Svetovy den hemofilie ako znak podpory pacientov m.
s vrodenymi krvacavymi ochoreniami

SLOVENSKE
HEMOFILICKE ZDRUZENIE
Hemofilia je vrodené nevylieCitelné ochorenie, ktoré sa prejavuje poruchou zrazanlivosti krvi. Na Slovensku Zije s tymto
ochorenim viac ako 700 pacientov a aZ tretina z nich su deti. Vdaka modernej vede a pokroku v medicine mézZu dnes
pacienti s hemofiliou a inymi vrodenymi krvacavymi poruchami Zit kvalitny a plnohodnotny Zivot a maju Eoraz lepsSiu
perspektivu do buducnosti. Aj to je odkaz Svetového dria hemofilie, ktorému v kalendari kazdorocne patri 17. april. Hoci
ide o zriedkavé ochorenia, prave tento den je prileZitostou poukazat’ na Zivot pacientov s hemofiliou, von Willebrandovou
chorobou, poruchami fibrinogénu, nedostatku koagulacnych faktorov V, VII, Xl, Xlll, vrodenymi poruchami trombocytov a
takto im vyjadrit podporu a spolupatricnost. Tu mézZe verejnost’ prejavit’ aj symbolickym rozsvietenim &ervenych svetiel
v oknach ich domov a bytov. K myslienke ,Rozsvietme Cervené svetla" sa dlhodobo pridava aj Slovenské hemofilické
zdruZenie, ktoré na Slovensku zastupuje ludi s vrodenymi krvacavymi poruchami. Na zaklade iniciativy zdruzZenia sa tento
rok do farby krvi ,zaodeju* viaceré vyznamné budovy a monumenty naprie¢ celym Slovenskom.
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Hemofilia je vrodena krvacava porucha. Ide o genetickd poruchu, ktora spdsobuje nedostatoénu tvorbu doélezitej bielkoviny
krvnej plazmy tzv. koagulaény faktor, a tym aj nedostatocnu zrazanlivost krvi, o vedie k neschopnosti zastavit' krvacanie
po poraneni. V prevaznej vac¢sine pripadov sa vyskytuje u muzov, pretoZze gén pre tento koagulaény faktor je ulozeny na
pohlavnom chromozéme X. KedZe muZzi maju len jeden chromozdm X, akakolvek odchylka v génoch uloZzenych na tomto
chromozéme, sa bude klinicky prejavovat. Nedostato¢na zrazanlivost krvi méze viest najma v tazSich pripadoch hemofilie
aj k nekontrolovatefnému vnutornému krvacaniu. To mdze nastat uz aj pri fahkom Uraze a niekedy k nemu dochadza aj
spontanne, bez zjavnej priciny.

Doélezita je diagnostika a kvalitna lieCba

Tymto zavaznym nevylie€itelnym ochorenim trpi 1 z 10 000 [udi vo svete a mnoho z nich zomiera pre nedostatocnu lie€bu
uz v utlom veku. Najma v rozvojovych krajinach sid mnohi nediagnostikovani. Svetova hemofilicka federacia (WFH)
pomaha humanitarnou €innostou zabezpecit aspor zakladnu lie€bu v najmenej rozvinutych krajinach. Na Slovensku tuto
humanitarnu ¢innost zabezpecuje Slovenské hemofilické zdruzenie. Hemofilia najma v minulosti vyznamne ovplyvriovala
kvalitu Zivota pacientov. Opakované, &asté krvacanie predovietkym do kibov prinasa riziko bolestivych, chronickych
opuchov, a mdZe viest az k trvalému poskodeniu kibov a invalidite pacientov. Lieéba hemofilie, von Willebrandovej choroby
ainych krvacavych ochoreni spociva hlavne v nahradeni chybajiceho koagulaéného faktora v krvi. Tento proces sa
uskutoCriuje aplikaciou koncentratu koagulaéného faktora, ktory je podavany intraven6zne priamo do Zzily pacienta.
Koncentrat koagulaéného faktora je potrebné podat €o najskér od zaciatku krvacania, aby sa prediSlo dlhodobému
poskodeniu organizmu a pri krvacani do Zivotne déleZitych orgdnov aj moznej strate Zivota. V su€asnosti okrem aplikacie
Standardnych plazmatickych a rekombinantnych koncentratov koagulaénych faktorov, mame moznost liecby aj
rekombinantnymi koncentratmi koagulaénych faktorov s predizenym biologickym pol&as, ktoré sa udrZia v organizme
dihSie. V sucasnosti uz existuje moznost lieCby u niektorych pacientov aj tzv. nefaktorovou (nesubstituénou) liec¢bou.
Okrem nej sa v buducnosti otvara moznost aj génovej terapie.

Vrodené krvacavé poruchy na Slovensku

Na Slovensku zije aktualne 3230 pacientov, ktorym bola diagnostikovana vrodena krvacava porucha, z nich ma 622
pacientov hemofiliu A, 95 pacientov hemofiliu B, 790 pacientov von Willebrandovu chorobu a 1723 pacientov maju vzacne
vrodené krvacavé poruchy (poruchy fibrinogénu, nedostatok koagulaénych faktorov V, VII, XI, XllI, vrodené poruchy
trombocytov). Pacienti s hemofiliou a inymi vrodenymi krvacavymi poruchami sa lie¢ia na Slovensku v 4 centrach —
v Bratislave, Martine, Banskej Bystrici, KoSiciach a zakladnu lie€bu dostavaju v takmer 40 hematologickych ambulanciach
na celom Slovensku. Na zlepSovani dostupnosti modernej lieCby a Zivotnych podmienok pre pacientov s vrodenymi
krvacavymi ochoreniami sa od roku 1990 podiela aj pacientska organizacia - Slovenské hemofilické zdruzenie.

Svetovy dein hemofilie

UZ od roku 1989 sa po celom svete spaja 17. april so Svetovym driom hemofilie. Ten dava pravidelne prilezZitost cez
verejnu osvetu hovorit' o tom, ako vyzera Zivot pacienta s vrodenym krvacavym ochorenim a postavit sa za pacientov
s tymito zriedkavymi ochoreniami. Tento der si kazdoro€ne pripomina viac ako 134 krajin sveta. Prave myslienka podpory
celosvetovej komunity pacientov s vrodenymi krvacavymi poruchami a zdiefania vzajomnych skusenosti v prospech
pacientov sa stava hlavnym mottom aktualneho Svetového dfia hemofilie 2024. Symbolom 17. aprila po celom svete
avyzvou na zapojenie pre verejnost je aj rozsvecovanie Cervenych svetiel v domacnostiach a tiez vysvecovanie



vyznamnych budov a monumentov nacerveno. K myslienke ,Rozsvietme &ervené svetld" sa dlhodobo pridava aj
Slovenské hemofilické zdruzenie. Na zaklade iniciativy zdruzenia sa tento rok do farby krvi ,zaodeju*“ :

Prezidentsky paléc v Bratislave

Obchodné centrum Bory Mall v Bratislave

Fontana pred obchodnym centrom Eurovea v Bratislave
Nova budova Slovenského narodného divadla v Bratislave
Vyhliadkova veza UFO na moste SNP v Bratislave

Kostol sv. Michala v Zahorskej Vsi — najzapadnejsia obec na Slovensku
Mestska radnica v Trnave

Holi¢sky zdmok

Novy most ponad Vah v Hlohovci

Logo mesta Hlohovec na Stitovej stene pri kruhovom objazde
Chrenovsky most v Nitre

Divadlo Andreja Bagara v Nitre

Mestsky urad v Novych Zamkoch

Kino Mier v Novych Zamkoch

Estakada diafnice D1 v PovaZskej Bystrici

Farsky kostol sv. Matusa vo Vysokej nad Kysucou

Kostol Obratenia sv. Pavla na Marianskom namesti v Ziline
Pamatnik francuzskych partizanov v Strecne

Divadelné namestie v Martine

Vinotéka Sommelier v Martine

Fasada reStauracie Pasaz v Martine

Vons Gym fithesscentrum v Martine

Mestsky urad v Tur&ianskych Tepliciach

Liptovské muzeum v Ruzomberku

Socha JeziSa Krista - Rio de Klin v Kline na Orave
Muzeum SNP v Banskej Bystrici

Hrad Barbakan v Banskej Bystrici

Radnica v Banskej Bystrici

Hodinova veza v Banskej Bystrici

Europa Business Center v Banskej Bystrici

Budova sidla Banskobystrického samospravneho kraja v Banskej Bystrici
Statna opera v Banskej Bystrici

Arkier komnaty Marie SécCi na hrade Lupca v Slovenskej LupCi
Radnica v SpiSskej Novej Vsi

Mestska radnica v PreSove

Carrafova vaznica z 15. storoCia v PreSove

Krizovatka D1 Vydumanec PreSov, zapad

Radnica v Bardejove

Bazilika sv. Egidia v Bardejove

Dém sv. AlZzbety v KoSiciach

Vychodoslovenské muzeum v KoSiciach

Kostol sv. Jdna Nepomuckého v Haniske

Aktivity Slovenského hemofilického zdruZenia méZete podporit’ darcovskou SMS v tvare DMS HEMO na
Cislo 877 u vSetkych mobilnych operatorov v Slovenskej republike.

Pre viac informacii, prosim, kontaktujte:

- Ing. Jaroslav Janpvec, predseda Slovenského hemofilického zdruzenia. Tel.: 0905/241353, e-mail: shz@shz.sk
-  MUDr. Tomas Simurda, PhD. c¢len Republikového vyboru Slovenského hemofilického zdruzenia. Tel.:
0918/979836, e-mail: tomas.simurda@uniba.sk

web: www.shz.sk
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