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SLOVO UVODEM

MILE CTENARKY, MILi CTENARI,

Zeny prenasecky hemofilie mnohdy stoji stranou zajmu odborné lékarskeé i siroké
verejnosti. Doneddvna byly viceméné opomijeny i v hemofilické komunité. Proto se
obé pacientské organizace rozhodly tento stav zmeénit. Pfed nékolika lety se zacaly
prenasecstvim vice zabyvat a hledat cesty, jak Zeny prenasecky podporit.

Mimo jiné proto vznikla i tato broZura, kterou prdvé drZite. Vznikla s cilem prinést Zendam,
jimZ prenasecstvi vstoupilo do Zivota, co nejuZitecnéjsi informace a praktické rady pro
kaZdodenni Zivot. Najdete v ni i vyprdaveni tfi Zen, které svymi pribéhy chtéji podporit
ostatni. Sdileni osobnich zkusenosti vnimdme v rdmci ¢innosti pacientskych organizaci
jako nezastupitelnou soucdst podpory Zen, déti i celych rodin, které se jakkoliv potykaji
s hemofilii.

Slusi se podékovat vsem, kdo se na priprave, zpracovani a vydadni této brozury podileli.
Velké diky za cennou odbornou pomoc patri MUDr. Radomire Hrdlickové (hematolozce
z FN Ostrava), MUDr. Ester Zdpotocké (détske hematoloZce z FN Motol), Mgr. Petre
Buckové (psycholoZce z FN Brno), MUDr. Veronice Tdpalové (gynekoloZce z FN Brno)

a RNDr. Ingrid Hrachovinové, Ph.D. (geneticce z UHKT).

V neposledni fadé dekujeme Silvii Bereriové, kterd pfipravu broZury iniciovala.

Spolecnosti Takeda dékujeme za podporu vydani brozury.
Za organizace Hemojunior a Cesky svaz hemofilika

Katefina Altmanova a Martin Bohln

»
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CAST PRVNI

O HEMOFILII A ZENACH
PRENASECKACH

BéZznym nedorozumeénim je, ze krvacivé choroby — véetné hemofilie — postihuji vyhradné
muze. Zeny jimi trpi také. N&které z nich maji podobné symptomy jako muzi hemofilici,
a navic mohou mit zesilené krvaceni v obdobi menstruace a béhem porodu. Jiné Zeny se
nepotykaji se zadnymi symptomy, ale jsou nositelkami vadného genu, ktery stejné jako
muzi mohou prenaset na své déti.

MUZI S HEMOFILIi 3SOU OHROZENI KRVACENIM DO:

podkozi,
svalu,
kloubd,

vnitfnich organd,

dasni, respektive sliznic Ustni dutiny,
mozku.

S témito ,béznymi* krvacenimi se mohou setkat i zeny s nizsi hladinou srazeciho faktoru.

ZENY MOHOU BYT DALE OHROZENY:

» té&z8im a delsim menstruacnim krvacenim,

» veétsi bolesti pfi menstruacnim krvaceni,

» vnitfnim krvacenim béhem ovulace,

» rozvojem hemoragickych (vyplnénych krvi) cyst na vajecnicich,

» poporodnim krvacenim.

Pokud jde o klasifikaci pfenasecek, definujeme tzv. obligatorni pfenasecky, u nichz je nevy-
hnutelné, ze budou nositelkami postizeného genu, a dale mozné prenasecky.

ZENU LZE S JISTOTOU OZNACIT ZA PRENASECKU, POKUD JE:

» biologickou dcerou muze s hemofilii,
» biologickou matkou vice nez jednoho chlapce s hemofilii,
» biologickou matkou jednoho chlapce s hemofilii a zaroven
ma alespon jednoho dalsiho pokrevniho pribuzného s touto nemoci.

ZENA MUZE/NEMUSI BYT PRENASECKOU, POKUD:

» je biologickou matkou jednoho chlapce s hemofilii,

» ma bratra s hemofilii,

» je z matciny strany tetou, sestfenici nebo netefi muze s hemofilii,
» je biologickou babi¢kou jednoho chlapce s hemofilii.

~

HEMOFILIE

JE PORUCHA SRAZLIVOSTI KRVE,
KTERA POSTIHUJE PRIBLIZNE

1ze 160 000 LIDI.

A
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RECESIVNI TYP DEDICNOSTI VAZANY
NA CHROMOZOM X (VAZANY NA POHLAVI)

Hemofilie A a hemofilie B

U této formy dédicnosti je defektni gen umistény na chromozomu X.

Zeny maji dva chromozomy X, muzi maji jeden chromozom X a jeden Y.
Muzi s defektnim genem na chromozomu X z tohoto dGvodu trpi hemofilii
typu A nebo B. Zeny mohou byt pfenase¢kami genu pro hemofilii nebo

se proto u nich také mohou vyskytovat pfiznaky.

~

NEJCASTEJISIM TYPEM PORUCHY
SRAZLIVOSTI KRVE JE VON WILLEBRANDOVA
CHOROBA (VWD). JE ZPUSOBENA
NEDOSTATKEM NEBO SPATNOU FUNKCI
VON WILLEBRANDOVA FAKTORU
A JE OBVYKLE MENE ZAVAZNA NEZ JINE
PORUCHY SRAZLIVOSTI KRVE. MNOHO OSOB
S VWD NEMUSI O SVE NEMOCI VEDET,
PROTOZE JEJICH KRVACIVE PRIZNAKY
JSOU VELMI MIRNE.

A



CAST DRUHA

CO JE TREBA VEDET
O MOZNYCH PROJEVECH
KRVACIVEHO
ONEMOCNENI U ZEN

~

U NEKTERYCH
ZEN JE KRVACENI TAK
CASTE, ZE DOCHAZI
K ROZVOJl ANEMIE
(CHUDOKREVNOSTI).
NEKDY STACI POUZE
DOPLNOVAT ZELEZO,
JINDY SITUACE VYZADUJE
LEKARSKY ZASAH.
PRI AKUTNIM RESENI
OBTIZI KAZDOPADNE
VZDY INFORMUJTE
O SVEM PRENASECSTVI
LEKARE, KTERY VAS
BUDE OSETROVAT.

A

Neni toho malo, s &im se Zzeny prenasec¢ky mohou
potykat. Casto aniz by tusily, Ze se tak muze hlasit
o slovo skryté krvacivé onemocnéni.

K PROBLEMATICKYM PROJEVUM PATRI:

casté modfriny,

krfeCe v podbfiSku pfi menstruaci

(pFi odchodu veétsich srazenin),

bolesti hlavy, zavraté ¢i mdloby,
nevolnost (se zvracenim),

zazivaci problémy (préjem nebo zacpa),
bolestivé vylucovani,

krvaceni z nosu bez zjevného dlvodu

nebo trvajici déle nez 10 minut,
krvaceni z dasni,

nestandardni krvaceni

po drobnych operacnich vykonech
(zubarsky zakrok) ¢i po mensich
poranénich.

»

» «

MENSTRUACE U ZEN
PRENASECEK A DELKA
MENSTRUACNIHO
KRVACENI

Menstruacni krvaceni je dlsledkem
periodickych hormonalnich zmén, které
Vv pfipadé, ze v daném cyklu nedojde
k oplozeni vajicka, zpusobi odlu¢ovani
sliznice z dutiny délozni. | kdyz boles-
tivou menstruaci zazivaji i zeny bez kr-
vacivého onemocnéni, pravé bolestiva
a déle trvajici perioda silné intenzity
muze byt prvnim signalem poruchy
krevni srazlivosti.

Co se tycCe intenzity menstruacniho
krvaceni, jde o individualni zalezitost.
Pokud ale trva déle nez sedm dniv kuse
nebo je tfeba pfi ni ménit hygienické
potreby jednou za dvé hodiny Ci Cas-
t&ji, mdze se jednat o jeden z pfiznaku
krvacivého onemocnéni. Protoze jde
o dédi¢né onemocnéni, mnohdy se
Vv ramci rodiny silné krvaceni poklada
za ,normalni“.

VCASNA DIAGNOZA PRENASECSTVI JE DULEZITA.
MIMO JINE MUZE DIVKU CASTECNE PRIPRAVIT NA PRVN/
MENSTRUACI, KTERA TAK JAKO TAK NEZRIDKA
PRINASI PSYCHICKOU ZATEZ. SILNA MENSTRUACE
MA TAKE PSYCHOSOCIALNI DOPAD, KDY DIVKA/ZENA
NENI SCHOPNA JIT DO SKOLY/PRACE CI SE PLNE UCASTNIT

JINYCH SPOLECENSKYCH AKTIVIT.



» «

KDY LZE MENSTRUACNI KRVACENI
POVAZOVAT ZA NORMALNI?

Pfi posuzovani prdbéhu menstruace je tifeba prihlizet pfedevsim k tomu, co je bézné pro
danou zenu, pfipadné s ohledem na jeji aktualni situaci (zacatek uzivani antikoncepce nebo
naopak jeji vysazeni aj.).

OBECNE:

~

Prvni menstruace se u divek objevuje

pfiblizné mezi 11. a 15. rokem véku. JAKEKOLIV
Nejprve mudze byt nepravidelna, ke stabilizaci KRVACENI MIMO
cyklu dochazi obvykle po 2-3 letech. MENSTRUAC! NEBO
Menstruacni cyklus se u dospélych zen .
opakuje v praméru kazdych 28 dnu. > NEOBVYKLYMI
Za prijatelné se povazuje, nastava-li VPROJEWJE
menstruace v rozmezi kazdych 21 az 35 dnu. TREBA PROBRAT
Menstruace trva obvykle 5-7 dn. S CYNEKOLOGEM.
MUZE MIT
Primérna ztrata krve pfi menstruaci MNOHO RUZNYCH
je 35-80 ml. PRICIN A SIGNALIZOVAT,
Spotieba viloZek ¢i tamponl je individualni, JE SE\V ORGANISMU
udava se cca 2-7 vlozek na den. . .
Krvaceni mohou provazet bolesti DEJE NEC{O
v podbfisku a v zddech ¢i bolesti hlavy. NEOBVYKLEHO.
Nezvykle silné bolesti v poradku nejsou.
Jejich pricinou mUze byt napfiklad A
endometridza ¢i myomatdza (nezhoubné A

nadorové onemocnéni).

Zeny b&hem menstruace mohou uZivat Iéky na bolest. Nékteré z nich véak mohou obec-
né krvaceni zhorSovat. Pokud trpite silnou menstruaci nebo jste pfenaseckou hemofilie,
neuzivejte Iéky s obsahem kyseliny acetylsalicylové nebo jiné IéCivé pfipravky ze skupiny
nesteroidnich protizanétlivych 1ékd (napfiklad ibuprofen)!

»

RENATA:
MUJ SYNOVEC MA HEMOFILII

«

A MOJE SESTRA JE PRENASECKA

Je to jiz vice nez 30 let. Moc jsem se tésila

na chvili, kdy budu tetou. Ma sestra shodou
okolnosti rodila v Turnové, kde Ziji, takZe jsem
tuto chvili proZivala o to intenzivnéji.

V kojeneckém véku se u mého synovce zacaly
objevovat modriny. V 90. letech minulého
stoleti byl problém vysvétlit détskeé lekarce,
Ze nejsou nasledkem domdciho tyrani, ale

Ze vznikaji samovolné, bez zjevného ddvodu.
Obdivuji svou ségru, kterd se nevzdala a bez
jakychkoliv informaci a pomoci ¢elila svou
peéci a nezdolnym optimismem této nemoci.
Trvalo to, ale diky jeji urputnosti se synovci
dostalo po rdznych peripetiich kone¢né
odborné zdravotni pomoci. Ze jde o poruchu
srdzlivosti krve, kterd je dédicnd a celozivotni,
bylo pro mé néco, co si ¢lovék nedokdze
pripustit a stdle se ptd proc...

Sestra byla diagnostikovdna jako
prenasecka hemofilie a na genetické testy
Jjsem musela i ja, abychom védeéli, jak to

s prenasecstvim v nasi rodiné je. Na vysledek
testu jsem cekala 14 let (samotnou mé
prekvapilo, Ze jeden jediny test trval tak
dlouho!!l). Vysledek byl negativni, tedy
prenaseckou hemofilie nejsem, ackoliv
jsem v détstvi urcité priznaky krvdcivého
onemocnéni méla. To jsem si ale uvédomila
aZ s odstupem let, kdy jsem se dozvidala

o vsech priznacich prenasecstvi.

Nikdy se nezjistilo, jak to po genetické
strdnce v nasi rodiné vlastné je. Se sestrou
se priklanime k tomu, Ze hemofilie se

v nasi rodiné objevila pravdépodobné

aZ ve treti generaci ze strany maminky,
protoZe nas tatinek hemofilik nebyl. Nase
maminka pochdzela z rodiny, kde byly

tfi sestry, a méla jednoho bratra. Ten
zemrel v 60. letech v pouhych 32 letech
na selhdni jater. A co ndm maminka
vypradvéla, tak i spatné chodil. Mohl

byt hemofilik? VSechny tri sestry (nase
maminka a obé tety) porodily opét pouze
dcery. Nase sestrenice mély zase dcery.
AZ moje sestra byla prvni, kterd porodila
v této linii syna. A je to hemofilik.

Dnes to jiz neni tak podstatné, protoze
si troufam fict, Ze diky Idsce, trpélivosti
a obétavosti me ségry a meho svagra
bylo détstvi synovce stejné jako détstvi
déti, které tuto diagndézu nemaji. MoZnad
mnohem ,pestrejsi“. Viyrostl z ného
charakterni clovék s dzasnym smyslem
pro humor. Nejenom v détstvi, ale

i v dospélosti samozrejmé prisly i horsi
chvile, které nebyly jednoduché. Ale

i tady nastoupila rodina (sestra, Svagr

a v soucasnosti hlavné manzelka mého
synovce) a spolecné jsme to zviadli. Avsak
ze vseho nejvice to zvladl on sam, Zije
hezky a plnohodnotny Zivot.



CAST TRETI

PECE O ZENY PRENASECKY

O Zeny prenasecky se zajimaji genetici i hematologové. Kazdy z jinych ddvodU, ale viastné
se stejnym umyslem — podat témto zenadm dostatek potfebnych informaci souvisejicich
s prfenasecstvim a zajistit jim potfebnou pédi.

Z POHLEDU GENETIKA

Historicky byly k uréeni pfenasecstvi pouzivany hladiny srazecich faktorl v kombinaci s ana-
lyzou rodokmene. V soucasnosti je zlatym standardem genetickd analyza mutaci, nicméné
ne vzdy je mozné kauzalni mutaci nalézt. Data ukazuji, Ze aktivni screening prenasecstvi
neni dokonaly a v fadé pfipadd ke genetickému vysetfeni nedojde.

PRICINY JSOU RUZNE, PATRI K NIM:

nedostatek komunikace v roding,

nedostatec¢nd informovanost o zplsobu predavani hemofilie v rodinach,
odmitani diagndzy ze strany zeny Ci jejich rodicd,

neporozumeéni terminu ,geneticka konzultace®,

zleh€ovani prenasecstvi,

strach z prenasecstvi aj.

Je vice nez Zadouci, aby vSechny Zeny v roding, kde se vyskytla hemofilie, podstoupily
genetické vysSetreni. Obavy pfitom nejsou namisté — genetické vysetfeni sestava pouze
z krevniho odbéru a osobni konzultace s Iékafem genetikem. Ten se chce dozvédét ma-
ximum o rodiné prenasecky, onemocnénich jednotlivych ¢lend a udéalostech v rodiné
z pohledu zdravi, respektive nemoci. Informace o rodinnych pfislusnicich pfi genetické
konzultaci totiz mohou vyznamné pfrispét k analyze rodokmenu. A to je nejlepsi cesta,
jak nalézt mozné prenasecky.

» «

RODOKMENY BY MELY BYT PRAVIDELNE
AKTUALIZOVANY. POZORNOST MA BYT VENOVANA
ZEIMENA DCERAM, MATKAM, SESTRAM A TETAM
) HEMOFILIKU. NEJDULEZITEISI JE PTAT SE VE VLASTN/ ((
RODINE, TiM SE MUZE KAZDY HODNE DOZVEDET,
A NEBAT SE MLUVIT | O NEPRIJEMNYCH DIAGNOZACH
CI NEZVYKLYCH SITUACICH OTEVRENE.

Z POHLEDU HEMATOLOGA

Proc¢ by mély byt prenasecky hemofilie zav€as hematologicky vysetfené a dispenzarizova-
né v hemofilickych centrech? Hlavni dGvod je jasny — aby se mohlo v rizikovych situacich
predchazet nebo zabranit krvaceni podanim adekvatni 1écby.

Hematolog se Zenou probird problematiku pfenasecstvi s cilem posoudit, jaka pfipadna

N

HEMATOLOG VYSVETLI: v
» hladinu sréazeciho faktoru,

opatreni je vhodné v jejim zivoté nastavit.

» jak postupovat pfi pfipadném krvaceni, . .« . .
KAZDA ZENA PRENASECKA
BY MELA BYT PRAVIDELNE
SLEDOVANA A MIT
IDEALNE SVOJI ,,KART/CKU
OSOBY S KRVACIVYM
ONEMOCNEVNI’M", STEIJNOU,

JAKO MAJI HEMOFILICI. TENTO

» jak Casto je tfeba dochazet
do hematologického centra
(pfipadné nastavi [éCbu).

«© : )
&€ IDENTIFIKATOR OBSAHUJE
B INFORMACE O ONEMOCNEN],
Jméno a prijmeni Given name/Surname Datum narozeni Date of birth WS"/ HLAD/NY FA KTORU’

Diagnéza Diagnosis

HEMOPHILIA A, FVIII <1%

Hemofilické centrum Hemophilia Treatment Center
FN Brno Bohunice — 0dd. klinické hematologie

Telefon hemofilického centra Hemophilia Treatment Center Phone number

532233 061, 532 231 212

SPOJENI NA KONTAKTNI
OSOBU A HEMATOLOGICKE
CENTRUM, V NEMZ JE ZENA

V PECI.
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ZASADY PECE O ZENY

S KRVACIVYM ONEMOCNENIM

«

PRINCIPY PECE
2,3
é

O ZENY A DiVKY S DEDICNYMI
KRVACIVYMI CHOROBAMI

Zeny a divky s krvacivymi chorobami celi
zvlastnim vyzvam. Z dlvodu optimalizace
diagnostiky, péc¢e a managementu u téchto
Zen vypracovala Pracovni skupina pro zeny

s krvacivymi chorobami pfi asociaci EAHAD
nasledujici Principy péce:

6 3
, s
Stejna dostupnost a kvalita
1é¢by pro v§echny lidi s krvaci-

vymi chorobami bez ohledu na
pohlavi.

Zapojeni gynekologt, porodnik
a porodnich asistentek do
multidisciplinarnich Ié¢ebnych
tyma.

e
L I
R 4

., \
Vzdélavani Zzen a divek
V¢&asna a spravna diagnéza s krvacivymi chorobami a jejich
krvécivych chorob u zen rodin o menstruaénim cyklu.
a divek.

B

Povédomi o dalSich obtizich, V¢asna diagnostika a lécba
kterym Zeny a divky s krvacivou silného menstruacniho krvaceni.
chorobou &eli.

K s
Dostupnost poradenstvi pred

Podpora centra komplexni péce otéhotnénim a prenatalni
pro celou rodinu. diagnostiky.

Poskytovani podpory a Ié¢by
zamérené na Zenu pred
téhotenstvim, béhem
néj i po porodu.

Zarazeni zen a divek
s krvacivou chorobou do
registrd a vyzkumu.

Naskenuijte a prectéte si vice.

O EAHAD

»

VERONIKA:

«

O SVEM PRENASECSTVI JSEM NEVEDELA

Jmenuji se Veronika, je mi 36 let a mam
syna hemofilika. V nasi rodiné jsem jedna
ze spousty Zen. Zadny muz. Nikoho by
nikdy nenapadlo, Ze zrovna u nds se mize
hemofilie projevit.

Jako dité jsem neméla Zadné zdravotni
problémy nebo zdvaznd onemocnéni,

jen bézné détské urazy. V dospivani mé
srazila tramvaj. Prodélala jsem nékolik
drobnych operaci, véetné plastiky kize na
ruce, Zadny problém s krvdcenim se nikdy
neprojevil. Proto jsem zjisténi, Ze mdj druhy
syn je hemofilik, nemohla uverit a stdle
jsem cekala, Ze mé nékdo probere ze
spatného snu.

Nestalo se tak. Misto toho jsem byla
odesldna na testy do Ustavu hematologie
a krevni transfuze v Praze, aby se Zzjistilo,
zda jsem prenasecka. Vérila jsem, Ze za
synovu nemoc nemohu. MoZnd néjaka
mutace gend? Velice rychle mé vyvedli

z omylu. Jsem prenasecka, a i kdyZ mam
faktor VIIl v normé, mdj syn je témér na
nule.

Prvnich pdr mésicd po potvrzeni diagndézy
jsem proZivala naprostou beznadgj. Ze
zacdtku jsem se snaZila byt nad veéci —
vsak my to zviadneme, dd se s tim Zit.
Postupem casu se to ale zhorsovalo.

U syna se projevily protilatky na podany
Iék, jejich hladina se postupné zvysovala.

Proto misto aby sel do skolky, kam byl
prijat, slo vse stranou a zdstala jsem
s nim doma.

Vzhledem k zdvaZnosti tézké formy
hemofilie nemdzu syna pustit z o¢i, protoZze
nikdy nevim, kdy spadne, prasti se nebo
kdo mu ublizi a jak. Z nejvétsiho Soku jsem
se dostala a ted'uZ jen myslim na to, jak ho
Jjednou bude mrzet, Ze nebude moct délat
vsechny sporty jako jeho vrstevnici a jet na
Jjakykoliv tabor. Szivame se s tim. Ucime
obé déti, Ze si nesmi ubliZzovat a musi se
hlidat. Starsi syn je zdravy, ale hyperaktivni.
Je to velké hlidani, domlouvani. Vérime

ale, Ze vse prekondme a oba nase syny

naucime vzdajemné dcté a porozumeéni.




CAST CTVRTA

PFVQENA§E,C§TVI'
JE NA CELY ZIVOT

Pokud Zena o svém prenasecstvi vi, ziskava tim velkou vyhodu. Na nékteré situace, které
v Zivoté mohou nastat, se mizZe predem pfipravit. Alespof v rdmci mozZnosti.

JSEM PRENASECKA A TOUZIM PO DITETI

Kazda Zena prenasecka by méla mit dostatek informaci, aby se mohla spolecné s partnerem
rozhodnout, zda chce téhotenstvi planovat s ohledem na své télo i na pohlavi ditéte.

Pokud planuje zalozit rodinu, je dobré zjistit si od oSetfujiciho hematologa, jaké jsou aktu-
alni moznosti a postupy. DalsSi podstatnou veci je, aby zena s hematologem probrala, zda
téhotenstvi a porod predstavuji néjaka rizika i pro ni osobné.

Od hematologa Ize ziskat i informace tykajici se moznosti prenatalni diagnostiky a asisto-
vané reprodukce.

JSEM PRENASECKA
A OCEKAVAM NAROZENI DITETE

Je zfejmé, ze kromé erudovaného gynekologa potrebuje téhotna Zzena prenasecka byt
i nadale sledovana u svého hematologa. Obecné plati, Ze neni nutné se této etapy zivota
obdavat, s dnedni dostupnosti pfipravkd pro [é¢bu hemofilie jsou t&éhotenstvi i porod u Zeny
prenasecky dobre zvladatelné.

Stejné tak poporodni péce o novorozence s pfipadnym vrozenym krvacivym onemocnénim je
v porodnici s dostupnosti specializovaného hemofilického centra bezproblémova a bezpecna.
Je ale tfeba, aby se o tomto téhotenstvi véas védélo — vyZaduje to vzdy peclivou mezioborovou
spolupraci hematologa, gynekologa, porodnika, neonatologa, pfipadné také anesteziologa.

\

CO SE TYCE SAMOTNEHO v
PORODU, U ZENY
PRENASECKY PLATIi: PRED PORODEM ZENY
PRENASECKY JE VZDY TREBA VZIT
V POTAZ RIZIKA NA STRANE MATKY,
GENETICKOU ZATEZ (HEMOFILII)
U DITETE Cl MUZSKE POHLAVI
PLODU. V KAZDEM PRIPADE JE
DULEZITE DAT NA DOPORUCEN/(
maximalné Setrné pro matku ,LVEKA,'QU A JEJICH PECLIVE
i dite. ZVAZENI, POKUD SE ROZHODUJE
MEZI PRIROZENYM PORODEM
A CISARSKYM REZEM.

Pokud prenatalni vysetreni
neprokazalo opak, mélo by

se pocitat s moznou poruchou
srazlivosti krve i u ditéte.
Porod by mél proto probihat

Cilem je pfirozeny porod

bez instrumentalnich zasahu,
idedlné pod dohledem
hemofilického centra. A

A\

INFORMOVANOST USNADNUJE
PRENASECKAM ZIVOT
Zeny, v jejichz rodiné se vyskytuje hemofilik, maji obvykle moZnost se se svym pfena-

SecCstvim postupné vyrovnavat. Ty, jez se o svém prenasecstvi dozveédi az v dospélosti,
respektive po narozeni ditéte, tento ¢asovy naskok nemaji.

Zena, kterd si je védoma svého prenaseéstvi, se mlze mimo jiné Iépe pfipravit na to, ze
na svét privede potomka hemofilika. Tato Zzena nemusi byt ani Stastnéjsi, ani lepsi mat-
kou, nicéné informace ji davaji moznost rozhodovat se s védomim nasledkd a Sanci
preventivné se pred nimi chranit. Coz lze jednoznac¢né povazovat za vyhodu oproti ne-
diagnostikované prenasecce.

Pro obé skupiny Zen ale ve vysledku plati to samé — pokud si jsou svého prenasecstvi
védomy (at uz se o ném dozvedi v jakémkoliv véku), dava jim to moznost kontroly

nad jejich Zivotem. Vé&fime, Ze k tomu muUze pomoci i nade desatero pro zivot zeny
prenasecky.
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DESATERO

DESATERO PRO ZIVOT
ZE NY PR E NAS ECKY KAZDY MUJ LEKAR VI O TOM (AKTIVNE MU TO SDELIM),

1 ZE JSEM PRENASECKA HEMOFILIE.
DOCHAZIM NA KONTROLY NA HEMATOLOGI|
A DLE DOPORUCEN| HEMATOLOGA | NA KREVNI ODBERY.

N

ZNAM SVOU HLADINU
KOAGULACNIHO FAKTORU.

w

ZAJIMAM SE O SVOU DIAGNOZU.
SNAZIM SE PRIIMOUT, ZE JE MOJi SOUCASTI.

I

KONZULTUJI SE SVWM GYNEKOLOGEM, CO JE NORMALNT
MENSTRUACNI KRVACENI. POKUD SE MI NECO NEZDA,
NENECHAVAM S| TO PRO SEBE.

ol

JSEM S| VEDOMA TOHO, ZE | PRENASECKA HEMOFILIE
MUZE MIT KRVACIVE PROJEVY.

(@)

MLUVIM O PRENASECSTVI SE ZDRAVOTNIKY,
SVE KRVACIVE PROJEVY NEZLEHCUIJI A NEPOPIRAM.

\]

UVEDOMUII S|, ZE PRENASECSTVI
NENI PREKAZKOU V ZADNE ZIVOTNI SITUACI.

oo

NEBOJIM SE VYHLEDAT PSYCHOLOGICKOU POMOC,
POKUD JI POTREBUII.

O

UVEDOMUII SI, ZE PACIENTSKE ORGANIZACE
CESKY SVAZ HEMOFILIKU A HEMOJUNIOR JSOU ZDE TAKE
1 0 PRO PRENASECKY HEMOFILIE, TEDY | PRO ME.
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KATERINA: PRENASECSTVI PRO ME NIC
NEZNAMENALO. DOKUD JSEM NEOTEHOTNELA

Ve 14 letech, kdy jsem obdrzela vysledky
krevnich testd, pro mé fakt, Ze jsem
prenasecka hemofilie, zas az tak moc
neznamenal. Vlastné to neznamenalo nic.

VEédeéla jsem, Ze je v rodiné onemocnéni krve,
Ze mé ma menstruace vzdy vyradi na pdr
dniz béZného Zivota, ale v rodiné to tak maji
vsechny Zeny, takZe jsem to povaZovala za
normadlni. Obcasnd vetsi modrina byla taky
béZnou zdleZitosti. VEdela jsem, Ze po extrakci
zubu mi zubarka radéji rdnu zasije, protoze
se boji, Ze bude krvdcet nékolik dni, jako je

au

u nds v rodiné ,normalni*

Své prenasecstvi jsem zacala vnimat az

v obdobi téhotenstvi, respektive az o pdr let
pozdéji s prvnim krvdcenim vyZadujicim aplikaci
koagulacniho faktoru... Ale hezky poporadku.

Béhem téhotenstvi se o mé prenasecstvi nikdo
nezajimal. Nikdo mné nevysvétlil, Ze mohu

mit béhem tohoto obdobi i pfi porodu nejaké
komplikace. VSechny jen zajimalo, zda a pro¢
chci privést na svét dite s hemofilii. Nastésti jsem
méla v tomto ohledu jasno. Zndm vsak mnoho
maminek, které se s pocitem viny — napriklad

i kvdli negativnimu viivu zdravotnikd — potykaji
cely Zivot.

Sl

»

Védeéla jsem, Ze je dulezité zndt svou hladinu
koagulacniho faktoru. Proto mé jednou

za ¢as muj osetrujici hematolog objednal

na krevni testy. Vim to prevazné diky
zkusenostem své maminky, kterd ma hladinu
koagulacniho faktoru stejné nizkou jako
lehky hemofilik a bohuZzel jsou situace, kdy

si musi aplikovat faktor. Pred pldnovanymi
extrakcemi zuby a po nich, pri mensich

i zavazZnéjsich zdkrocich ¢i operacich nebo po
urazech.

Ani ja se s hladinou 50-60 % obcas nevyhnu
aplikaci faktoru. Poprvé jsem potrebovala
podat faktor ve 35 letech pri nékolikadennim
krvdceni po extrakci zubu. Casto jsem

se setkavala s vétou lékare ne-hematologa:

«

LAle vy tu nemoc jen prendsite.” To sice ano,
ale i pfenasecka mdize mit krvdcivé projevy.
Nastésti se uz o Zendch s nizsi hladinou
faktoru mluvi vice a tuto vétu slychdm
méné casto.

Nepodstoupila bych zadny zdkrok ¢i nejaké
invazivni vysetreni bez konzultace se svym
hematologem. Sice jsem nastésti podadni
faktoru uz nékolik let nepotrebovala, presto
si, jak uZ jsem uvedla vyse, nechavdm jeho
hladinu kontrolovat. Jsem presvédcena,

Ze by o mé diagndéze mél védét kazdy mdj
osetrujici lékar.

Kdyz jsem si porezala prst v mixéru (take
by mé drive nenapadlo, Ze se to muize
nékomu stdt) a jela na pohotovost s ledem
na ruce, hned jsem hldsila, Ze jsem
prenasecka a sdélila i svou hladinu faktoru.
Lékarka tehdy zavolala na hematologii

a postupovala dle doporuceni hematologa,
coZ povazuji za perfektni pristup.

VEtsina prenasecek sméruje vsechnu
pozornost ke svym détem, coZ je naprosto
prirozené, ale mély by myslet i na sebe.

Na to, Ze krvdcet nékolikrdt rocné z nosu
nebo mit tak silnou menstruaci, Ze nékolik
dni nemohou opustit svij byt, neni
normalni.

Nebojme se mluvit s lékari, se zdravotniky
a mezi sebou. Budme informované

a neobdvejme se svého prenasecstvi,
protoze jde zkrdtka o soucdst naseho
Zivota.
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CAST PATA

SEZNAM HEMOFILICKYCH
CENTER A KONTAKTY

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA: KREVNI CENTRUM

Adresa: 17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava
Tel.: 597 374 465 (po—pa: 7:00-15:00), 597 374 432 (pohotovost: 15:00-7:00)

» doc. MUDr. Zuzana Cermakova, Ph.D., zuzana.cermakova@fno.cz
» MUDr. Radomira Hrdlickova, radomira.hrdlickova@fno.cz

V Ceské republice pracuje osm hemofilickych center pro déti a devét pro dospélé pacienty, FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA: KLINIKA DETSKEHO LEKARSTVI

obvykle pfi fakultnich (pfipadné krajskych) nemocnicich. Kontakty na sit center naleznete Adresa: 17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava

nize a na webovych strankach Ceského svazu hemofilikd. Tel.: 597 373 531 (po-pé: 7:00-15:30), 597 373 631, 597 373 632 (pohotovost, so-ne)

» prim. MUDr. Bohumir Blazek, bohumir.blazek@fno.cz
» MUDr. Hana Ptoszkova, hana.ptoszkova@volny.cz

USTAV HEMATOLOGIE
A KREVNI TRANSFUZE V PRAZE

Adresa: U Nemocnice 1,128 20 Praha
Tel.: 221977 318 (7:00-15:00),
221977 298 (15:00-7:00)

» prof. MUDr. Petr Cetkovsky, Ph.D.
petr.cetkovsky@uhkt.cz

» MUDr. Peter Salaj
peter.salaj@uhkt.cz

FAKULTNi NEMOCNICE
V MOTOLE: KLINIKA DETSKE
HEMATOLOGIE A ONKOLOGIE

Adresa: V Uvalu 84,150 06 Praha
Tel.: 224 436 536 (nepretrzite),
601 376 630 (8:00-15:00)

» MUDr. Ester Zapotocka
ester.zapotocka@Ifmotol.cuni.cz

FAKULTNI NEMOCNICE BRNO:
ODDELENI KLINICKE HEMATOLOGIE

Adresa: Jihlavska 20, 625 00 Brno
Tel.: 532233 061,532 231212
(obé ¢isla nepretrzité)

» MUDr. Petr Smejkal, Ph.D.
smejkal.petr@fnbrno.cz

» MUDr. Gabriela Romanova
romanova.gabriela@fnbrno.cz

FAKULTNi NEMOCNICE BRNO
(DETSKA NEMOCNICE): ODDELEN|
DETSKE HEMATOLOGIE A BIOCHEMIE

Adresa: Cernopolni 9, 613 00 Brno
Tel.: 532234 500 (nepretrzite),
532 234 510 (po-pa: 7:00-15:30)

» prim. doc. MUDr. Jan Blatny, Ph.D.
blatny.jan@fnbrno.cz

FAKULTNI NEMOCNICE OLOMOUC:
HEMATO-ONKOLOGICKA KLINIKA

Adresa: |. P. Pavlova 6, 775 20 Olomouc
Tel.: 588 443940

(7:00-15:30 pracovni dny),

588 444 258

(mimo pracovni dobu)

» prim. MUDr. Antonin HIusi
antonin.hlusi@fnol.cz
FAKULTNI NEMOCNICE OLOMOUC:

DETSKA KLINIKA

Adresa: |. P. Pavlova 6, 775 20 Olomouc
Tel.: 588 442 798 (nepretrzite)

» prof. MUDr. Dagmar Pospisilova, Ph.D.

dagmar.pospisilova@fnol.cz
» MUDr. Petr Birke
petr.birke@fnol.cz

FAKULTNI NEMOCNICE
HRADEC KRALOVE: IV. INTERNI
HEMATOLOGICKA KLINIKA

Adresa: Sokolska 581,
500 05 Hradec Kralové
Tel.: 495 832 785 (po—pa: 7:00-15:00),
495 834 560
(po—pa: 15:00-7:00 a o vikendech)

» doc. MUDr. Petr Duli¢ek, Ph.D.
petr.dulicek@fnhk.cz

FAKULTNi NEMOCNICE
HRADEC KRALOVE: DETSKA KLINIKA

Adresa: Sokolska 581,
500 05 Hradec Kralové
Tel.: 495 833 991 (po—pa: 6:30-14:00),
495 833 491 (pohotovost)

» MUDr. Jifi Hak, jiri.hak@fnhk.cz



» SEZNAM HEMOFILICKYCH CENTER A KONTAKTY «

FAKULTNI NEMOCNICE PLZEN: USTAV
KLINICKE BIOCHEMIE A HEMATOLOGIE

Adresa: alej Svobody 80, 304 60 Plzen
Tel.: 377104 251 (nepfetrzite)

» prim. MUDr. Zdenka HajSmanova
hajsmanova@fnplzen.cz

FAKULTNi NEMOCNICE PLZEN:
DETSKA KLINIKA

Adresa: alej Svobody 80, 304 60 Plzen

Tel.: 377104 690, 377 104 337, 377 104 334

» prim. MUDr. Zderika Cerna
cernaz@fnplzen.cz

» MUDr. Ing. Tomas Votava, Ph.D.
votavat@fnplzen.cz

NEMOCNICE CESKE BUDEJOVICE:
ODDELENI KLINICKE HEMATOLOGIE

Adresa: B. Némcové 54,
370 01 Ceské Budgjovice
Tel.: 387 873 558 (po-pa: 7:00-14:30),
387 875 310 (pohotovost)

» prim. MUDr. Ivan Vonke, MBA
vonke@nemcb.cz

NEMOCNICE CESKE BUDEJOVICE:
DETSKE ODDELENI

Adresa: B. Némcové 54,
370 01 Ceské Budgjovice
Tel.: 387 876 376 (nepfretrzite)

» MUDr. Pavel Timr, timr@nemcb.cz

20

| USTi NAD LABEM

KRAJSKA ZDRAVOTNI, a. s.,
MASARYKOVA NEMOCNICE

Vv USTi NAD LABEM: ODDELENI
KLINICKE HEMATOLOGIE

Adresa: Socialni péce 3316/12 a,
40011 Usti nad Labem
Tel.: 477112 484 (po-pa: 6:30-14:30),
477 112 486 (pohotovost:
14:30-6:30, véetné so—ne)

» prim. MUDr. Jana Ullrychova
jana.ullrychova@kzcr.eu

KRAJSKA ZDRAVOTNI, a. s.,
MASARYKOVA NEMOCNICE
V USTi NAD LABEM: DETSKA KLINIKA

Adresa: Socialni péce 3316/123,
4001 Usti nad Labem
Tel.: 47712 353
(7:00-14:00 jen v po, Ut a ¢t),
477 N2 346, 477 112 345
(mimo ordinacni hodiny)

» MUDr. Daniela Prochazkova
daniela.prochazkova2@kzcr.eu

KRAJSKA NEMOCNICE LIBEREC:
ODDELENI KLINICKE HEMATOLOGIE

Adresa: Baarova 15, 460 O1 Liberec
Tel.: 485 312 520 (po-pa: 7:00-15:30),
485 312 514 (pohotovost)

» MUDr. Eva Drbohlavova
eva.drbohlavova@nemlib.cz

» MUDr. Lenka Walterova, Ph.D.
lenka.walterova@nemlib.cz

» SEZNAM HEMOFILICKYCH CENTER A KONTAKTY «
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ZDROJE INFORMACI:

https://www.cnhp.cz/index.php?pg=sit-center
http://www.hemojunior.cz
https://www.hemofilie.cz
https://www.hemofilici.cz

WEMO

j u n i o r

CESKY SVAZ
HEMOFILIKO



