCba

Praha, 9. 4. 2025 — P¥iblizné tisic lidi v Cesku Zije s hemofilii. Vrozena porucha srazlivosti krve jim
zplsobuje samovolna krvaceni, nejcastéji do svali nebo kloub. Jesté pred 30 lety onemocnéni
béZné vedlo ke ztraté pohyblivosti. Dnes uz to ale neplati. Diky sou¢asnym moznostem lécby
dokdazou pacienti spontannim krvacenim predchazet. Vénovat se tak mohou stejnym aktivitam
jako zdravi lidé, vyrazné omezovat se nemusi ani ve sportu. Odbornici to pfipominaji u prilezitosti
Svétového dne hemofilie, ktery pripada na 17. dubna.

,Hemofilie je dédicné onemocnéni, které se vaze na chromozom X. Postihuje zejména muZe, Zeny
byvaji prenaseckami. Lidé s poruchou srdzlivosti krve se potykaji s nedostatkem tzv. koagulacniho
faktoru, kvili kterému se u nich spousti samovolné krvdceni do svalii nebo kloubt,” popisuje

MUDr. Eva Drbohlavova z Centra klinické hematologie Krajské nemocnice Liberec. Pravé spontanni
krvaceni drive vedlo az k invalidité. ,,Opakované krvdceni kloub vazné poskozuje. V diisledku
rozsdhlych zmén tak dochdzelo ke ztrdté pohyblivosti,” tika |ékafka.

Zménu v zivoté hemofilik(l pfinesla az tzv. profylakticka Iécba. Diky ni dnes pacienti dokazou
samovolnym krvacenim predchazet. ,Mladi lidé s hemofilii uZ krvdceni do kloubi neznaji. Nemusi se
potykat s omezenimi, kterym cCelily starsi generace. Mohou Zit naplno, vénovat se prdci, rodiné,
konickim i pohybu, jen s vyjimkou bojovych uméni, kontaktnich sportii nebo skakdni na trampoliné,”
pfiblizuje MUDr. Drbohlavova.

Posun v |écbé pfichazel postupné. ,,V minulosti ji pacienti dostdvali v nemocnici aZ ve chvili, kdy uz
krvdceni nastalo. Dnes miZeme terapii poddvat preventivné, ¢imzZ vzniku krvdceni predchdzime. Léky,
poslednich nékolik let, znamenaly pro mnohé nemocné velkou zménu — pokud jde o zjednoduseni
podadvadni, ale i s ohledem na vyssi ochranu pred krvdcenim,” uvadi MUDTr. Ester Zapotocka z Kliniky
détské hematologie a onkologie 2. LF UK a FN Motol.

Kromé IéCby pomaha hemofilikiim v kazdodennim Zivoté také fyzioterapie. ,Md vynikajici dopad na
kloubni apardt. Zejména u starsi generace hemofiliku, ktefi maji néjakou miru poskozeni kloubd,
nejsou tak aktivni a museji se spoléhat na kompenzacni pomdicky, je tfeba pohybové aktivity volit
individudlné. Nauci se treba, jak cvicit i v domdcim prostredi,” vysvétluje Martin Bohln, predseda
Ceského svazu hemofilikd, ktery sdm s nemoci Zije. Diky fyzioterapii nemusel doposud podstoupit
zadny ortopedicky zékrok. ,Aby byla fyzioterapie ucinnd, musi mit ale pacient zdjem se o své télo
starat,” dopliiuje Boh(n.

U pFileZitosti svétového dne hemofilie chysta Cesky svaz hemofilikd nékolik akci. ,,Chceme
pfipomenout, Ze lidé s poruchou srazlivosti krve dnes mohou Zit plnohodnotny Zivot. Pokud k lécbé

a ke svému télu pfistupuji zodpovédné, mohou dosahovat i téch nejvyssich cilt, a to v kaZzdém véku,”
fika Boh(n.

V poloviné dubna se ¢lenové svazu, jejich rodiny a dalsi podporovatelé chystaji vystoupit na Jestéd.
Navazuji tak na lofiskou mezinarodni expedici, pfi niz se Daniel Simek jako prvni Cech s hemofilii
pokusil zdolat nejvyssi vrchol Alp — Mont Blanc. ,,KaZdy mdme svij Mont Blanc. A nemusime pfitom



pfekondvat nejvyssi horu Evropy. Myslim, Ze uzZ jenom to, Ze ¢lovék dokdzZe rdno vstdt a vylézt tfeba

na vrchol Jestédu, pro néj bude zéZitek a hlavné motivace k dalsim aktivitdm,” fika Daniel Simek,

ktery se dubnového vystupu zucastni s celou rodinou. Vyzvou pro hemofiliky vSak podle néj nemusi
byt jen sportovni vykony. ,Svou cestou na Mont Blanc jsem chtél ukdzat, Ze i s vaZnym
onemocnénim, jakym hemofilie je, Ize dosdhnout cehokoliv, at uz je to zdoldni vrcholu hory, nebo
cesta do zahranici, zajimavé zaméstndni ¢i zaloZeni rodiny.” Na vystup se chysta také fada rodin déti
s hemofilii, které se zapojuji do ¢innosti organizace Hemojunior. ,,.Z pfedchozich akci vime, jak skvéle
funguje propojeni mladsich a starsich generaci, a vSechny aktivity u prileZitosti Svétového dne
hemofilie jsou skvélou mozZnosti, jak se potkat v ramci komunity,” tika Katefrina Altmanova,
predsedkyné organizace Hemojunior. V prlibéhu roku sdruZeni pfipravuje rtiizné rekondi¢né edukacni
pobyty, na kterych mohou rodiny déti sdilet své zkuSenosti ze Zivota s timto onemocnénim

a vyzkouset si rizné pohybové aktivity.

V rdmci Svétového dne hemofilie se také fada mést v Cesku rozzafi ¢ervenou barvou. Symbolicky se
rozsviti napfiklad Praha, Ostrava, Olomouc, Plzen, Liberec, Opava, Nachod, Hranice na Moravé,
Nymburk, Jaromér, Humpolec a Brandys nad Labem.

O hemofilii

Hemofilie je vzacné vrozené onemocnéni zplsobené nedostatkem koagulaéniho (srazeciho) faktoru VIl (hemofilie A),
resp. IX (hemofilie B). Projevuje se nedostate¢nou krevni srazlivosti. V CR Zije pfiblizné 1 000 pacientl s hemofilii,

38 % z nich ma tézkou formu nemoci. Hemofilie se v sou¢asné dobé 1é¢i podavanim preventivnich 1ék (tzv. profylaxe),
které pomahaji predchazet mimo jiné spontannimu krvaceni do kloubd, jeZ je bézné u tézkych forem hemofilie.
Opakované krvéaceni kloub vazné poskozuje a bez rychlé a ucinné Iécby se rozvijeji tézké kloubni zmény, které mohou
vést az k trvalé invalidité.

0 Ceském svazu hemofiliki

Cesky svaz hemofilikd, z.s., je dobrovolny spolek osob s hemofilii a von Willebrandovou chorobou. Byl zalozen v roce
1990. Zastava zajmy nemocnych a viemozné jim pomaha zvladat neptiznivy osud. Hlavni snahou celého svazu je
pripravit vSéem ¢lenlim podminky pro co nejvétsi zkvalitnéni Zivota, podporovat zajmy celé komunity lidi s poruchami
srazlivosti krve a umoznit jim plné zaclenéni do béZzného Zivota. Jeho ¢leny jsou nejen sami nemocni, ale také jejich
rodinni piislusnici, pratelé, lékati a dal3i zdravotnici, piipadné pfiznivci svazu. Cesky svaz hemofilik (CSH) je ¢lenem
Svétové federace hemofilie (WFH), Evropského hemofilického konsorcia (EHC) a Ceského narodniho hemofilického
programu (CNHP). Spolupracuje se sdruzenim Hemojunior a v rozhodujicich otazkach postupuji spole¢né. Vice na
www. hemofilici.cz.

O sdruzeni Hemojunior

Hemojunior, z.s., je dobrovolnou neprofesionalni organizaci sdruZujici své ¢leny z fad obc¢ant bez rozdilu véku,
narodnosti, viry, profese Ci spoleCenského postaveni, ktefi se chtéji aktivné podilet na pomoci rodindm s détmi

s hemofilii a von Willebrandovou chorobou. Vzniklo z iniciativy rodi¢d v listopadu 2001. Spolupracuje s Ceskym svazem
hemofilik(l. Vice na www.hemojunior.cz.
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