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NCZI: Roéne u nas pribuda 700 pacientov s poruchami zrazavosti krvi

Podla udajov Narodného centra zdravotnickych informacii je na Slovensku
pravidelne sledovanych 6752 pacientov s hemofiliou avrodenymi ¢i
ziskanymi koagulopatiami. Smutny je vSak stupajuci trend umrtnosti Fudi s
hemofiliou.

Hemofilia, znama aj ako ,kralovska choroba®, je vzacna geneticka porucha, pri ktorej si
organizmus nedokaze vytvarat dostatok bielkoviny na zrazanie krvi. Podla udajov Svetovej
hemofilickej federacie postihuje jedno z 5-tisic narodenych deti, takmer vylu¢ne muzov.

Odhaduje sa, Zze na svete je asi 400-tisic hemofilikov. Pritom az 75 % z nich napriek
obrovskému pokroku za ostatnych 50 rokov nema pristup k adekvatnej starostlivosti.
Nestanovi sa im spravna diagnéza, nemaju Sancu na spravnu lieCbu ani starostlivost.
Nadalej trpia zvySenou chorobnostou a imrtnostou v désledku krvacania do kibov, svalov,
mozgul...

Pocet pravidelne sledovanych pacientov s hemofiliou a ostatnymi poruchami zrazavosti krvi
(vrodenymi €i ziskanymi koagulopatiami) v hematologickych ambulanciach na Slovensku sa
medzi rokmi 2013 - 2021 pohyboval od-4 289 (v roku 2013) az po 7 741 (v roku 2017).
V zatial poslednom spracovanom roku 2021 vykazali hematolégovia 6 752 pravidelne
sledovanych hemofilikov a pacientov s koagulopatiami.

Pocet novodiagnostikovanych pacientov s hemofiliou a ostatnymi poruchami zrazavosti krvi
je pomerne stabilizovany. V poslednych rokoch sa pohybuje priblizne na urovni 700 osdb
ro¢ne. Nelichotivy stupajuci trend vSak zaznamenavame v pocte zomretych pacientov, ktori
boli sledovani pre hemofiliu. Kym v roku 2013 bolo evidovanych 16 takychto zomretych
os6b, v roku 2021 to uz bolo 81 pacientov.

Detstvo chlapcov, ktori trpia hemofiliou, je plné zakazov. Aj v dospelosti ich ohrozuju
minimalne drazy, poranenia, trhanie zubov, operacie... U hemofilikov s tazkym stupriom
ochorenia dochadza aj ku spontannemu krvacaniu bez akejkolvek vyvolavajucej priciny.
Pacienti sa budia nadranom po pokojnej noci s opuchnutym ¢lenkom, kolenom, laktom...
Krvacanie do kibov a svalov spdsobuje ich opuch, bolest a obmedzenie pohyblivosti, zatial
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¢o pri vnutornom krvacani ide o zivot. Ludia s hemofiliou nekrvacaju rychlejsie nez ini fudia,
no mézu vykrvacat aj z malych ran. Najvacsim problémom je vnutorné krvacanie.

Hemofilia je nevylie€itelna. Pri kazdom krvacani je potrebné aplikovat' lieky vyrobené z
l'udskej krvi. Zivot pacienta s touto diagnézou zavisi od toho, ako rychlo a v akom mnozstve
su tieto drahé lieky kdispozicii. S riadnou starostlivostou vS8ak moézu pacienti zit
plnohodnotne. Zatial o v roku 1900 sa hemofilici doZivali v priemere len 11 rokov a na
zaciatku 50-tych rokov minulého storoCia 19 rokov Zivota, dnes vdaka modernej lie€be
dosahuje dizka Zivota hemofilikov takmer dizku Zivota ostatnej populacie.

Svetovy den hemofilie bol vyhlasenyv roku 1989 Svetovou federaciou hemofilie na pocest
jej zakladatela Franka Schnabela, ktory sa narodil 17. aprila a pocas Zivota sa venoval
ZlepSeniu starostlivosti 0 osoby s hemofiliou. Tohtoroénou témou Svetového diia hemofilie
je ,Pristup pre vSetkych: Prevencia krvacania ako globalny Standard starostlivosti®.
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