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Doufam, ze se vam vsem
v téchto podivnych a nepred-
vidatelnych dobach dafi dobre.

Zijeme v zajimavé a naroéné
dobé. Probihajici pandemie Co-
vid-19 nam zménila Zivot mnoha
zpGsoby; jak pracujeme, jak
Zileme, jaké jsou nase aktivity.
Omezeni se silné dotklo i nasi
¢innosti. Nikdo z nas nepredpo-
kladal, ze lednovy spolecensky
vecerv Alcronu bude na dlouhou
dobu poslednim, kdy se sejdeme
tvarivtvar. Raz nastavajiciho ¢asu
urcil, ze sdruzovat se ve vétsich
skupinach uz bude mozné pouze
ve virtualnim prostredi. SvaziHe-
mojunior proto dlouho neotalel.

Hned po jarnim setkani Ces-
kého narodniho hemofilického
programu a po zasedani medi-
cinského vyboru Evropského
hemofilického konsorcia vydal
svaz prvni doporuceni k tématu
infekce Covid-19 a zanedlouho
doplnil o konkrétni opatreni.
S podporou farmaceutickych
spole¢nosti a hemofilickych
center jsme vzapéti rozbéhli
zkusebni projekt na doruceni
|ékd pomoci kuryrni sluzby do
domovu hemofilikl. To nasi
¢lenové hodnotili velmi kladné
a hojné moznosti vyuzivali.
Prvni zasilky putovaly ke klien-
tdm dispenzarizovanych ve FN
Brno Bohunice a FN Plzen.
Projekt se rozbéhl velmi dobre
a svaz se jej svym c¢lenlim
rozhodl nabizet po cely letosni
rok. Dalsi dodavky Iékd jsme
resili i po vypuknuti druhé viny.
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Na zakladé nové vydanych
doporucéeni jsme zorgani-
zovali prvni online setkani.
S odborniky jsme probirali, jak
onemocnéni covid-19 muze
ovlivnit zivoty hemofilik(
a osob s von Willebrandovou
chorobou. Takovy zplisob se
ukazal jako velmi pfrinosny
a po zruseni listopadového
mezigeneraéniho setkani
jsme se rozhodli i tady vyuzit
stejnou téhoz s tim rozdilem, ze
fyzioterapii nahradila genetika.
Online setkavani bézi napfric
celym hemofilickym svétem.
| Svétova hemofilicka fede-
race a Evropské hemofilické
konsorcium nahradily vSechny
planované akce online formou.

Do zivota svazu zasahla pan-
demie zrusenim jarnich oslav
Svétového dne hemofilie, dlouho
oc¢ekavaného pobytu hemofilik(
u more v Recku a podzimniho
mezigeneracniho setkani v Jih-
lavé. Dals$i dva pobyty, tedy
letni tabor a pobyt dospélych
probéhly dle planu, jen druhy
jmenovany se presunul z kvétna
na zari. Z obou prinasime na
dalsich strankach podrobny
report. Jedinym nezménénym
tak z(istal letni hemofilicky tabor,
ale od pristiho roku dozna taky
nékolik zasadnich zmén. Pozici
hlavniho vedouciho opousti po
péti letech Vojtéch Hornik. Ka-
zdoro¢ni uc¢astnik LHT uz z dob
détstvi zapocal své pusobeni
vZubrinaVysociné vroce 2015,
kam se tabor od pristiho roku

vraci. Chtél bych Vojtovi z ce-
lého srdce podékovat za jeho
zajem, chut a odhodlani LHT
prevzit. Spoluprace, odpovédny
pristup k pripravam a spokojené
ohlasy déti i rodic(, jsou jasnym
ddkazem, Vojta vedl tabory
dobrou cestou a véfim, ze i jeho
tato nelehka prace naplnovala
a byla pro néj radosti. Vérim,
Vojto, ze LHT v tobé zanechaji
ty nejlepsi vzpominky a zase
nékdy mezi nas prijedes. Bude
nam potésenim.

| pres nekomfortni situaci se
svazu dafilo napliovat nékteré
dalsi cile. Troufnu si fict, ze
se podarilo spinit jeden z nej-
podstatnéjsich, hovofi o ném
¢lanek ,,Uspéch v dobé krize."
Nékolikaleté snazeni vSech
zainteresovanych pfineslo
své plody. Za podpory Ceskeé
hematologické spolecnosti
a Ceského narodniho hemo-
filického programu vydala
Ceska spoleénost urgentni
mediciny a mediciny katastrof
Mezioborové stanovisko pro
pristup k pacientlim s hemofilii
a von Willebrandovou choro-
bou v prednemocniéni péci.
Blizsi informace i kompletni
metodicky pokyn naleznete
dale na strankach zpravodaje.
VSem, kteri prispéli k tvorbé
a schvaleni tohoto vyznamné-
mu dokumentu, patfivrelé diky.

Sounalezitost a silu nasich
spolkll jsme projevili pfi jarnich
oslavach Svétového dne hemo-
filie. Na vyzvu ,,Zapojte se i vy*

EESKY svaz
..........

zareagovali mnozi z vas zaslanim
fotografii nebo sdilenim pres nas
facebookovy profil. Sesla se
cela rada zdarilych fotografii na
podporu hemofilie v ¢erveném
tricku, sSatku nebo rousce,
ale i s naramkem, odznakem
,Podporuji Iécbu hemofilie®,
nebo nécim jinym Cervenym.
Napadim se meze nekladly.
Celé nase snazeni vyvr-
cholilo 17. dubna ve vecernich
hodinach, kdy se nad Prahou
¢ervené rozzarila na podporu
|é¢by hemofilie Petfinska
rozhledna. Tim jsme se zapo-
jili do celosvétového projektu
Svétové federace hemofilie
,rozsvitte cervena svétla“ a byli
ve spojeni na dalku i timto zpu-
sobem. Ukazali jsme tak silu
a sounalezitost nasich spolku.
Za podporu dékujeme praz-
skému magistratu, primatorovi
Zdenku Hribovi, zastupitelce
Evé Horakove a vsem, ktefi se
postarali o technickou stranku.
Vyznamnou roli tu sehrala
i Renata Navratilova, které
chceme rovnéz podékovat.

V pribéhu roku jsme
spole¢né s Hemojuniorem
pripravovali dalsi edukacni
materialy, které by meély spatfit
svétlo svéta v nadchazejicich
tydnech, zarizujeme i dotisk
téch plivodnich. Komunikovali
jsme se Statnim ustavem pro
kontrolu lé¢iv, zuc¢astnovali se
raznych vzdélavacich semina-
0 na narodni i mezinarodni
urovni.
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S nejvyssimi predstaviteli WFH
jsme byli v kontaktu v souvislosti
s nasi kandidaturou na poradni
Svétového kongresu 2024. Po
zruseni toho letosniho v Kuala
Lumpuru a jeho posunutim
pravé na rok 2024, byla i nase
kandidatura odlozena na rok
2026. Na dotaz, zda se bude
Praha i nadale uchazet, jsme
jednoznacné odpovedéli, ze ano.

V pristim roce se opét po ¢ty-
fech letech uskutecni vyrocni
volebni konference svazu. Ta je
nejvyssi organ CSH, tentokrat
tu vznikne i slozeni nové Rady
CSH. Zivot svazu bude fidit po
dalsi c¢tyrleté obdobi, datum
amisto konani vCas zverejnime.
Prijd'te i vy spolurozhodnout
o dal$im smérovani svazu, jde
precii o vas a o vase zajmy.

Vérim, Ze pro vas budou
nasledujici stranky zpravo-
daje inspirativni a priblizi vam
¢innost naseho svazu za
uplynulé obdobi, které pro
nas bylo vlecc¢em nové.

Rada svazu se schazela na
pravidelnych setkanich prostred-
nictvim rznych online platforem
i za UcCasti vedeni Hemojunioru.

Nové akce jsme pripravovali
v soucinnosti vSech zucastné-
nych. Napriklad bychom radi
pokracovali v online setkavani
s odborniky na konkrétni téma-
ta. Do budoucna povazujeme
komunikaci z pohodlidomova za
vhodnou formu rozhovor( o tom,
CO vas prave zajima.

VsSichni si prejeme, aby
se situace v nadchazejicich
dnech a tydnech vratila zpét
do starych koleji. Abychom se
mohli neomezené setkavat, byt
spolu. Kéz by tomu nastavajici
dny noveho roku nasvédcovaly
a my mohli spole¢né planovat
to nejblizsi co nas v novémroce
¢eka - Spolecensky vecer.

Dikyvamvsem, Ze jste s nami,
Ze nas podporujete a davate na-
déji - lékari, ¢lenové, donatori
a dalsi sympatizanti.

Prejeme hojnost zdravi, radosti
anadéje do kazdého nadchazeji-
ciho dne. CSH tady s vami bude
i po cely nastavaijici rok.

Za Radu CSH
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ZEMRELA
MUDr. ZDENKA
VORLOVA, CSc.

Prvni fijnovy den opusti-
la tento svét nejvyraznéjsi
a nejvyznamnéjsi osobnost
ceské hemofilicke komunity
dvacatého stoleti. Zakladatelka
specializované |é¢by u nas,
dlouholeta lékarka a primarka
Ustavu hematologie a krevni
transfuze v Praze. Byloji 91 let.

Zdenka Vorlova stala
u zrodu moderni péce o he-
mofiliky nejen u nas, podle
jejiho vzoru se konstituoval
systém i na Slovensku. Stala
se uznavanou expertkou také
v mezinarodnim méfitku, svymi
jasnymi, bfitkymi, pfimymi
avzdycky vysoce erudovanymi
nazory byla dobfe znama
i v odbornych kruzich EHC
a WFH. Jako séfka oddéleni
prazského UHKT se zaslouzila
o jeho vyznamnou stavebni
modernizaci, pod jejim vede-
nim tu pracovali tehdy mladi
|ékari, z nichz se pozdéji staly
vidci osobnosti v oboru koa-
gulace u nas.

Nekompromisné pro-
sazovala nazory, o jejichz
spravnosti byla presvédcena,
takze mnohdy narazela na
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nepochopeni a nesouhlas.
Uz v devadesatych letech
poukazovala na problémy
s tenkrat zamyslenou ces-
kou vyrobou koagulaénich
koncentrat(, pripad pozdéji
narostl do obfi miliardové kau-
zy - dodnes nedoresené - jiz
zname pod oznacenim Diag
Human. Vzdycky tvrdé hajila
zajmy UHKT proti nékterym
zamérim ministerstva zdra-
votnictvi a dalsich instituci,
jez by mohly zajmy hemofilikd
poskozovat. Vedle vielého
vztahu svych pacient( si
tak vypéstovala i nelibost
nékterych mocnych.

Radou a pomoci spolupl-
sobila pfi vzniku CSH, ten
ji v roce 2010 ocenil svou

vyro¢ni cenou, stala se jeji
prvni laureatkou.

Ovlivnila nékolik generaci.
Jeji nejvétsi zasluhou je za-
vedeni domaci lécéby u nas,
naprosto zlomového okamziku
v zivoté hemofilik(l a jejich
rodin. VSemozné prosazovala
moderni Gu¢inné zplsoby
terapie. Jeji pacienti a jejich
rodiny na ni budou vzdycky
vdééné vzpominat. Vyrazné
jim ulehc¢ovala tézky zivot,
o némz nemaji nastésti dnesni
generace uz ani ponéti.

Posledni rozlouceni
s MUDr. Zdenkou Vorlovou
probéhlo v patek 9. rijna 2020
v obradni sini krematoria
v Praze - Strasnicich. Cest
jeji pamatce.

CESKY SvAZ
..........

USPECH
V DOBE KRIZE

| ve slozité dobé se vyskytuji
dobré zpravy a radi pfinasime
informaci o velkém uspéchu
CSH.

Po dlouhodobém snaze-
ni se podarilo svazu splnit
jeden ze svych stézejnich
Ukol(l - za podpory Ceské
hematologické spole¢nosti
a Ceského narodniho hemo-
filického programu, vydala
Ceska spolednost urgentni
mediciny a mediciny katastrof
Mezioborové stanovisko pro

pristup k pacientlim s hemofilii
a von Willebrandovou choro-
bou v prednemocnicni péci.
Jde o dllezity dokument se
zavaznym postupem zachrana-
 ve vztahu k hemofilikiim a pa-
cientdim s von Willebrandovou
chorobou. Uklada jim dopravit
okamzité v pripadé urgentnich
situaci spojenych s krvacenim
hemofilika do nejblizsiho hemo-
filického centra, kde mu maze
byt poskytnuta komplexni
péce. V tomto pripadé se na
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tak zvanou spadovost naprosto
nebere zretel. Pri krvaceni
nebo podezrieni na néj a je-li
k dispozici koncentrat koagu-
laéniho faktoru, je nutné ho
neprodlené nitrozilné aplikovat
uz pfi prednemocnicni péci.
Veskera diagnosticka vysetreni
(v¢. CT, MR, katetrizace a po-
dobné) museji nasledovat az po
jeho podani.

Jiz by se tak nemélo stavat,
ze je hemofilik ve vazném stavu
prevezen do spadové nemoc-
nice, kde s touto chorobou
nemaji zadné zkusenosti. V pfi-
padé podezreni na krvaceni
do mozku ani pfi sou¢asnych
priznacich cévni mozkové
pfihody a podobné, nesmi byt
odepreno podani faktoru.

Dokument je urcitym ,za-
konem* a nelze jej svévolné
porusovat. Zasadni je zachra-
nare informovat o svém stavu
i v pripadé, ze nejste schopni
komunikovat. Identifikatory
osob s poruchou krevniho
srazenitak jesté vic nabyvaji na
vyznamu, vice informaci o nich
a jejich objednani najdete na
webovych strankach svazu.
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Spole¢nost urgentni mediciny a mediciny katastrof
Ceska hematologicka spole¢nost
Ceska lékarska spoleénost J. E. Purkyné, z.s.

Mezioborové stanovisko pro pristup k pacientim s hemofilii
a von Willebrandovou chorobou v pfednemocnicni péci (PNP)

Prvni vydani: duben 2020
Jan Blatny, FN Brno (editor)
Zdenka HajSmannova, FN Plzen
Tomas Votava, FN Plzen
Antonin Hlusi, FN Olomouc
Radka Hrdli¢kova, FN Ostrava
Petr Kessler, Nemocnice Pelhfimov
Svétlana Koéhlerova, FN Brno
Miroslav Penka, FN Brno
Jana Ullrychovd, Masarykova nemocnice Usti nad Labem

Jana Seblova, Urgentni p¥ijem Oblastni nemocnice Kladno; ZZS Stfedoteského kraje; Urgentni piijem
a LSPP déti FN Motol (spolueditor)

Ondrej Franék, ZZS hl. M. Prahy

Jiti Knor, ZZS Stfedoceského kraje

Anatolij Truhla¥, Klinika anesteziologie, resuscitace a intenzivni mediciny, Univerzita Karlova, Lékafska
fakulta v Hradci Kralové, Fakultni nemocnice Hradec Kralové, Hradec Kralové; ZZS Kralovéhradeckého
kraje

Marek Slaby ZZS jihoceského kraje

Roman Gregor ZZS Moravskoslezského kraje

Zakladni vychodiska

Nemocnych hemofilii je asi 1000 v ramci celé Ceské Republiky, osob s klinicky vyznamnou von
Willebrandovou chorobou je registrovanych zhruba 400. Vice nez tfetina hemofilik( trpi téZzkou
formou onemocnéni, ktera je ohroZuje nejen pourazovym a pooperacnim krvacenim, ale
i samovolnym zevnim ¢i vnitfnim krvacenim (v€etné Zivot ohroZujiciho, napf. do oblasti GIT,
CNS ¢i télesnych dutin). Osoby s deficitem srazlivosti krve jsou v dispenzarni péci
specializovaného hemofilického centra a ¢asto jsou jim preventivné podavany koncentraty
chybéjicich faktord krevniho srazeni. Kazdy pacient s hemofilii ma vydan prikaz hemofilika, ve
kterém jsou vedeny duleZité informace pro lékare a zdchranare. Napis HEMOFILIK by mél byt
umistén i jako polep na prikazu pojisténce ZP.

V pfipadé urgentnich situaci spojenych s krvacenim (ive vétsiné dalsich, vcetné infarktu
myokardu a podobné) je nutno tyto pacienty sméfrovat primarné a bezodkladné do nejblizsiho
hemofilického centra, kde jim mulzZe byt poskytnuta komplexni péce, ato bez ohledu
na ,spadovost” pacienta.

Pokud pacient krvaci (a/nebo je na krvaceni podezfeni) a je k dispozici koncentrat koagulaéniho
faktoru, kterym je |éCen, je nutné tento neprodlené nitrozZilné aplikovat uz v ramci
pfrednemocnicni péce, coZ zmirni intenzitu krvaceni, nasledné komplikace a casto zachrani
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sivot. Veskera diagnosticka vysetieni (v&. CT, MR, katetrizace a podobné) Ize provadét AZ PO
podani koncentratu faktoru. Prodleni v podani koncentratu faktoru ohroZuje bezprostfedné
Zivot pacienta! Vyjimkou jsou pacienti léceni preparatem Hemlibra (emicizumab), viz nize!

Veskeré detailni informace o pacientu ma specializované hemofilické centrum, které se
o pacienta stara. To je tfeba kontaktovat v co nejkratsi dobé (viz nize).

Hemofilicka centra

Péce o nemocné trpici hemofilii a jinymi vrozenymi krvacivymi stavy je zajiStovana v centrech
HCCC (Komplexni hemofilické centrum), HTC (Lécebné hemofilické centrum), dle propozic
evropskych a narodnich standardd. Seznam center véetné kontaktd je uveden v pfiloze 1.

Traumatologicka centra

Centra vysoce specializované traumatologické péée pro dospélé:

Nemocnice Ceské Budéjovice, a.s.; Fakultni nemocnice Brno; Fakultni nemocnice Plze;
Fakultni nemocnice Hradec Kralové; Fakultni nemocnice v Motole; Fakultni nemocnice
Olomouc; Fakultni nemocnice Ostrava; Krajska nemocnice Liberec; Krajska zdravotni, a.s. -
Masarykova Nemocnice v Usti nad Labem, o.z.; Ustfedni vojenska nemocnice — Vojenska
fakultni nemocnice; Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady; Krajska nemocnice T. Bati, a.s.
(modfe a tu¢né oznacena zdravotnicka zafrizeni nemaji zaroven statut hemofilického centra)

Centra vysoce specializované traumatologické péce pro déti

Nemocnice Ceské Budéjovice, a.s.; Fakultni nemocnice Brno; Fakultni nemocnice Plzef;
Fakultni nemocnice Hradec Krdlové; Fakultni nemocnice v Motole; Thomayerova nemocnice
Praha; Fakultni nemocnice Ostrava; Krajska zdravotni, a.s. - Masarykova Nemocnice v Usti nad
Labem, o. z. (modie a tucné oznacend zdravotnickda zafizeni nemaji zaroven statut
hemofilického centra).

Pacient s hemofilii neni v pfipadé drazu nikdy primarné smérovan na bézna chirurgicka
oddéleni.

Konsenzualni stanovisko o sméfrovani pacientti s hemofilii

V souladu s vy¢tem hemofilickych a traumatologickych center vyplyva, Ze pacient s hemofilii
bude primarné smérovan vyhradné do mista definitivniho oSetfeni v souladu se zakonnymi
normami. Takovymi misty jsou tato zdravotnicka zafizeni:

Pro dospélé:

Fakultni nemocnice Brno; Nemocnice Ceské Budé&jovice, a.s.; Fakultni nemocnice Hradec
Krdlové; Krajska nemocnice Liberec; Fakultni nemocnice Olomouc; Fakultni nemocnice Ostrava;
Fakultni nemocnice Plzef; Krajska zdravotni, a.s. - Masarykova Nemocnice v Usti nad Labem;

V pripadé prevozu dospélého pacienta v urgentnim stavu do nékterého zafizeni se statutem
traumacentra v ramci Prahy (tj. Fakultni nemocnice v Motole; Ustfedni vojenskd nemocnice —
Vojenska fakultni nemocnice; Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady), musi byt neprodlené
kontaktovan Ustav hematologie a krevni transfuze. V rdmci Prahy je UHKT garantem péce
o dospélé osoby s hemofilii i pro vSechna ostatni zdravotnickd zarizeni.

/‘\
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Pro déti
Fakultni nemocnice Brno; Nemocnice Ceské Budé&jovice, a.s.; Fakultni nemocnice Hradec
Kralové; Fakultni nemocnice Olomouc; Fakultni nemocnice Ostrava; Fakultni nemocnice
v Motole; Fakultni nemocnice Plzen; Krajska zdravotni, a.s. - Masarykova Nemocnice v Usti nad
Labem. V ramci Prahy Ize détského pacienta s poruchou krevniho srdZeni transportovat pouze
do FN v Motole, kterd jako jedind v Praze disponuje traumacentrem a zdroven i hemofilickym
centrem pro déti.

Indikace podani faktoru krevniho srazeni (v souladu s aktualnim znénim SPC)
LECBA ZIVOT €I KONCETINU OHROZUJICICH KRVACEN(

PACIENTOVI MUSI BYT OKAMZITE PODAN KONCENTRAT

Hemofilie A: (vSechny stupné tize hemofilie) koncentrat faktoru VIII 40-50 jednotek/kg
(plazmaticky, ¢i rekombinantni, uvedeno na prlikazce hemofilika)

Hemofilie B: (vSechny stupné tize hemofilie) koncentrat faktoru IX 100-120 jednotek/kg
u starsich 15 let (plazmaticky, ¢i rekombinantni, uvedeno na prikazce hemofilika); koncentrat
faktoru IX 135-160 jednotek/kg u mladsich 15 let (plazmaticky, ¢i rekombinantni, uvedeno na
prikazce hemofilika).

Davku zaokrouhlit vidy smérem nahoru dle dostupné sily baleni Iéku.
Déavkovani rekombinantniho faktoru IX je vyssi kvli nizSimu vzestupu hladiny, zejména u déti.

LECBA OSTATNICH KRVACENI

PACIENTOVI MUSI BYT PODAN PRIPRAVEK BEHEM 30 MINUT, POKUD JE TO MOZNE

Hemofilie A: (tézka/stfedné tézka/lehka forma)

koncentrat faktoru VIII 20-40 jednotek/kg (plazmaticky, ¢i rekombinantni, uvedeno na
prikazce hemofilika)

Hemofilie B: (tézka/stfedné tézka/lehka)

koncentrat faktoru IX 35-50 jednotek/kg u starsich 15 let

(plazmaticky, ¢i rekombinantni, uvedeno na priikazce hemofilika)

koncentrat faktoru IX 50-70 jednotek/kg u mladsich 15 let

(plazmaticky, ¢i rekombinantni, uvedeno na priikazce hemofilika)

Davku zaokrouhlit vidy smérem nahoru dle dostupné sily baleni Iéku.
Davkovani rekombinantniho faktoru IX je vyssi kvili nizsimu vzestupu hladiny, zejména u déti.

Von Willebrandova choroba

Pfi zavainé a/nebo Zivot ohroZujici krvacivé epizodé podat koncentrat sobsahem von
Willebrandova faktoru dle nize uvedeného doporuceni a konzultovat bezodkladné pfrislusné
hemofilické centrum:

e 50j VWF/kg u zavazného krvaceni

e 30j VWF/kg u méné zavaznych krvécivych epizod

EESKY svaz
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Kontraindikace podani

1. Neni kontraindikace podani v pfipadé Zivot/koncetinu ohroZujiciho krvaceni

2. Jednordzové podani do cca 40lU/kg u hemofilie A a vWD a do cca 70 IU/kg
u hemofilie B neni chybou/neposkozuje pacienta

3. PFfedavkovani: nespravné indikované podani davek koagulaénich faktort 50I1U/kg
a vice u hemofilie A a vWD a nad 701U/kg u hemofilie B miZze zvysit riziko trombdzy

Postup v rdmci pfednemocnicni Iécby IM (infarktu myokardu) u dospélého s hemofilii A ¢i B,
nebo s von Willebrandovou chorobou

Posadka vozu ZZS standardné zahajuje anti-agregacni pripadné i anti-koagulacni 1écbu jiz
v pfednemocniéni fazi. V prednemocniéni pé&i NENI vtakovém piipadé podévan faktor
krevniho srazeni. Pacient sIM a hemofilii ¢&i von Willebrandovou chorobou vSak musi byt
neprodlené primarné smérovan do specializovaného zdravotnického zatizeni disponujiciho
kardiocentrem, které ma zaroven i statut hemofilického centra.

Vyjimky:

Pacienti s hemofilii A lé¢eni Hemlibrou (emicizumabem) nedostavaji v pfednemocniéni péci
zadny faktor krevniho srazeni a musi byt neprodlené smérovani do svého hemofilického
centra, pripadné do nejblizsiho Komplexniho hemofilického centra (HCCC). Pfi prodleni
a/nebo transportu do jiného zdravotnického zafizeni se zvySuje nejen riziko krvaceni a jeho
nasledkd, ale pfi neadekvatni Ié¢bé i riziko TMA (trombotickd mikroangiopatie) a TEN. Pacienti
|éCeni Hemlibrou (emicizumab) maji u sebe informacni kartu vcéetné kontaktnich detaill
centra, které je obeznameno se specifickym postupem jejich 1écby.

Pacienti s hemofilii A nebo B s inhibitory (mimo ty |éCené emicizumabem — Hemlibrou)
vyzaduji v pfipadé zavainého a/nebo Zivot/koncéetinu ohroZujiciho krvaceni neodkladnou
IéCbu preparatem NovoSeven (rFVlla), nebo FEIBA (aPCC). O tom, Ze ma pacient inhibitor, je
veden zaznam na prikazu hemofilika. (Jedna se o cca 20 pacientd v CR.) | u nich je v takovém
pfipadé nutné aplikovat |ék neodkladné, pred jakymkoli dalSim vySetfenim, idealné
v pfednemocnicni péci. | tito pacienti maji svdj lék pfi sobé. Davka rFVila (NovoSeven)
v pfednemocniéni pécéi je 90-120 ug/kg. Davka aPCC (FEIBA) je 80-100 IU/kg. Davku
zaokrouhlit vidy smérem nahoru dle dostupné sily baleni Iéku.

Prakticky postup ptipravy a podani

o Naredéni — dle pribalového letaku

e Podani léciva standardnim i.v. vstupem, pfipadné individualné i.v. portem (CVAD)

e Intraosealni podani FVII/FIX, rFVIla/aPCC u déti &i dospélych neni doporuceno. Lék lze
podavat dle SPC jen i. v. Zavedeni jehly do kosti mGze extrémné zvysit riziko krvaceni
u osoby s poruchou krevniho srazeni.

Konzultace s hemofilickym centrem

Doporucujeme vzdy kontaktovat centrum, ve kterém je pacient IéCen (viz identifikacni prikaz
pacienta), na Cislech uvedenych v pfiloze 1, optimalné jiz v pfednemocnicni péci.

WWW.HEMOFILICI.CZ
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Pfiloha: 1

Pracovisté
telefonni Cisla pro pacienty

Kontaktni osoby

Adresa, e-mail

Fakultni nemocnice Brno (Détska nemocnice): prim. Doc. MUDr. Jan Blatny, Ph.D. | Cernopolni 9
Oddéleni détské hematologie Brno
532234 510 (po—pa: 7:00-15:30), 532 234 500 blatny.jan@fnbrno.cz 61300
(nepretrzité)

Fakultni nemocnice Brno: MUDr. Petr Smejkal, Ph.D. Jihlavska 20
Oddéleni klinické hematologie Brno
532233061, 532 231 212 (obé Cisla nepretrzité) smejkal.petr@fnbrno.cz 62500

Nemocnice Ceské Budéjovice:
Oddéleni klinické hematologie

387 873 558 (po—pa: 7:00-14:30), 387 875 310
(pohotovost)

prim. MUDr. Ivan Vonke, MBA

vonke@nemch.cz

B. Némcové 54
Ceské
Budéjovice
37087

Nemocnice Ceské Budéjovice:
Détské oddéleni

MUDr. Pavel Timr

B. Némcové 54
Ceské

Budéjovice
387 876 376 (nepretriité) timr@nemch.cz 37001
Fakultni nemocnice Hradec Kralové: doc. MUDr. Petr Dulicek, Ph.D. Sokolska 581

IV. interni hematologicka klinika
495 832 785 (po—pé: 7:00-15:00)
495 834 560 (po—pa: 15:00-7:00 a o vikendech)

dulicek@fnhk.cz

Hradec Kralové
500 05

Fakultni nemocnice Hradec Kralové:

Détska klinika

495 833 991 (po—pad: 6:30-14:00), 495 833 491
(pohotovost)

MUDr. Jifi Hak

jiri.nak@fnhk.cz

Sokolska 581
Hradec Kralové
500 05

Krajska nemocnice Liberec: MUDr. Lenka Walterova Baarova 15
Oddéleni klinické hematologie lenka.walterova@nemlib.cz Liberec 1

485 312 520 (po—pa: 7:00-15:30) MUDr. Eva Drbohlavova 460 01

485 312 514 (pohotovost) eva.drbohlavova@nemlib.cz

Fakultni nemocnice Olomouc: prim. MUDr. Antonin Hlusi, Ph.D. . P. Pavlova 6
Hemato-onkologicka klinika Olomouc
588 443 296 (7:00-15:30), 588 444 258 (15:30-7:00) antonin.hlusi@fnol.cz 77901
Fakultni nemocnice Olomouc: prof. MUDr. Dagmar PospiSilova, . P. Pavlova 6
Détska klinika Ph.D. Olomouc
588 442 798 (nepretriité) dagmar.pospisilova@fnol.cz 77520
Fakultni nemocnice Ostrava: doc. MUDr. Zuzana Cermékova, 17. listopadu
Krevni centrum Ph.D. 1790 Ostrava
597 374 465 (po—pa: 7:00-15:00) zuzana.cermakova@fno.cz 708 52

597 374 432 (pohotovost: 15:00-7:00)

MUDr. Radomira Hrdlickova
radomira.hrdlickova@fno.cz

T\
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Fakultni nemocnice Ostrava:

Klinika détského Iékarstvi

597 373 531 (po—pa: 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

17. listopadu
1790
Ostrava

708 52

Fakultni nemocnice Plzen:
Ustav klinické biochemie a hematologie
377 104 251 (nepretrzité)

prim. MUDr. Zderika Hajsmanova

hajsmanova@fnplzen.cz

Alej Svobody 80
Plzen
304 60

Fakultni nemocnice Plzen:
Détska klinika
377 104 690, 377 104 337,377 104 334

prim. MUDr. Zderika Cernd

cernaz@fnplzen.cz
MUDr. Ing. Tomas Votava Ph.D.

votavat@fnplzen.cz

Alej Svobody 80
Plzen
304 60

Hemacentrum, s.r.o.
378014322 (07:00-15:00 hod.)

MUDr. Ivana Martinkova

Francouzska 4
Plzen

Oddéleni klinické hematologie

477 112 484 (po—pa: 6:30-14:30)

477 112 486 ( pohotovost: 14:30-6:30, véetné soboty a
nedéle)

jana.ullrychova@kzcr.eu

736535251 (15:00-07:00 hod.) martinkova.ivana@hemacentrum.cz | 326 00

Fakultni nemocnice v Motole: MUDr. Ester Zapotocka V Uvalu 84

Klinika détské hematologie a onkologie Praha

224 436 536 (nepretrzité) ester.zapotocka@fnmotol.cz 150 06

Ustav hematologie a krevni transfize v Praze prof. MUDr. Petr Cetkovsky, Ph.D. U Nemocnice 1

221977318 (07:00-15:00 hod.) petr.cetkovsky@uhkt.cz Praha

221977298 (15:00-07:00 hod.) MUDr. Peter Salaj 128 20
salaj@uhkt.cz

Krajska zdravotni a.s., Masarykova nemocnice v Usti prim. MUDr. Jana Ullrychovd Socialni péce

n. Labem: 3316/12a

Usti nad Labem
400 11

Krajska zdravotni a.s., Masarykova nemocnice v Usti
nad Labem: Détska klinika

477 112 353 (7:00-14:00 jen v po, Ut a t)

477 114 230 (24hod denng)

MUDr. Daniela Prochazkova

daniela.prochazkova2 @kzcr.eu

Socidlni péce
3316/12a

Usti nad Labem
40113

WWW.HEMOFILICI.CZ
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O IDENTIFIKATORECH

| v letosnim roce jsme pokracovali v projektu
vydavani hemofilickych identifikatord, v navaz-
nosti na projekt metodického pokynu pro ur-
gentni medicinu. Za leto$ni rok jsme vyfidili
50 objednavek zahrnuijicich identifikacni prakazy,
naramky, samolepky na prikazy pojisténce
a termotasky na léky. Celkovy pocet objednavek
od spusténi projektu v roce 2018 uz presahnul
230. Nase osobni zkusenost z posledni doby
ukazuje, ze mit pri sobé néktery z identifikacnich

prvkd je v krizovych situacich opravdu uzite¢né
a pracovnici zachranné sluzby uz o specialnim
pfistupu k hemofilikiim védi - identifikacni priikkaz
¢i alespon naramek tak pomahaji dostat se co
nejrychleji ke specializované péci, ktera mize
zachranit i zivot.

Radi bychom podékovali Silvé Berenove, ktera
se z velké casti podili na pripravé a distribuci
balicku, prostrednictvim kterych identifikatory
putuji az k vam.

IDENTIFIKATORY OSOB S HEMOFILIi A VON WILLEBRANDOVOU CHOROBOU

online
profil

* Specifikuje typ krvacivého onemocnéni.
* Hemofilické centrum, kde je pacient veden.
« Telefonni kontakt hemofilického

 Specifikuje typ a tizi krvacivého onemocnéni.
* Hemofilické centrum, kde je pacient veden.
*Typ koncentratu, ktery je nutno podat
(FVIII, FIX, apod.).

TERMOTA

S napisem ,POZOR DEFICIT SRAZLIVOSTI
KRVE* pro umisténi koncentratu
s faktorem krevniho srazeni.

EEsKY svaz
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CO VSECHNO JE
K DISPOZICI?

Paleta lé¢ivych koncentratd je u nas pomérné
Siroka, prinasime jejich prehled. Pozadali jsme
vSechny firmy o aktualizaci a zaslani patfi¢nych
informaci.

VSechny uvedené pfipravky jsou u nas regis-
trované a mohou se pouzivat. Fotografie krabicek
a obsahu baleni se mohou v zavislosti na vyvoji
a Gase ménit, zachycuiji stav k dubnu 2020. Totéz
plati o velikosti baleni. Situaci i nadale sledujeme
abudeme prubézné aktualizovat na svazovém webu.

Pripravek AFSTYLA obsahuije lidsky koagulaéni
faktor VIll vyrabény rekombinantni DNA technolo-
gii. Lécivou latkou v pripravku je lonktokog alfa.
Vyuziva se k 1é¢bé a prevenci krvaceni u pacientt
s hemofilii A a Ize jej pouzivat ve vSech vékovych
skupinach.

Pripravek se uchovava v chladni¢ce pfi
teploté 2 - 8 °C. Pfed rozpusténim mdze byt
uchovavan pfi pokojové teploté do 25 °C po dobu
nepresahujici 3 mésice.

Dodavan je v baleni 250, 500, 1000, 1500,
2000, 2500, 3000 IU.

WWW.HEMOFILICI.CZ

Pripravek ALPROLIX (eftrenonakog alfa) je
dlouhodobé pusobici, plné rekombinantni fuzni
protein, ktery se sklada z lidského koagulaéniho
faktoru IX kovalentné vazaného na Fc doménu
lidského imunoglobulinu G1 a je vyrabén
rekombinantni DNA technologii.

K prodlouzeni polo¢asu je vyuzito pfirozené se
vyskytujiciho mechanismu zpomaleni odboura-
vani protein( vazbou na neonatalni Fc receptor.

Vyuzivan je k Ié¢bé a prevenci krvaceni
u pacient s hemofilii B (vrozeny deficit faktoru IX).
Pripravek ALPROLIX Ize pouzivat ve vSech
veékovych skupinach.

Doba pouzitelnosti je 4 roky; béhem doby
pouzitelnosti mize byt pripravek uchovavan pfi
pokojové teploté (do 30 °C) po jedno nepretrzité
obdobi nepresahujici 6 mésicu.

Dodavan je v baleni 250, 500, 1000, 2000,
3000 IU.

-
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ADVATE je rFVIIl 3.generace s Uplnou struktu-
rou a bez plazmatickych bilkovin:

Zadné plazmatickeé bilkoviny:
ADVATE vylucuije riziko prenosu infekce vazané
na krevni plazmu

Nizky vyskyt krvaceni:
ADVATE je provéren v prevenci a zastavé
krvaceni v klinickych studiich i realné praxi

Nizka incidence inhibitoru:

ADVATE vykazuje nizkou incidenci inhibitor(
u lécenych hemofilik(i A

ADVATE je indikovan k Ié¢bé a profylaxi krva-
ceni u pacientl s hemofilii A (vrozeny nedostatek
faktoru VIII).

ADVATE obsahuje rekombinantni koagulacéni
faktor VIl (oktokog alfa), glykoprotein, ktery je
biologicky ekvivalentni glykoproteinu faktoru VIII
obsazeném v lidské plazmé.

ADVATE muze byt béhem doby pouzitelnosti
uchovavan pri pokojové teploté (do 25 °C) po
jedno obdobi nepresahujici 6 mésica.

Kazdé baleni ADVATE obsahuje:

* 1 injekéni lahvicku s praskem

¢ 1 injekeni lahvicku s 2 ml rozpoustédla (obé
ze skla typu I, uzaviené chlorobutylovymi
pryzovymi zatkami)

¢ Pomucku pro rekonstituci (BAXJECT Il)

Spole¢né s kazdym balenim ADVATE je

dodavano i baleni s pomudckami:

¢ 1 jehla k jednorazovému pouziti

* 1 sterilni plastova injekéni stfikacka k jednora-
zovému pouziti

¢ 1 sterilni mini-infuzni set

¢ 2 desinfekéni polstarky

¢ 2 naplasti

12 N\

Béhem doby pouzitelnosti mize byt pripravek
uchovavan pri pokojové teploté (do 25 °C) po
jedno obdobi nepresahujici 6 mésicl.

Dodava se v baleni 250, 500, 1000, 1500 IU.

Rurioktokog alfa pegol, je pegylovany re-
kombinantni lidsky faktor VIII s prodlouzenym
polo¢asem. Terapeuticka aktivita rurioktokogu
alfa pegolu je odvozena od oktokogu alfa, ktery
je vyrabén rekombinantni technologii (Advate).

Terapeutické indikace: Lé¢ba a profylaxe
krvaceni u pacientt ve véku 12 let a vice s hemofilii
A (vrozeny deficit faktoru VIII).

Pripravek ADYNOVI ma 1,5nasobné prodlou-
zeny poloc¢as v porovnani s rekombinantnim
lidskym koagula¢nim faktorem VIII (oktokog alfa)
u dospivajici a dospélé populace na zakladé
jednofazového koagula¢niho vysetfeni a chro-
mogenniho testu.

Pripravek ADYNOVI v systému BAXJECT IIl:
Baleni obsahuje systém BAXJECT lll pfipraveny
k okamzitému pouziti v uzavieném blistru s in-

CESKY SvAZ
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jekeni lahvickou s praskem a injekéni lahvickou
s rozpoustédlem predem sestavenymi pro
rekonstituci.

Pred otevrenim Ize pripravek uchovavat pfi po-
kojové teploté (az do 30 °C) po dobu az 3 mésicu.
Dodava se v baleni 250, 500, 1000, 2000 IU.

Pripravek ELOCTA (efmoroktokog alfa) je pIné
rekombinantni fuzni protein s prodlouzenym
poloc¢asem rozpadu. Sklada se z rekombinantniho
humanniho koagula¢niho faktoru VIII bez B-
-domény, kovalentné vazaného na Fc doménu
humanniho imunoglobulinu G1.

K prodlouzeni polocCasu je vyuzito prirozené se
vyskytujiciho mechanismu zpomaleni odboura-
vani protein( vazbou na neonatalni Fc receptor.

Vyuzivan je k IéCbé a prevenci krvaceni
u pacientdl s hemofilii A (vrozeny deficit faktoru
VIII). Pripravek ELOCTA Ize pouzivat ve vSech
veékovych skupinach.

Doba pouzitelnosti je 4 roky; béhem doby
pouzitelnosti mize byt pfipravek uchovavan pri
pokojoveé teploté (do 30 °C) po jedno nepretrzité

WWW.HEMOFILICI.CZ

obdobi nepresahujici 6 mésic(. Dodavan je
v baleni 250, 500, 750, 1000, 1500, 2000,
3000 IU.

Rekombinantni humanni koagula¢ni faktor VIII
s prodlouzenym polo¢asem pro lécbu a prevenci
krvaceni u pacientt ve véku 12 let a vice s hemofilii
A (vrozeny nedostatek faktoru VIII). Je vyrabény
rekombinantni DNA technologii v bunééné linii
derivované z bunék vajecniku ¢inského krecika.
Béhem doby pouzitelnosti mize byt pfipravek
uchovavan 30 mésicl pfi 2 °C - 8 °C, béhem
nichz Ize pripravek uchovavat az do 30 °C po
jedno obdobi neprekracujici 12 mésicli. Dodava
se v baleni s obsahem 500, 1000, 1500,
2000 nebo 3000 IU.
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Koagula¢ni Faktor VIl je vyroben z lidské plazmy
apouziva se k 1é¢bé a profylaxi krvacivych poruch
zplUsobenych nedostatkem faktoru VIl nebo
spojenych s nedostatkem faktoru VII. Uchovava
se priteploté 2 °C az 8 °C v baleni 600 IU.

Vysoce cistény komplex koncentratu koagu-
la¢niho faktoru VIII a lidského von Willebrandova
faktoru, dvojnasobné inaktivovany. Je indikovan
k profylaxi alécbé krvaceni u hemofilie A (vrozeny
deficit faktoru VIII) a k profylaxi a IeéCbé krvaceni
pri von Willebrandové chorobé (vWD), kdyz
je lécba samotnym desmopresinem (DDAVP)
neucinna nebo kontraindikovana.

Produkt Ize pouzit i prilécbé ziskaného deficitu
faktoru VIII.

Poprve byl registrovan v roce 1997, je sklado-
vatelny pri pokojové teploté do 30 oC az tfi roky.

Dodava se v baleni Factor VIII coagulationis
250, 500, 1000 nebo 1500 IU a Factor von
Willebrand humanus 300, 600, 1200 nebo
1800 IU.

16 N

Léciva latka: Antiinhibi¢ni komplex koagulac-
nich faktor( (Factor Eight Inhibitor Bypassing
Activity - FEIBA). FEIBA NF obsahuje také koa-
gulacni faktory Il, IX a X pfevazné v neaktivované
formé, dale aktivovany koagulaéni faktor VII.

Terapeutické indikace:

e Lécba a profylaxe krvaceni u pacientd
s hemofilii A s inhibitorem faktoru VI

e Lécba a profylaxe krvaceni u pacientd
s hemofilii B s inhibitorem faktoru IX

¢ Lécba a profylaxe kraceni u nehemofilickych
pacientl se ziskanymi inhibitory faktor( VIII, IX
aXl

* FEIBA NF byla také pouzita v kombinaci
s koncentratem faktoru VIl k dlouhodobé Ié¢bé
s cilem uplIné atrvale eliminovat inhibitor faktoru
VIl

* Ve trech pripadech byla FEIBA NF pouzita také
u pacientll s inhibitorem von Willebrandova
faktoru

CESKY SvAZ
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Kazdé baleni FEIBA NF obsahuje:

¢ 1 injekéni lahvicku FEIBA NF 500 J./1000 J.
- prasek pro pripravu roztoku k intravenéznimu
podani

¢ 1 injekéni lahvicku voda na injekci 20 ml

¢ 1 BAXJECT Il Hi-Flow - bezjehlova pomlcka
pro rekonstituci

* 1 injekéni stfikacku k jednorazovému pouziti

¢ 1 jehlu k jednorazovému pouziti

* 1 motylkovou jehlu se svorkou

Lécivy pripravek FEIBA lIze uchovavat pfri tep-
loté do 25°C. Dodava se v baleni 500 a 1000 IU.

Haemate P je vyroben z lidské plazmy a ob-
sahuje lidsky von Willebranddv faktor a lidsky
koagulacni faktor VIII. Haemate P se pouziva pro
|é¢bu nebo prevenci krvaceni z nedostatku von
Willebrandova faktoru pfi chirurgickém zakroku
pokud samotna lécba desmopresinem (DDAVP)
je neucinna nebo kontraindikovana. Haemate P

WWW.HEMOFILICI.CZ

se pouziva k prevenci nebo k zastaveni krvaceni
pfi nedostatku faktoru VIII v krvi. Tento lécCivy
pripravek se mize téz pouzivat k [éCbé ziskaného
nedostatku faktoru VIl a k 1é¢bé pacientt s pro-
tilatkami proti faktoru VIIl. Haemate P je dodavan
v baleni 500 IU a 1000 IU. Uchovavat pri teploté
do 25°C, chranit pred mrazem.

Baleni s 500 IU:

* 1 injekcni lahvicka (hermeticky uzaviena ve
vakuu) se suchou substanci

* 1 injekcni lahvicka s 10 ml vody na injekci

* 1 filtra¢ni prepoustéci set 20/20

¢ 2 dezinfekéni tampony s alkoholem

Baleni s 1000 IU:

* 1 injekcni lahvicka (hermeticky uzaviena ve
vakuu) se suchou substanci

* 1 injekéni lahvicka s 15 ml vody na injekci

* 1 filtra¢ni prepoustéci set 20/20

¢ 2 dezinfekéni tampony s alkoholem

Tento |éc¢ivy pripravek je vyroben pomoci
technologie rekombinantni DNA v bunkach
vajec¢nikl cinského krec¢ika (CHO) a obsahuje
humanizovanou monoklonalni modifikovanou
protilatku s nazvem emicizumab. Produkt je
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indikovan k rutinni profylaxi krvacivych epizod
u pacientd s hemofilii A (vrozena deficience
koagula¢niho faktoru VIII) s inhibitorem faktoru
VIII, aplikuje se formou podkozni injekce. Mlze
byt také pouzit u pacient s tézkou hemofilii A
(vrozena deficience koagula¢niho faktoru VI,
FVIII < 1 %) bez inhibitoru faktoru VIII. Uchovava
se v chladni¢ce pri 2 °C - 8 °C. Neoteviené
injekéni lahvi¢ky Ize po vyjmuti z chladnicky
uchovavat pfi pokojové teploté (do 30 °C) az po
dobu 7 dn.
Dodavasevkoncentracich 30 mg/mla 150 mg/
ml a 4 balenich:
¢ Jedna injekéni lahvicka s 1 ml obsahuje
emicizumabum 30 mg v koncentraci 30 mg/ml.
¢ Jedna injekéni lahvicka s 0,4 ml obsahuje
emicizumabum 60 mgv koncentraci 150 mg/ml.
¢ Jedna injekéni lahviécka s 0,7 ml obsahuje
emicizumabum 105 mgv koncentraci 150 mg/ml.
¢ Jednainjekénilahvicka s 1 ml obsahuje emicizu-
mabum 150 mg v koncentraci 150 mg/ml.

Léciva latka: Factor VIl coagulationis huma-
nusIMMUNATE STIM PLUS je indikovan k lécbé
a profylaxi krvaceni u pacientt s vrozenym (hemofilie
A) nebo ziskanym nedostatkem faktoru VIII a Von
Willebrandovou chorobou s nedostatkem faktoru VIII.
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Kazdé baleni IMMUNATE STIM PLUS obsahuje:
1 lahvicku pripravku
1 lahvi¢ku se sterilizovanou vodou na injekci
1 prevodni a filtracni soupravu
1 jednorazovou injekéni strikacku
1 jednorazovou jehlu
1 infuzni soupravu (motylek)

Uchovavejte a prevazejte chlazené 2°C - 8°C.
Béhem doby pouzitelnosti mize byt pripravek
uchovavan pri pokojové teploté (do 25°C) maxi-
malné po jedno obdobi nepresahujici 6 mésic.

Dodava se v baleni 500 a 1000 IU.

Léciva latka: lidsky koagulaéni faktor IX

Terapeutickée indikace: IMMUNINE je indikovan
klécbé a profylaxi krvaceni u pacient s hemofilii
B (vrozeny nedostatek faktoru IX).

Uchovava se v chladni¢ce pfi teploté 2 °C
az 8 °C. Béhem doby pouzitelnosti mlize byt
uchovavan pri teploté do 25 °C, nejvyse vSak po
dobu 3 mésica.

Kazdé baleni IMMUNINE BAXTER obsahuje:
1 lahvi¢ku pripravku
1 lahvicku se sterilizovanou vodou na injekci

CESKY SvAZ
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1 prevodni jehlu

1 zavzdusnovaci jehlu

1 filtracni jehlu

1 jehlu k jednorazovému pouziti

1 injekeni strikacku k jednorazovému pouziti
1 infuzni set

Dodava se v baleni 600 a 1200 IU.

Rekombinantni koagulaéni faktor VIII s pro-
dlouzenym ucinkem. Je vyrabén v ledvinovych
bunkach mladat krecika s pridanim rozvétvené
polyethylenglykolové ¢asti o molekulové hmot-
nosti 60 kDA (dvé 30kDa PGA ¢&asti). Pripravek
Jivi se pouziva k lécbé a profylaxi krvaceni u drive
|é¢enych pacientd ve véku 212 let s hemofilii A
(vrozeny nedostatek faktoru VIII).

Pripravek Jivi se podava ve formé injekce
do zily. Mnozstvi roztoku, které je potreba
vpravit do zily béhem jedné injekce, ¢ini pouhych
2,5 ml, prasek obsahujici faktor VIl se smicha
s rozpoustédlem zahratym na teplotu do 37 °C.

Uchovavat v chladni¢ce (2 °C - 8 °C), chranit
pred mrazem. Tento pripravek mdze byt uchova-
van pfi pokojové teploté (do 25 °C) po omezenou
dobu 6 mésicl, pokud je uchovavan ve vnéjsim
obalu.

Pripravek byl uveden natrh v CRvroce 2019.

WWW.HEMOFILICI.CZ

Rekombinantni koagulac¢ni faktor VIII treti
generace. Je vyrabén rekombinantni DNA
technologii v ledvinnych bunkach kreccich
mladat, do kterych byl zaveden gen pro lidsky
faktor VIII. Pripravek Kovaltry se pouziva k 1é¢bé
a profylaxi krvaceni u nemocnych s hemofilii A
(vrozeny nedostatek faktoru VIII). Mize byt
pouzivan u vSech vékovych kategorii.

Pripravek Kovaltry se podava ve formé injekce
do zily. Mnozstvi roztoku, které je potreba vpravit
do zZily béhem jedné injekce, ¢ini 2,5 mlnebo 5 ml
(u sily 2000 IU / 3000 IU), prasek obsahujici
faktor VIII se smicha s rozpoustédlem zahratym
na teplotu do 37 °C.

Uchovavat v chladni¢ce (2 °C - 8 °C), chranit
pred mrazem. V ramci své celkové doby pouzi-
telnosti v délce 30 mésicl mlze byt pripravek
uchovavan ve vnéjsim obalu pfi pokojové teploté
(do 25 °C) po omezenou dobu 12 mésicu.

Ptipravek byl na trh v CR uveden v roce 2018.
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Mononine obsahuje lidsky koagulacni factor
IX. Pouziva se k prevenci nebo zastaveni
krvaceni, které je zplsobeno vrozenym nedo-
statkem faktoru IX (hemofilie B) v krvi. Uchovavat
v chladni¢ce (2°C-8°C), chranit pred mrazem.
Krabi¢ka s 500 IU obsahuje: 1 lahvicka s pras-
kem, 1 lahvicka s 5 ml vody na injekci.

S kazdym balenim Mononine se dodava
aplikac¢ni souprava, ktera obsahuje:

* 1 prepoustéci adaptér s filtrem 20/20

¢ 1 injekéni strikacka 10 ml k jednorazovému
pouziti

* 1 venepunkéni set

¢ 2 alkoholové tampony

¢ 1 nesterilni naplast

Je rekombinantni humanni koagulacéni faktor VIII
pro lé¢bu a prevenci krvaceni u pacientli s hemofilii
A (vrozeny nedostatek faktoru VIII). Je vyrabén
rekombinantni DNA technologii z vaje¢nikovych
bunék ¢inského kiecika (CHO bunky). Je vyroben
bez pridavku jakékoliv bilkoviny lidského ¢i
zviteciho plavodu béhem kultivace bunék, cisténi
¢i konecné Upravy pripravku. BEhem doby pouzi-
telnosti mdze byt pripravek uchovavan pfi pokojové
teploté (= 30 °C) po jedno obdobi nepresahuijici
9 mésicl nebo vyssi nez pokojové teploté (30
°C az do 40 °C) po jedno obdobi nepresahuijici
3 mésice. Dodava se v baleni s obsahem 250,
500, 1000, 1500, 2000 nebo 3000 IU.
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Rekombinantni koagulac¢ni faktor Vlla vyrobeny
rekombinantni DNA technologii. Je schopen vytvorit
krevni srazeninu v misté krvaceni v pripadé, ze
vlastni srazeci faktory nefunguji. NovoSeven® je
uréen k lé¢bé krvacivych prihod a pro prevenci kr-
vaceni pfi operacich nebo invazivnich procedurach
u nasledujicich skupin pacientd: pacienti s vrozenou
hemofilii s inhibitory koagula¢nich faktor( VIl nebo
IX> 5 Bethesda jednotek (BU), pacienti s vrozenou
hemofilii, u kterych se o¢ekava vysoka anamnestic-
ka odpovéd na faktor VIl nebo IX, pacienti se
ziskanou hemofilii, pacienti s vrozenym nedostatkem
faktoru VIl pacienti s Glanzmannovou trombastenii
s pfedchozi nebo pritomnou refrakteritou k transfuzi
trombocytt ¢i tam, kde trombocyty nejsou snadno
k dispozici. Doba pouzitelnosti je 3 roky, pokud je
pripravek uchovavan do 25 °C. Dodava se v baleni
o objemu 1 mg, 2 mg ,5 mga8 mg.
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Rekombinantni koagula¢ni faktor XlII (rDNA),
jehoz léciva latka je vyrobena rekombinantni
DNA technologii v kvasinkach. NovoThirteen®
se uziva k prevenci krvaceni u pacientd s vro-
zenym nedostatkem podjednotky A faktoru XIII.
NovoThirteen® Ize pouzivat ve vsechvékovych
skupinach. Pripravek je uchovavan v chladni¢ce
(2 °C - 8 °C), doba pouzitelnosti 2 roky. Dodava
se v baleni 2500IU.

NovoThirteen®

2500 International Units
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Prvni rekombinantni faktor VIII produkovany
v lidskych bunkach bez chemické modifikace
nebo fuze s jinymi proteiny.

Pripravek se pouziva k 1écbé a profylaxi
krvaceni u pacientll s hemofilii A (vrozeny
nedostatek faktoru VIIl), Ize jej pouzit pro vSechny
veékoveé skupiny.

K dispozici jsou baleni o bsahu 250, 500,
1000, 2000 a 3000 m.j., objem rozpoustédla
(voda na injekce) je vzdy 2,5 ml v predplnéné
injekéni strikacce.

Baleni obsahuje lahvi¢ku s praskem, rozpou-
stédlo v predplnéné injekéi strikacce a sterilni
adaptér lahvi¢ky pro rekonstituci, motylkovou
injekeni jehlu a 2 alkoholové tampodny.

WWW.HEMOFILICI.CZ

Vysoce ¢istény koncentrat lidského koagulac-
niho faktoru VIl stabilizovany von Willebrandovym
faktorem, antivirové oSetreny dvéma virove inakti-
vacnimi metodami Faktor VIl je vazan prirozenym
stabilizatorem VWF v poméru vVWF/FVIII priblizné
0,4 proto nejsou potrebné dalsi stabilizatory.
Octanate se uziva k [é¢bé krvaceni u vSech typl
hemofilie A a eradikaci inhibitoru F VIII.

Je dodavan v balenich o obsahu 250,
500 a 1000 IU. Octanate byl poprvé registrovan
v Némecku v srpnu 1998 a od té doby postupné
v dalSich 67 zemich.
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Vysoce cistény koncentrat lidského koagu-
la¢niho faktoru IX, antivirové oSetfeny dvéma
virové inaktiva¢nimi metodami. Je urceny k 1é¢bé
a profylaxi krvaceni u hemofilie B. Pfi vyrobé
nedochazi k denaturac¢nim procesim, fyziologicka
funkénost molekuly faktoru IX je zachovana.
Octanine F neobsahuje mysi ani kre¢¢i proteinové
primési, proto neni jeho podani kontraindikovano

alergii na né.

Pripravek je mozné uchovavat po celou dobu
pouzitelnosti pfi teploté do 25 °C v balenich

o objemu 250, 500 a 1000 IU.

€sy ) mr 1000 1

Prvni rekombinantni koagulac¢ni faktor VIII

v klinické praxi od roku 1992.

Celosveétové distribuovano vice nez 12 miliard

IU v letech 1992 - 2009.

Uginna a provéiena lééba a profylaxe krvaceni

u pacientt s hemofilii A.

PohodIné a snadné skladovani - az 6 mésicu

pfi pokojové teploté.

Kazdé baleni RECOMBINATE obsahuje:
1 injekéni lahvicku s praskem

1 injekéni lahviécku s 5 ml rozpoustédla (obé
ze skla typu I, uzaviené chlorobutylovymi

pryzovymi zatkami)
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Pomdcku pro rekonstituci (BAXJECT Il)

* 1 jehlu k jednorazovému pouziti

* 1 sterilni plastovou injekéni strikacka k jedno-
razovému pouziti

¢ 1 sterilni mini-infuzni set

» 2 desinfekéni polstarky

e 2 naplasti

Uchovavejte v chladni¢ce (2° C - 8°C). V ramci
doby pouzitelnosti mize byt pfipravek pred
pouzitim uchovavan pri teploté 15°C - 25°C az
po dobu Sesti mésica.

Dodava se v baleni 500 a 1000 IU.

—

Pripravek Rixubis je rekombinantni faktor
IX tfeti generace, vyrobeny technologii DNA,
bez pridavku lidskych nebo zvifecich bilkovin
v kterékoli fazi vyroby (nonakog gama).

Terapeutické indikace: Lééba a profylaxe
krvaceni u pacientll s hemofilii B (vrozeny deficit
faktoru IX):
¢ dlouhododa profylaxe
* kontrola krvacivych pfihod
* perioperacni péce

Pripravek RIXUBIS je indikovan u pacientt
vSech vékovych skupin.

CESKY SvAZ
REMOFILIKD

Je konec roku 2020 a tento rok byl pro vsechny
prinejmensim zvlastni. Nemohli jsme se potkavat
tak jak jsme zvykli, rada z nas resila zdravi vic
nez kdy jindy a mozna nas prepad| pocit nejistoty
a beznadéje...

Hemojunior musel nékteré své akce zrusit, ale
nékteré vdobé mezi viadnimi opatrenimi stihl uspo-
radat. V srpnu se konal pobyt pro rodiny s détmi
do sedmi let (Bélec) a na konci zari rekondi¢né
edukacni pobyt pro rodiny s détmi s hemofilii do
18tilet, u kterého bych se rada zastavila. Pobyt se

konal v Drhlenech v Ceském rdji a zG¢astnilo se
ho pres dvacet rodin. Privitali jsme i tfi nove rodiny
a dalsi dvé byly na akci teprve podruhé. Bohuzel
jsme byli nuceni odvolat veskeré prednasky,
z dlvodu nedoporuc¢eného shromazdovani se.
Brali jsme i ohled na prednasejici, protoze jsou to
lékari a nechtéli jsme je vystavit riziku v tak velké
skupiné osob. Co se tyce aktivit, probéehlo lezeni na
lezeckeé sténé - ucastnici byli profesionaly pouceni
o chovani na lezecké sténé a také bylo doporu-
¢eno chovat se dle aktualniho zdravotniho stavu
ditéte. Profesionalni dohled a doprovod zajistovali



horolezci a zaroven lékarka a ergoterapeutka (obé
z oddéleni rehabilitace v Nemocnici Milosrdnych
sester sv.Karla Boromejského v Praze). Dale
jsme absolvovali exkurzi na statku a projizdky na
konich v jezdeckém oddilu Knézmost. Chlapci
meéli na projizdku ochranné pomucky. Soucasti
programu v arealu byla i vytvarna ¢innost - malovani
na kameny, omalovanky s edukacni téematikou,
stolni hry, hrani minigolfu, pobyt spole¢né venku
na hristi a pro nactileté byl pripraven vytvarny
workshop. Pobytu se ucastnila i fyzioterapeutka
Lenka Ticha, ktera ma svou ordinaci fyzioterapeuta

v Lovosicich. Chlapci byli vysetreni na podoskopu
a dle vysledku byly doporu¢eny konzultace na
ortopedii, v podologické poradné nebo cvic¢eni
dle daného problému. Novi chlapci absolvovali tzv.
vstupni prohlidku fyzioterapeutkou. Byla moznost
konzultaci, nacviku mi¢kovani a tejpovani. Misto
hromadné prednasky se fyzioterapeutka vénovala
vSem individualné. Béhem pobytu jsme rodiny
blize seznamili se dvéma mobilnimi aplikacemi
pro hemofiliky a uzivatelé si mezi sebou predali
zkusenosti s témito aplikacemi. Vsichni si pobyt
moc uzili. A jak se libilo rodiné, ktera byla na

pobytu poprvé, nam napsala maminka Veronika:
O organizaci Hemojunior vime rok. Presné od
doby, kdy nasemu mladsimu synovi zjistili hemofilii.
Pripojili jsme se do skupiny na Facebook a rikali si,
ze ¢asem zkusime néjakou akci nebo tabor. Méla
jsem pocit, ze kdyz nejsem samostatna v aplikaci
lékd, nemudzu si dovolit nékam s hemofilikem
jet. Nakonec mé jina maminka z jiz zminéné
skupiny premluvila, abychom zkusili podzimni akci
v Drhlenech. Méla jsem z toho strach, ale naprosto
zbytedny. VSichni tam byli skvélia Gzasni. Clovék si
popovidal s rodici, ktefi méli a maji stejné trapeni.

Zjistil, ze vtom neni sam a uvédomil si, Ze nemoc
opravdu neni tak hrozna, jak se v prvni chvili zdalo,
a da se stim vést kvalitni zivot. S aplikaci lékd nebyl
problém. Ackoliv mito Upiné neslo, bez problémt
pomohla jina maminka. Moji kluci si nasli kamarady
amy s manzelem pratele. Uz ted' se tésime na dalsi
akci spole¢nou s Hemojuniorem.

Rada bych zminila a pfipomnéla jesté jednu
skutecnost - Hemojunior je organizace spojujici
rodiny s détmi s hemofilii. Hemojunior neni jen pro
malé déti, jak si nékteri mysli. Ano, vime, jak dllezita
je pomoc, predani zkusenosti a znalosti pro nové



diagnostikované rodiny, ale pomoc potrebuijii rodiny
s vétsimi détmi. Na nasich pobytech se vénujeme
i starsim nactiletym détem a program je pro vsechny
vékoveé skupiny. Pomoc v Hemojunioru hledaji nejen
rodice hemofilika, ale také prarodi¢e a nezapomi-
nejme ani na prenasecky, které jesté svou rodinu
nemaji a do budoucna ji planuji. Setkali jsme se
i stim, Ze starsi déti (nactileti) netusi, ze Hemojunior
existuje. Nebo to vi, ale rodice je nechtgji vzit na
pobyt. Hemojunior je tu pro vas, nebojte se ozvat.

Povazujeme za dulezitou spolupraci obou
pacientskych organizaci, kdy déti zacinaji
v Hemojunioru a nasledné v dospélosti pokra-
&uji ve svém aktivnim élenstvi v Ceském svazu

hemofilikll. Spoluprace obou organizaci je na
velmi dobré urovni a hodlame v ni pokracovat
i nadale. Timto dékuji Martinovi Bohlnovi za
perfektni spolupraci, dékuji i ostatnim ¢lendim
rady CSH a samoziejmé mym kolegynim z Viyboru
Hemojunioru. Dékuji véem aktivnim ¢lentim obou
organizaci a nasim podporovateliim, sponzoriim
a zdravotnikiim za podporu a spolupraci.

Preji vam vSéem stastny a nadéjny rok 2021 aveé-
fim, Ze se jisté brzy potkame.

Katefina Altmanova,
predsedkyné Hemojunioru
altmanova@hemojunior.cz

Pripravek Rixubis je indikovan u pacient( vSech
veékovych skupin.

Uchovaveijte pfi teploté do 30 °C.

Doba pouzitelnosti 3 roky.

Dodava se v baleni 250, 500, 1000, 2000 IU.

Plazmaticky koncentrat von Willebrandova faktoru
akoagulacniho faktoru VIl urCeny k prevencialécbé
krvacivych stavli nebo krvaceni pri operacich u von
Willebrandovy choroby, jestlize 1é¢ba samotnym
desmopresinem (DDAVP) je neucinna nebo kontrain-
dikovana. Dale k lé¢bé a profylaxi krvaceni u pacientli
s hemdfilii A (vrozeny nedostatek faktoru VIII).

K dispozici jsou baleni o obsahu 500 m.j.
a 1000 m.j. Baleni obsahuje lahvicku s praskem,
lahvicku s rozpoustédlem (voda na injekci),
jednorazovou injekéni strikacku, prepoustéci set
a 2 alkoholove tampony.

WWW.HEMOFILICI.CZ

WEBINAR CSH
A HEMOJUNIORU

Dne 27. 11. 2020 se uskutecnil on-line webinar
CSH a Hemojunioru. Vystoupily na ném tfi od-
bornice, MUDr. Ester Zapotocka - hematologie,
RNDr. Ingrid Hrachovinova, Ph.D. - genetika, Mgr.
Petra Bu¢kova - psychologie. Udastnici se méli
moznost predem zeptat, co je zajima, a podle toho
vystupujici pfipravily své prezentace. Osobné
jsem zadny dotaz neméla, ale zajimalo mé, co
se bude probirat.

V prvni prednasce jsme si vyslechli dalezité
informace ohledné aktualniho tématu Covid 19,
zopakovali fakta o hemofilii, a vyvoji a moznostech
lécby.

Druha byla zamérena na genetiku - prenos
hemofilie, zptsoby jejiho vysetieni, at uz
u hemofilikd, jejich rodinnych prislusnikd, tak
i v pripadé téhotenstvi.

Zaver byl vénovan vSsem, kteri se citi pod
tlakem. Prednasejici poradila, jak pomoci sobé
i ostatnim ulevit od stresu.

Za CSH vystoupil Martin Boh(in, aby infor-
moval o dalsich planech organizace. Mimo jiné
i o svétové hemofilické konferenci, ktera by
se mohla v pristich letech odehrat v Praze. Za
Hemojunior promluvila Katefina Altmanova, aby
informovala o informativnich brozurach (pro déti
a pro prenasecky) a planovaném spolec¢enském
veceru, ktery se bohuzel nebude moci uskutecnit
v obvyklém terminu.

Za mé, jako posluchace, velice kvituji tento
format, kdy se mizu pripojit z pohodli domova.
Poslechla jsem si nové informace, ty staré si
osvézila a dozvédéla se, co obé organizace délaji
a planuji. Moc dékuji za usporadani a tésim se na
dalsi témata a odborniky.

Tereza Rihova

/"ﬁ
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PARKOVACI KARTA JAKO DALNICNI
ZNAMKA | V ROCE 2021

V soucasné dobé vyuzivame parkovaci kartu i jako dalni¢ni
znamku. Lze ji pouzit v jakémkoliv voze, avSak za pritomnosti drzitele
prakazu.

Stéle ¢astéji se na nas obracite s dotazem, jak to bude s dalnic¢nimi
znamkami od 1. ledna 2021 pro drzitele parkovacich prikazt
a prikaz( ZTP nebo ZTP/P.

Dle vyjadreni Narodni rady zdravotné postizenych (NRZP) pro
drzitele parkovacich prikazu a souc¢asné prikazd ZTP nebo ZTP/P
se nic neméni a pro pristi rok zGstava stejny stav, jako je letos. To
znamena, ze pokud je osoba drzitelem prikazu ZTP nebo ZTP/P
a ma zaroven parkovaci prliikaz, tak nemusi i nadale kupovat
elektronickou dalni¢ni znamku, a mize jako dosud, prenaset
svUj parkovaci priikaz z jednoho auta do druhého. To znamena,
Ze se neméni vibec nic. Jen upozornujeme, ze pokud se jizda
nekona v souvislosti s drzitelem prikazu ZTP a ZTP/P a takové
vozidlo nebude mit elektronickou dalni¢ni znamku, tak muize byt
provozovatel vozidla pokutovan. NRZP CR bude jednat se Statnim
fondem dopravni infrastruktury i s Ministerstvem dopravy CR o tom,
jak by mél byt cely systém nastaven pro osoby se zdravotnim
postizenim od roku 2022. Vzhledem k tomu, Ze kontrola, zda vozidla
maji zaplacenou elektronickou dalni¢ni znamku, bude provadéna
pomoci kamer, tak maze dojit k situaci, ze vozidla drzitelt priikaz(
ZTP a ZTP/P budou c¢astéji na dalnicich kontrolovana, protoze
systém okamzité nahlasi u takového vozidla, ze neni zaplacena
dalniéni znamka. Je potreba s tim trochu pocitat a mit vSechny
doklady s sebou. O tom, jak bude systém fungovat od roku 2022,
vas budeme samoziejmé vcas informovat.

s
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DOVOZ LEKU
DO DOMOVU
HEMOFILIKU

PO DOBU
TRVANi OMEZENI
DANYCH
NARIZENIM
VLADY

S ohledem na slozitost doby
jsme se rozhodli k reseni jed-
noho z problém{. Nékolik z vas
nam uz pfi prvni jarni viné dalo
najevo obavy z dostupnosti
|éku i z cesty do svého hemo-
filického centra. Slyseli jsme
i o pripadech, kdy takové obavy
vedou k vysazeni profylaxe.
Jak jsme vas jiz ujistovali, lékd
je u nas dostatek a zadné
vypadky zasobovani v tuto
chvili nehrozi. Naruseni lé¢eb-
ného rezimu tedy neni na misté
anaopak mize vést k mnohem

Chtéli jsme pristup k lékiim
usnadnit a dali vam moznost zis-
kat je, aniz byste museli opustit
bezpeci domova. Ve spolupraci
s vedenim Ceského narodniho
hemofilického programu jsme
oslovili centra s nabidkou do-
davky lékl z centra k pacientiim
prostrednictvim kuryra. Sluzbu

CESKY SvAZ

nabizime predevsim jako pomoc
tém, kteri se do hemofilického
centra nemohou dostavit osob-
né, protoze patfi z hlediska
infekce CoViD-19 mezi rizikové
skupiny.

Samotnou distribuci zajistu-
jeme ve spolupraci s profesio-
nalni kuryrni spole¢nosti World
Courier (https://www.world-
courier.com/), ktera v mnoha
pfipadech zajistuje i dopravu
preparatt od distributor k vam
do centra. Pfi prepravé jsou
dodrzeny vSechny pozadavky
na skladovaci teplotu apod.
Dopravu jsme schopni zajistit
v ramci celé CR.

K 1.12.2020 jsme takto
zorganizovali zavoz léku k Sest-
nacti hemofilikim po celé
Ceskeé republice.

Jak to celé bude funguje?
Na strankach svazu je nutné
vyplnit online formular. Do své
emailové schranky dostanete
potvrzeni s prehledem udajq,

11
¥
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které jste do formulare vyplnili.
Nasledné zavolate na telefonni
Cislo ordinace, kde si léky
bézné objednavate, a domluvite
se na dalsim postupu. Pokud
bude chtit hemofilické centrum
zaslat kopii formulare z vaseho

emailu, vyzadejte siadresu, kam
tento email nasledné preposlete.
Centrum objednavku potvrdi, pri-
padné doplni dalsi udaje. Pokud
bude centru stacit telefonicka
objednavka, nemusite email
preposilat. M(ize se stat, Zze vase
hemofilické centrum nebude
chtit Iéky prostrednictvim kuryra
zaslat, v takovém pfipadé nam
prosim dejte védét a v centru
se domluvte na vhodném al-
ternativnim postupu. Vsechna
centra jsme oslovili, ale neziskali
jsme bohuzel od vSech zpétnou
vazbu, zda se do projektu zapoji.

Koordinace dopravy je
naro¢na, proto se snazime
vzdy sdruzovat vice objednavek
z jednoho centra do jednoho
rozvozu.
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JE DULEZITE S| UVEDOMIT,
CO DOBREHO MI SOUCASNA
SITUACE PRINASI,

RiKA PSYCHOLOZKA

Aktualni situace je tézka zirejmé pro kazdého,
byt pro rtzné lidi tfeba z rlznych davodu.
Jedinci se zavaznym chronickym onemocnénim
véetné krvacivého onemocnéni hemofilie se
Casto obavaji nakazy novym koronavirem vice
nez bézna populace.

Také mohou pocitovat lizkosti s ohledem na aktu-
alni zmeény v zdravotné-ekonomickém systému, na
kterém jsou zivotné zavisli. Jak je vhodné s obavami
a Uzkostmi pracovat? Jak si zachovat v souc¢asnosti
optimismus a zaroven rezim a disciplinu, které jsou
nezbytné pro zvladani nemoci? Nartyto i radu dalsich
otazek odpovidala klinicka psycholozka Mgr. Petra
Buckova z MU a FN Brno.

Dlouhodobé pracujete s pacienty se zavaz-
nym krvacivym onemocnénim - hemofilii. Jak
zpravidla vnimaji sou¢asny stav koronavirové
pandemie? Boji se tito pacienti nakazy vice,
obavaji se hospitalizace?

Pro vsechny lidi, bez vyjimky, je vnimani
soucasné koronavirové pandemie ovlivnéno
predevsim faktem, ze se jedna o potencialni
hrozbu, se kterou nema zkusenost nikdo z nas,
ani lékarské autority, od kterych ocekavame
velkou miru ochrany a pomoci. Pacienti se za-
vaznym krvacivym onemocnénim navic patfi do
rizikové skupiny, nebot trpi chronickou chorobou.
Vznika tedy nejistota, do jaké miry jsou ohrozeni
a predevsim jestli bude zajisténa dodavka lékd,
na které jsou zavisli. To mlze vyrazné ovlivhovat
miru nejistoty, a tedy i Uzkosti. Strach z nakazy
a z pripadné hospitalizace roste s mirou vnitini
nejistoty a pocitu ohrozeni.
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Zminila jste nejistotu pacientt, ktera se
tyka dodavky profylaktickych lék, které jsou
velmi drahé. Myslite si, Ze se tim hemofilici
zabyvaji ¢asto?

To je logicka Uvaha a reakce. Aktudlni situace je
charakteristicka velkou mirou nestability, vydaj(
a océekavanim ekonomické recese. Pacienti jsou
na svych lécich zavisli a potrebuji stabilni ekono-
micko-politicky systém, ve kterém se budou moci
spolehnout na podporu a péci, ktera je v nasi zemi
velmi dobre zajisténa. Tato otazka by mohla byt
spie cilena na Ministerstvo zdravotnictvi CR,
které urcuje podminky distribuce léku.

PRI UZKOSTECH
JE DULEZITA AKTIVITA

Rada jedinct z bézné populace se také
potyka s uzkostmi, které jsou kromé mozné
nakazy spojené i s existenénimi problémy
a predevsim se socialni izolaci a neustalymi
zménami a nejistotou. Pfedpokladam, ze je
to stejné u hemofiliki. Jak s témito uzkostmi
pracovat?

Uzkost je soucasti ochranného systému, ktery
ma za Ukol nas organismus aktivovat v nebezpedi.
Citime-li se ohrozeni, uzkost nas pripravuje pro
boj nebo uték. Je to mechanismus, ktery nam
v prabéhu déjin velmi dobfe slouzil k preziti.
Problémem se muze stat fakt, ze takto mizeme
reagovat i v situacich, které pro nas ohrozujici ve
skute¢nosti nejsou. Staci, ze je pro nas situace
nejasna, my ztracime pocit kontroly a citime se
ohrozeni. Pak nase uzkosti mohou vychazet
i z nerealnych katastrofickych predstav, které
neodpovidaji déni v naSem zivoté.

EESKY svaz
..........

Pokud se potykame s uUzkosti, je dobré si
uvédomit, ze dllezita je aktivita. Voditkem nam
muze byt nékolik zakladnich otazek: Co je pro
kontrolou? Co pod kontrolou nemam? Co ted
potrebuji? Jak toho mizu docilit? Co tézkého
jsemuzv zivoté prekonal? Co mi k tomu pomohlo?
Mohla by mi tato zkusenost pomoci i nyni?

Pokud si lidé uvédomuiji, ze jsou svou Uzkosti
zahlceni, prestoze v realném zivoté ohrozeni
nejsou, mohou si pomoci rozvijenim riznych
strategii, jak své Uzkosti ¢elit. Mohou to byt
napriklad télesna nebo relaxacni cvic¢eni Gi
smysluplna aktivita, ktera ¢lovéku cini pote-
Seni a odvadi jeho pozornost od nepfijemnych
myslenek. Pokud to presto nepomaha, méli
by vyhledat pomoc odbornika, napriklad
klinického psychologa nebo psychiatra. Pokud si
uvédomime, ze nas Uzkost varuje pred realnymi
potizemi, pak je tfeba se obratit na odborniky,
ktefi pomohou situaci resit, napriklad pravni
nebo finanéni poradce &i policie.

POHADKA PRO DETI

Jak je vhodné o nemoci COVID-19, ale
i o soucasnych restrikcich komunikovat
s détmi? Nékteré souvislosti treba nechapou,
a navic fada z nich velmi tézko snasi socialni
odlouceni.

Déti se v situacich orientuji na zakladé emoc-
niho naladéni rodicl. Potrebuji vsak, stejné jako
dospéli, rozumét smyslu celé situace. Jsou-li se
situaci vyrovnani rodi¢e, mluvi spole¢né o du-
vodech omezeni i mozného ohrozeni v aktualni
situaci, pak se na ni zpravidla dobre adaptuji i déti.
Pokud je doma napéti a lidé spolu o divodech
nemluvi, reaguji déti obvykle zvySenou tenzi,
zpravidla zlobenim. Déti maji magické mysleni,
proto je jednou z moznosti napriklad vymyslet
pohadku o tom, co se déje a proc.

WWW.HEMOFILICI.CZ

Jaké obecné doporuceni mate, pokud jde
o zachovani optimismu a klidu?

Vzdy je vhodné si v kazdé situaci uvédomovat,
co dobrého mi prinasi, kromé toho, co mi bere.
Napf. mam c¢as se konec¢né vyspat nebo mlzu
byt se svymi détmi vic nez jindy. Obecné se da
fici, ze se citime dobre, pokud zazivame pocit
bezpedi a kontroly. V situaci kazdé ztraty si musime
uvédomit, zda s tim mizeme néco délat. Pokud
ne, nezbyva nam nic jiného, nez se se stavajicim
stavem smifit a prijmout ho. Kdyz nechténou ztratu
nepfijmeme, zazivame stale dokola pocit krivdy
a hnévu, kterych se nemdizeme zbavit. Pokud se
situaci néco délat mizeme, musime si uvédomit, co
muzeme achceme zménit, a pak je treba zabojovat.

| PRO PRAVIDELNOU REHABILITACI
JE DULEZITY PLAN

Soucasna doba je také velmi naro¢na na
sebekazen, ktera je nutna napfiklad i pfi
pravidelné rehabilitaci, coz je pro hemofiliky
obzvlast dulezité. Jak si disciplinu udrzet,
kdyz najednou chybi standardni rezim?

Na prvnim misté se ¢lovék musi rozhodnout,
7ze sebekazen chce posilit. Pokud zlistane u
,mél bych®, ale v hloubi duse se mu nechce, pak
je lepsi, aby si urcil minimalni naroky, protoze by
se stejné k pInéni kol neptinutil. Pokud se tedy
rozhodne, Ze z dobrych divodu chce zabojovat, je
treba pracovat na své sebepodpore. Uzite¢né je
vytvorit si plan ¢innosti, zaznamenavat si prabéh
a vysledky, systém osobnich odmén. Funkénim
motivacnim systémem muze byt i sdileni ¢innosti
s nékym jinym, napfiklad budeme cvicit s kama-
radem nebo s pomoci aplikace. Détem mizeme
s rehabilitaci pomoci tak, ze ji ,zabudujeme* do
hry nebo soutéze.

Rezim je v souéasnosti obzvlast dilezity
i pro zvladani ostatnich oblasti zivota,

/‘\




E

prace z domova, pfi vedeni déti k optimalni
samostatnosti a aktivité pfi feSeni Skolnich
i mimoskolnich véci. Mate k tomu néjaka
doporuceni?

Pokud chceme néceho dosahnout, po-
trebujeme k tomu odvahu. Uméni podpory,
sebepodpory a vlidnosti k sobé je dle mého
nazoru velmi dllezitym sebevychovnym faktorem,
ktery nam dodava odvahu prekonavat prekazky.
Pokud se nekomu stale dokola nedafri dodrzovat
sva predsevzeti, je dobré si popravdé odpovedét,
jestli skutec¢né chce, nebo sijen fika, ze by mél.
Dale je dobré se podivat, zda neklade sobé nebo
druhym prilis vysokeé cile. Vzdy je dobré zacinat
s malymi Ukoly, nebot Uspéch posiluje motivaci.
Ve vztahu k détem je dobré si uvédomit, ze pro
vyvoj je dilezita podpora i frustrace. Pokud tedy
déti nemaji zajem na pInéni svych tkold, je funkéni
strategie ,néco za néco*, tedy podminit napriklad
mnozstvi ¢asu straveného s mobilem casem
stravenym pInénim Ukol( a pomoci v domacnosti.

Clanek vznikl pro web www.mojemedicina.cz,
ktery provozuje spole¢nost Roche s.r.o.

Mgr. Petra Buckova, klinicky psycholog

Absolvovala studium na Filozofické fakulté
Masarykovy univerzity v Brné, obor odborna
psychologie. Svou praxi zaCala jako Skolni psy-
cholozZka ve specialni matefské Skole a specialni
zakladni Skole pro déti s vadami fe¢i v Brné.
Od roku 2011 pracuje na oddéleni klinické psy-
chologie ve FN Brno, kde se vénuje pfedevsim
pacientum s onkologickymi chorobami. Od roku
2012 se rovnéz vénuje pacientum s Krvacivymi
chorobami, je ¢lenkou multidisciplinarniho tymu
komplexni péée o pacienty s hemofilii ve FN
Brno. Od roku 2018 je také &lenkou pracovni
skupiny pro psychosocialni pééi v mezinarodni
organizaci EAHAD (European Association for
Haemophilia and Allied Disorders).
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VYZKUM HEMOFILIKU
S INHIBITOREM

S Institutem socialniho zdravi Univerzity Palac-
keho v Olomouci se svaz zapojil do vyzkumného
Setreni hemofilik( s inhibitorem pomoci metodiky
DIPEx vyvinuté Health Experiences Research
Group na univerzité v Oxfordu. Jde o kvalitativni
obsahovou analyzu hloubkovych rozhovord.
Vytipovali jsme nékolik respondentt, které
zastupci UP postupné navstivili a vyzpovidali.
Cilem bylo specifikovat problematické oblasti
v systému péce a uvest konkrétni priklady. Jde
o nazor respondentt, nikoliv objektivhé hodnotit
systém péce u nas. Zde prinasime vysledky.
Na svazovém kanalu youtube mizete shlédnout
pfibéhy nékterych hemofilik(l s inhibitorem,
ktefi se vyzkumu zucastnili. Stale zGstavav planu
rozsifit vyzkum i na hemofiliky bez inhibitoru.

ABSTRAKT

uvoD

Hemocofilie je dédi¢na porucha srazlivosti krve,
ktera se projevuje nedostatkem ¢i disfunkci
koagulaénich faktorl. Opakované krvaceni do
kloubl a svalli vede k rostoucimu poskozeni
muskuloskeletalniho systému. Hemofilie ma
dopad jak na fyzicky stav pacientd, tak i na jejich
socialni zivot a psychologicke zdravi. Traumatické
zazitky, chronicky stres a nemoci mohou vest
k dusevnim porucham, ale rada hemofilik( si
presto zachovava velmi pozitivni pohled na svét.

CILE

Studie predstavuje kvalitativni analyzu mecha-
nismu, které hemofilici uzivaji pfi vyrovnavani se
s touto nemoci, a zjistuje, jak jim tyto mechanismy
pomahaiji zit s jejich diagnozou.

EESKY svaz
..........

METODY

Zajistili jsme spolupraci péti dospélych
hemofilikl a provadéli caste¢né strukturované
osobni pohovory. Prepisy byly zkoumany
pomoci interpretativni fenomenologické
analyzy (IPA).

VYSLEDKY

Analyza ukazala na dvé zakladni témata:
socialni oporu jako vnéjsi faktor a resilienci
jako vnitrni faktor, ktery pomaha vyrovnat se
s nemoci. Hemofilici obvykle potrebuji pomoc
se zdravotnimi komplikacemi, coz nasledné
ovlivhuje i to, jaké typy socialni opory jsou
zapotiebi. Sir&i okruh socialni opory vétsinou
zahrnuje rodinu a pratele, ale i zdravotniky
a dalsi specialisty. Tato podpurna sit poskytuje
praktickou pomoc, ale funguje i jako vyznamny

Tabulka 1: Uéastnici

psychologicky ochranny faktor. Ne¢ekané
bylo zjisténi, ze hemofilici nejen potrebuji
oporu, ale ¢asto také chtéji nabizet oporu
ostatnim lidem.

ZAVER

Tato zjisténi nam mohou pomoci identi-
fikovat osoby, které poskytuji hemofilikiim
nejvice opory. Hemofilicka centra by do
svych tymd méla zaclenit psychology
a socialni pracovniky a poskytovat klientiim
individualni i skupinovou terapii, organizovat
skupinova setkani pro pratele a rodiny
hemofilikl, dodavat informace uciteliim,
ktefi se snazi zaclenit do kolektivu déti s he-
mofilii, a organizovat balintovské skupiny pro
lékare, psychology a dalsi zainteresovany
zdravotnicky personal.

Anonymizované jméno Vék Hemofilie

Jan 44 A s inhibitorem

Pavel 67 B bez inhibitoru
Petr 26 A s inhibitorem

Milan 44 A s inhibitorem

Adam 63 A s inhibitorem

Tabulka 2: Hlavni poskytovatelé socialni opory osobam s hemofilii

Hlavni poskytovatelé socialni opory osobam s hemofilii

Primarni rodina (rodi¢e, sourozenci)

Sirsi rodina (prarodi¢e, vnougata, tchan, tchyné, Svagr, vagrova)

Manzel, manzelka

Experti (psychologoveé, I1ékari a zdravotnicky personal, ucitelé)

Pratelé
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DOMACI ZDRAVOTNI PECE
sluzba prave pro Vas

Vyhledavac agentur

domaci zdravotni péce
pro aplikaci hemofilickych IéCivych pFipravk

CO JE DOMACI ZDRAVOTNI PECE?

Na zakladé doporuceni Vaseho osetfujiciho I1ékaFe (specialisty nebo praktického Iékare)
Vam mUze byt poskytnuta zdravotni péce pfimo v doméacim prostredi. Zkusené sestry
z agentur domaci péce Vas na zakladé zdravotni péce predepsané Vasim oSetfujicim
I[ékafem mohou pravidelné navstévovat a poskytnout nasledujici sluzby:

© pomoci Vam s pravidelnym intravendznim podavanim |éciv pfedepsanych Vasim
o vyhledavani podle krajd, okrest a mést o3etfujicim Iékafem

© sledovat Vas zdravotni stav a pfipadné komplikace

© pomoci s rehabilitaci

© oSetfovat cévni pristup, porty, pfevazovat rany

o prehledné informace o poskytovatelich vcetné kontakt( a map

Tato sluzba je pIné hrazena ze zdravotniho pojiSténi, dostupna nepretrzité
a zajistuje telefonni linku v provozu 24 hodin denné véetné vikendt a svatku.

JAKE JSOU VYHODY DOMACIi ZDRAVOTNI PECE?

© Lécbha probiha za pomoci specialné vyskolené sestry pfimo v pohodli VaSeho domova.
© Uspofrite €as a naklady spojené s cestovanim k Iékafri.
© Méné navstév zdravotnického zafizeni sniZuje riziko ,nemocnicnich” ndkaz.

Vyhledavat agentur domaci zdravotni p_écc _ .
e o T S & PRO KOHO JE DOMACI PECE URCENA?

Pro hemofiliky jakéhokoliv véku, ktefi potfebuji pomoci s aplikaci pfedepsanych |écCiv,
at uz na denni bazi nebo méné castéji, dale se sledovanim svého zdravotniho stavu,

s oSetfenim port(l, pfevazem ran a rehabilitaci.

MYSLITE, ZE DOMACI PECE senng
BY PRAVE VAM ULEHCILA ZIVOT? YEMo
Informovat se miZete I “." I o
u Ceského svazu hemofilik(i a Hemojunioru. —

info@hemofilici.cz  info@hemojunior.cz

Takeda Pharmaceuticals Czech Republic s.r.o., Skrétova 490/12, 120 00 Praha 2, Czech Republic; www.takeda.cz;
C-APROM/CZ/HEM/0001; datum pfipravy: listopad 2020.
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V ALCRONU JSME
PROZILI DALSI
SPOLECENSKY
VECER

Udalost s nazvem Spole-
¢ensky veser Ceského svazu
hemofiliki a Hemojunioru osla-
vila krasné pulkulaté vyroci.

Mozna ani Katka Altmanova,
ktera je ustredni postavou
organizace této akce neverila,
ze se docka patych narozenin.
A vzhledem k tomu, jak se
vSechny predeslé ro¢niky
podarily, nelze ji nez prat, aby
dosahla vyro¢i kulatého.

Jak naznacily uvodni radky,
byl to vecer opét velmi pove-
deny. Hostld bylo vice, nez
se plavodné predpokladalo
a muselo dojit k reorganizaci
prostoru, kde se vSe udavalo.
Pro ty, kteri se tésili zejména

na dobroty od séfkuchare
Romana Pauluse, bylo velkym
prekvapenim, ze se v sale
nenachazely zadné stoly pro
tradicni rauty. Ty uz se nevesly,
a proto bylo tfreba doplnit dalsi.
O ocekavané dobroty jsme
ale neprisli, nebot byly nové
nachystany v prisali.

Do dobrot a tancovani za
hudebniho doprovodu Teri
Stépanové jsme se viak pustili
az po uvodnich slovech Simony
Svobodoveé a Michala Skorepy,
ktefizrekapitulovali ¢innost obou
organizaci za uplynuly rok a po-
dékovali nejen svym ¢lenlim,
ale zejména i nasim oSetrujicim
hematologlim, sponzoriim, bez
jejichz finan¢ni podpory bychom
toho k rekapitulaci méli pramalo.
Podékovani samozrejmé patfilo
také zastupcim hotelu Alcron,
ktefi nam tradi¢né vysli vstric.
Spojeni ,vyslivstric“ neznamena
pouze, ze nam umoznili zde akci
poradat, ale zejména nastolené
podminky, které tento hotel stavi

do role naseho vyznamného
sponzora.

Jak naznacuiji fotografie, vse
probihalo vtom spravném duchu
spolecenského setkani. Pobavili
se vSichni, tancit se snazili i ti,
kterym to zdravotni stavumoznuje
pouze omezené. Nechybéla ani
bohatatombola, ve které vyhraval
témeér kazdy a prekvapenivecera,
o které se tentokrat postaral
Stépan Sréen na bici.

Bohuzel kolem 23. hodiny
prisla tradicni kanka a to ukon-
¢eni zabavy a odchod. Nékdo
domd, jini do mist zajisténého
ubytovani a ti vytrvalejsi do
,nhavazného zarizeni*.

Ohlédnutiza 5. Spole¢enskym
vecerem bychom radi ukongili
jesté jednim podékovanim. A to
Pivovaru Luziny, Vinotéce Ro-
mana Poertese a vSsem, kteri se
na jeho poradani podileli s virou,
ze tradice bude pokracovat jesté
mnoho dalsich let.

Michal Skofepa

EESKY svaz
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LETNi HEMOFILICKY TABOR

SE VRACI DO ZUBRI

Rovnéz v pristim roce se
uskutecni tradicni detsky
hemofilicky tabor, nize nalez-
nete prvni informace o cenach
a prihlasovani. Termin po-
slednich dvou prazdninovych
tydnd se neméni, a tabor se
tedy uskutecni od 14. do 28.
srpna 2021 ve znamé lokalité
Rekreacniho strediska Zubri
u Noveho Mésta na Morave.
MdUzete se tésit na osvédceny
tym vedoucich a zdravotnik(
z predchazejicich let, tabor-
nickou stafetu prebira Michael
Beren, ktery bude od pristiho
roku hlavnim vedoucim. Na
pobytovych poplatcich se od
minulého tabora nic neméni,
a zUstavaji na tfech Urovnich:

* 3.300 K¢ pro ucastniky
s hemofilii nebo von Wille-
brandovou chorobou

* 5.300 K¢ pro jejich souro-
zence

e 7.560 K¢ pro ostatni ucast-
niky

Poplatky jsou nastaveny tak,
aby byli zvyhodnéni ucastnici
s hemofilii nebo von Wille-
brandovou chorobou. V cené
tabora je zahrnuto:

* Ubytovani, strava(5xdenné
+ celodenni pitny rezim)

» Zakladni urazoveé pojisténi

* Doprava na vylety

» Celkovy chod tabora

Na webové strance www.
hemofilici.cz na titulni strané,
pripadné v sekci Nase akce
- Détske tabory je dostupny
prihlasovaci formular, pomoci
kterého Ize dité na tabor pfri-
hlasit. Do 14 dn( od odeslani

DOVOLENA V RECKU

Letni pobyt v Recku jsme z diivodu pandemie Covid-19 nemohli realizovat. Akci jsme véak nezrusili
Uplné, ale presunulinarok 2021. Misto zlistava shodné, jedna se o hotel Lardos Bay na feckém ostrové
Rhodos, v terminu od 8. do 16. ¢ervence. Vice informaci naleznete na nasem webu. V pfipadé zajmu
se mlzete rovnéz obratit na Michala Skorepu - m.skorepa@hemofilici.cz, ktery vam poskytne udaje

o kapacité a cenach zajezdu.

WWW.HEMOFILICI.CZ

formulare o¢ekavejte e-mailem
potvrzeni, ze jsme prihlasku
zaevidovali. V pripade, ze by
vam potvrzeni neprislo, ozvéte
se prosim na e-mailovou adre-
su michael.beren@email.cz,
pripadné natel.: 721 738 541.
Termin pro podavani prihlasek
je do 31. brezna 2021, nicmé-
né pokud mate zajem se tabora
zucastnit, s prihlasovanim
neotalejte. Tabora se mohou
zUcastnit déti, ktere absolvova-
ly nejméné prvni tridu zakladni
Skoly, horni vékova hranice je
18 let. Pripravujeme jiz tradicné
spole¢nou dopravu z Prahy
a v pripadé dostate¢ného
zajmu iz Ostravy se zastavkami
na okraji Olomouce a Brna.
V pripadé jakychkoliv dotazl
nas nevahejte kontaktovat na
vySe uvedenych kontaktnich
udajich.

/‘N
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Kazdy rok si 17. dubna
prfipominame Svétovy den
hemofilie pro zvyseni povédomi
o hemofilii, von Willebrandové
chorobé a dalSich poruchach
krevniho srazeni. To je hlavni
smysl, protoze se zvysenou
informovanosti prichazi lepsi
diagnostika a pristup k lécbé
tisicu lidi.

Mottem letosniho Svétového
dne hemofilie bylo ,,Zapoj-

te se i vy“. At uz hemofilici,
osoby s von Willebrandovou
chorobou, rodinni pfislusnici,
firemni partneri, dobrovolnici i
kdokoliv sympatizujici s nasim
svazem. Nase spole¢na setkani
na zajimavych mistech Ceska,
osvéetové akce nebo tiskové
konference byly vzdy nedilnou
soucasti Svétového dne he-
mofilie. | letos se o hemofilii
v médiich hodné mluvilo. Jak
jiz bylo zminéno v uvodnim
slové. Hitem letosnich oslav
byla ale bezesporu skute¢nost,
7e Cesko se pfidalo k vyzvé
Svétové hemofilické federace
a jako pripominku tricatého
vyroci oslav nasvitilo 17. dubna
jednu z prazskych dominant
- Petfinskou véz. Rozhledna
se zahalila do symbolické
cervené barvy, symbolizujici
Svétovy den hemofilie, vecer
ve 20:11 a vydrzela rozzarena
az do 6:00 rano.

Na dalku se zapojila i rada
¢lend obou spolkd. Na so-
cialnich sitich se to symboly
v Cervené barvé jen hemzilo
-tricka, Satky, rousky, naramky,
cervené odznaky “Podporuji
Ié¢bu hemofilie,” nebo cokoliv
¢erveného, napadlim se meze

lidi ¥ mathalrem doaxhu

Pelfinubs rechisdes

4 485175

nekladly. Stacilo jen poridit
fotografii a sdilet ji prostrednic-
tvim naseho facebookového
profilu, prfipadné nam ji bylo
mozné zaslat emailem. My uz
jsme se postarali o zverejnéni

Ewdnvy den hamabile V fervena Buds §

denik.cz!

Petiin veer zéervend

S P

metre ERtgas

=

nejenom na socialni siti, ale
i na nasem webu. Tuto snahu
jsme sdileli také s nadnarodnimi
partnerskymi organizacemi
Svétovou hemofilickou federaci
a Evropskym hemofilickym

Wl A e 0§ 8
barm vkl et o e i

Praha.eu =i

P8 v by | e et

Celebrating
30+ years

2020

ZAPOJTE SE S NAMI.

konsorciem. Nejen ¢lenové
obou spolkd dali tak jasné
najevo, ze i v nelehké situaci,
jiz stale svét prochazi, se umi
vzajemné podporit.

WWW.HEMOFILICI.CZ
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LETNIi TABOR
V UDOLI LUZNICE

Letosni letni tabor hemofilik(
mél opét noveé plsobisté, navic
si na né&j vsichni ucastnici mu-
seli poCkat az na samy konec
prazdnin. | presto ale Dobronice
u Bechyné zazily povedené dva
tydny.

Uz béhem cCervence dostaly
na tri desitky déti dopis s po-
zvankou na turnaj Tfi kouzelnik{
do Bradavic. Ano, tabor se
nesl v duchu tematiky spjaté
s pribéhy Harryho Pottera,
ajak Ucastnici brzy zjistili, turnaj
nebylo to jediné, co je v pribé-
hu navstévy Bradavic cekalo.
Vyslo najevo, ze lord Voldemort
ziskava stale vétsi moc, a tak
Brumbal poprosil kouzelniky,
zda by mu pomohli s bojem proti
panu zla. Jednotlivé kouzel-

nické skoly nakonec uspéesné
nalezly vsech sedm vitealu
potrebnych pro Voldemortovo
usmrceni, nakonec tak vsichni
mohli spole¢né oslavit uspésné
snazeniahosté z kouzelnickych
Skol Jakazacistanu, Gradseviny
a Mzilibaby si rovnéz vyslouzili
neskonaly vdék vsech Brada-
vickych.

Kdyz se zrovna nesoutézilo
v turnaji Tfi kouzelnik( nebo
nebojovalo o vitealy, probihal
tabor v obvyklém rytmu. Den
zacina rozcvickou, po snidani
nasleduje dopoledni program,
v ramci néjz se ucastnici uci
samostatné aplikaci lékd,
probihaji skupinkové a indi-
vidualni fyzioterapie, a oboji
je doprovazeno rukodélnymi
workshopy nebo drobnéjsi
sportovni aktivitou. Odpoledni
programy potom zahajuje kratké
protazeni, které je nasledovano
etapou celotaborové hry, pfiniz
vétsinou travime ¢as v prirodé
v okoli tabora. Vecery jsou
potom naplnény nejriznéjsimi
aktivitami - letos to byl kromé
klasického taboraku nebo
diskotéky vecer s deskovymi
hrami, promitani filmu, a do-
konce predstaveni a nasledny

CESKY SvAZ

workshop profesionalniho
kouzelnika.

V priibéhu tabora nechybél
ani vétsivylet - letos jsme vyuzili
blizkosti feky LuZnice a plavili se
naraftech z Dobronic do Bechy-
né. Plavba nebyla dlouha, proto
se vétsina Ucastnik( vydala po
poledni pauze a obcerstveni
v Bechyni zpét do tabora pésky
po stezkach podél reky proti
jejimu proudu.

Diky patfi véem, kdo se
na zajisténi a chodu tabora
podileli. Jsou to zdravotnici
z FN Brno, osvédcené fyziote-
rapeutky, vedouci, ale i vSichni
ostatni, kdo prispéli pomoci
nebo darem. Zavérem bych

WWW.HEMOFILICI.CZ

sam za sebe chtél podékovat
véem, se kterymi jsem za
uplynulych 5 let na organizaci
tabor( spolupracoval - bylo
to mnohdy naro¢né, ale vzdy
velmi inspirujici a naplnujici,
a budu mit na tuhle dobu jenom
ty nejlepsi vzpominky. Zaroven
bych rad vyjadril presvédceni
anadéji, ze i kdyz pro mé to bylo
letos naposledy v roli hlavniho
vedouciho, o tabory v pristich
letech, pravé diky vsem lidem,
ktefi se do chodu CSH a celé
hemofilické komunity zapojuiji,
neprijdeme.

Vojtéch Hornik
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PODZIMNI
REKONDICE
DOSPELYCH

Z dlvodu jarnich vladnich
opatreni jsme byli nuceni
odsunout rekondici dospélych
hemofiliki az na prelom léta
a podzimu. Tésné pred odjez-
dem jsme se opét strachovali,
zda se vSe uskutecnia za jakych
podminek. Nakonec se vSak
témér vse povedlo.

Zmeéna terminu a zdravotni
komplikace nékterych prihla-
Senych zapfic¢inili, ze jsme
nenaplnili kapacitu objektu
a neprekonali tak lorfisky re-
kord v poctu Ucastnikd. | tak
je 40 osob velmi slusné dislo.

42~

Témér polovina byla hemofilikd
¢i von Willebrandd. A pokud
do vyc¢tu hemofilikd vezmeme
i prenasecky, tak jsme pulku
prekrogili.

Vybrany hotel lezi na klidném
misté mezi Treboni a Jindfi-
chovym Hradcem. Nabizel tak
spoustu moznosti k zajimavym
vyletim. Navstivili jsme mj. vySe
zminéna mésta a jejich zajima-
vosti (zamky, 15. polednik, na
parniku rybnik Sveét, trebonskou
véz, pivovar, apod.), zoologickou
Na Hradecku a na Hluboké.
Zamky Hluboka a Cervena
Lhota, houbovy svét, muzeum
veteran( a podobné. Hezké
pocasi umoznovalo prochazky
po okoli, do lesa na houby.
Neékterym vsak chybéla moznost
vyrazit si po svych nazmrzlinu &i
na kafe, nebot hotel byl prakticky

na samoté. Ta se mozna podili
na stavu hotelu, respektive jeho
nevyuzitém potencialu. Kazdy
ma jiné naroky a pohled na
Cistotu a kulturu prostredi, proto
jej nebudeme vice hodnotit.
Velkym zklamanim vSak pro nas
byl bazén. Znecisténa a ledova
voda a také prostredi kolem
bazénu v podstaté zamezili jeho
vyuziti. Z hlediska rehabilitace
jsme se tak museli spokojit
pouze s individualni fyzioterapii.
Ta vSak byla opét na nejvyssi
urovni. Kazdému hemofilikovi
byla denné vyhrazena trictvrté
hodina pro intenzivni cviceni.
V pribéhu jsme také absolvo-
vali vySetreni pristrojem In Body
a mohli se tak zamyslet nejen
nad svoji vahou, ale zejména
nad svou svalovou vybavou
a metabolickym vékem.

CESKY SvAZ
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Nechybély ani spole¢né ve-
Gery s riznymi spolec¢enskymi
hrami, kytarou a zpévem ¢i
prostou diskuzi.

Pres drobné nedostatky jsme
si pobyt vsichni uzili a tésime
se na dalsi. Ten se uskutec¢ni
opét na jiném misté, o kterém
prozatim neni rozhodnuto. Prav-
dépodobné se vSak sejdeme
na Vysociné v Hotelu Bystreé,
nez obvykle, a to od 8. do 14.
5. 2021. Sledujte nase webové
stranky, o misté a terminu vas
budeme informovat v prvnich
mésicich roku.

Michal Skorepa
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Upozornujeme vsechny c¢leny na povinnost 2)Pokud Vam nevyhovuje forma bankovnim pre-
mit zaplaceny ¢lensky prispévek na prislusny rok vodem, mUzete k Uhradé ¢lenského prispévku ~
do 30. 06. vyuZzit postovni poukazku. Pro jeji vyplnéni vam D E K U J E M E
zde uvadime vzor. . . ., . . , .
Vyse Slenskych prispévkii: VSEM SPONZORUM, KTERI SE VYZNAMNE PODILEJI
. EV%'CKGKQSobe201OO*BCO e 3)Pro snadnéjsi platbu jsme pro vas pripravili QR NA NASi CINNOSTI. DIKY FINANCNIM Cl VECNYM DARUM
* Pravnické osoby 1. (o} . [, <t & i rearas ] v . , . L
Y kod, ktery muzete pouzit ve své aplikaci pro mo- SE NAM DARI OZIVOVAT PLANY A PROJEKTY POMAHAJICI
e T T RS bilni bankovnictvi. Po naskenovani kodu budete NEJEN HEMOFILIKUM V MNOHA OBLASTECH
ol e J : mit predvypinéno Gislo Uétu a minimélni Gastku J 4 )B :
B ) GGt Crelelie s (s e Slenského prllsvpevkul(?IOO II<(C)V ?Igtekbnlm 'prllfla-’ . VE!_MI S'I VASI PQDPORY VAZIME o
2109200873/2700. Pro spravnou identifika- zu pouze dop ntg SID GG EER EIe Y?”ab' I A VERIME, ZE NAM | NADALE ZACHOVATE PRIZEN.
ci platby je nutné uvést spravné variabilni Gis- symbol, nebo své jmeno do zpravy pro pijemce.

lo. Tim mlze byt ¢lenské cislo, rodné cislo ¢i
datum narozeni ve tvaru ddmmrrrr (napf. kdo
se narodil 1. Gervna 1975, uvede 01061975). E"".- E m . G RI FO LS
To je nutné dodrzet, jinak nebude mozné plat-

bu identifikovat. Do zpravy pro pfijemce Ize na-
vic uvést celé jméno ¢lena.
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