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Néco konéi, néco zadina...

Vazeni a mili,

vstupujeme pomalu do
nového roku - ohlizime se zpét
za rokem starym, ale také se
s velkym oc¢ekavanim divame
dopredu. Jak by ne. Vzdyt
ocekavame verdikt Svétoveé
hemofilické federace, ktera
nam oznami jména dvou fina-
listdl pro poradani Svétového
kongresu 2024. A Praha je jiz
mezi semifinalisty. Tyto radky
pisu zrovna v dobé, kdy probi-
ha inspekéni cesta zastupce
Svétovée hemofilické federace
v Praze. Pravé nase metropole

prisla na fadu jako prvni, v led-
nu budou nasledovat nasi dva
konkurenti - Madrid a Marseille.
Z téchto tfi uchazecl jesté
jeden odpadne, zbyli dva uz
postoupi do zavérec¢ného finale
a konec¢ny verdikt padne hla-
sovanim ¢lenskych zemi pfristi
rok na summitu v malajzijském
Kuala Lumpur. Vice o nasi
kandidature naleznete hned
v nasledujicim podrobnéjsim
¢lanku. Nyni jiz nezbyva nez
Ccekat a alespon si drzet palce,
aby byl pro nas vysledek priz-
nivy a veskera snaha vsech
zainteresovanych prinesla své
ovoce.

Tistény zpravodaj vam vtomto
roce pfinasime poprvé arovnou
jako dvojcislo. Davod je ten,
7e se nam nepodarilo ziskat
finan¢éni prostfedky na vydani
Ljarniho” ¢isla a dotace ze
statniho rozpoc¢tu nam byla
tentokrat schvalena na projekty
pro druhou polovinu roku 2019.
To se dotklo nejen financovani
zpravodaje, ale i rekondi¢niho
pobytu pro dospélé, na ktery se
podarilo ziskat financni prostred-
ky od nasich stalych sponzort
a tim tuto tradi¢ni akci zachranit.
Proto zpravodaj az nyni.

Uplynuly rok byl ve svazovém
zivoté velmi pestry a dovolim si
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tvrdit velmi rychly. Akce stri-
dala akci, jen co jsme uzavreli
jednu, pomalu jsme zacinali
pripravovat dalsi. Pojdme si je
letmo pripomenout, zevrubné
je popisujeme na dalsSich
strankach.

Kazdoroc¢nim startem je pro
nas spolec¢enska udalost jako
podékovani za podporu vsem,
ktefi nam véemozné pomahaji
za Ucasti ¢lend obou spolki,
tedy CSH a Hemojunioru.
V letosnim roce se uskutecnil
Stvrty rocnik Spole¢enského
vecerav hotelu Alcron, vtéchto
dnech jizintenzivné pracujeme
na podobé patého, na ktery si
vas dovoluji co nejsrdecnéji
pozvat. Uskutec¢ni se v sobotu
11. 1. 2020.

Velmivyznamnou akci byl 12.
kongres Evropskeé asociace pro
hemofilii a pfibuzné choroby
(EAHAD), jehoz se ucastnilo na
2500 odbornikd z celého svéta
a svaz byl prizvan, aby prezen-
toval, jak se zije hemofilikim
v Cesku. To celé probéhlo za
podpory ministra zdravotnictvi
Adama Vojtécha a vrcholnych
predstaviteli EAHAD.

Jarni oslavy Svétového dne
hemofilie si nasly taky své
misto. Dali jsme o sobé védéet
v Laznich Vraz, kde probéhla
fotograficka vystava samot-
nych Ucastnikd - hemofilik(.
Zacatkem dubna nasledovala
tiskova konference v Praze,
tentokrat zamérena na lécbu
hemofilie v minulosti a sou-
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¢asnosti, identifikatory osob
s poruchou krevniho srazeni
¢i Medikomiks s vysvétlenim
hemofilie détem. Oslavy
jsme uzavreli spole¢enskym
setkanim ¢len( obou spolkU
v hornickém muzeu Landek
za ucasti témér stovky lidi.
V pristim roce bychom se
radi zapojili do projektu Své-
tové hemofilické federace
,rozsvitte cervena svétla“,
ktera se snazi zvysit povédomi
a informovanost o vrozenych
krvacivych onemocnénich
rozsvicenim ¢ervenych svétel
v domacnostech a osvétlenim
vyznamnych budov a monu-
mentU pri oslavach Svétového
dne hemofilie 17. dubna. Do
projektu chceme zapojit pravé
vas, ¢leny v regionech. Nestoji
to nic, jen se zamyslet, zved-
nout telefon, pripadné napsat
email na patficna mista, kde
by byli ochotni timto jedno-
duchym zplsobem vyjadrit
podporu nam, hemofilikiim
a dal$im s vrozenou poruchou
krevniho srazeni. Pripojte se
k nam a pokud mate tip, kon-
taktujte kteréhokoliv radniho,
pripadné jen napiste na info@
hemofilici.cza my uz se s vami
spojime.

Na dalsich strankach nalez-
nete report z nasich hlavnich
projektt. Témi jsou mimo jiné
rekondice pro déti i dospélé.
Tési nas, ze i nadale o né
z(istavad mezi Ucastniky zajem
a ze v nich spatruji velkou

dllezitost. Chceme v nich
i nadale pokracovat za prispéni
vas vSech. Zpétna vazba, byt
negativni, je pro nas velmi
podstatna a dllezita, abychom
mohli uspokojit potfeby kazdeé-
ho ucastnika.

V nékolika radcich bych se
chtél zastavit u nového projektu
spolec¢nosti Novo Nordisk
ve spolupraci s UHKT. Za
Ucasti Sesti hemofilik(l probéhl
prvni rocnik sportovné rehabi-
litacniho vikendu - tentokrat
se zamérenim na cyklistiku.
Obava o funkci télesného
aparatu a ddraz na opatrnost
ve sportovnich, ale i jinych
béznych aktivitach, je jed-
nim ze zatézujicich faktor(
hemofilie, ktery vyzaduje
aktivni vyrovnani se s nemoci.
Vybérem spravnych cviku
a fyzické aktivity lze udrzet
kloubni rozsah a optimalni
stav svalll v okoli postizenych
kloubt. Projekt vznikl proto,
aby hemofilikim umoznil bez-
pecné sportovat pod dohledem
odbornik( s cilem zlepsit moto-
rické dovednosti. V doprovodu
hematologa Jana Louzila a fy-
zioterapeuta Martina Muzi¢ka
se zucastnilo Sest dospélych
hemofilikli v rliznych vékovych
skupinach oslovenych Ustavem
hematologie a krevni transfuze
v Praze. Vysledkem je i kratky
video spot a brozura,,Hemofilie
s pohybem®, ktera prinasi zku-
Senosti téchto Sesti se Zivotem
s hemofilii a sportovanim.
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ZA VAMI 1 S VAMI.

CESKY SkAL HEMOFILIKU

V lonském roce jsme zacali
spolupracovat s Cyrilome-
todéjskou fakultou Univer-
zity Palackého v Olomouci
na sbéru dat od hemofilikd
s inhibitorem. Vytipovali jsme
nékolik respondentd, které
zastupci UP postupné navsti-
vili a vyzpovidali. Cilem bylo
specifikovat problematické
oblasti v systému péce a uvést
konkrétni priklady. Jde o nazor
respondentd, nikoliv objektivné
hodnotit systém péce u nas.
Vtéchto dnech jiz vysledny text
finalizujeme, k dispozici bude
nejenom hemofilickym cent-
ram, ale i nam vsem. V pristim
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roce by se vyzkum mél rozsirit
i na hemofiliky bez inhibitoru.
Diky véem, ktefi se podobnych
vyzkumnych projektd ucastni
a pomahaji nam tak s osvétou
o tomto onemocnéni.
Zavérem bych se jesté
rad zastavil u spoluprace
se zachranari a odbornou
spole¢nosti urgentni mediciny.
| nadale jsou dostupné identifi-
katory, které vam dlirazné do-
porucujeme si opatrit. Veskeré
informace naleznete nanasem
webu. K dnesnimu dni jsme
vyridili asi 180 objednavek.
V pribéhu roku jsme pravi-
delné komunikovali s vedenim

Spolec¢nosti urgentni mediciny
se snahou co nejvice zviditelnit
nas spolec¢ny projekt mezi
zachranari. Postupné jsme in-
formace zverejnilina webovych
strankach zachranné sluzby
https://zachrannasluzba.
cz/hemofilie-nejdriv-faktor/,
nasledné v casopisu Urgentni
mediciny ktery vysel na pod-
zim a je ke stazeni rovnéz na
webovych strankach svazu
v sekci Dokumenty. Tésné pred
mezigenerac¢nim setkanim
v Jihlavé probéhla v nedale-
kém Pelhfimové konference
urgentni mediciny a mediciny
katastrof, na kterou vyslal svaz

CESKY SvAZ
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HEMOFILIE
s POHYBEM

ménime,
hemofilii

hematologa Jana Blatného.
Ten zde predstavil nas projekt
identifikator(i a zdraznil jejich
pfinos a dulezitost. Vtomto usili
nechceme polevit, u¢ast na po-
dobnych akcich povazujeme za
velmi podstatnou a dlezitou.
Samoziejme plati stale vyzva,
ze sebemensi, at uz pozitivni,
ale predevsim negativni zku-
Senost se zachrannou sluzbou
se musi resit okamzité a svaz
i Hemojunior jsou vam v tomto
sméru k dispozici.
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Vérim, Ze jsme vam béhem
roku nabidli to, co od nas
ocekavate. Nejenom ja, ale
i mi kolegove z rady se snazili
oto nejlepsi. Ajajimzato vrele
dékuji. Myslim, ze nadchazejici
stranky zpravodaje vypovidaji
o tom, Ze toho nebylo malo, at
uz na narodni ¢i mezinarodni
urovni.

Ne vSe se samoziejmé darilo,
jsme si toho védomi. Chceme
s tim pracovat a i v pristim roce
v nasich spole¢nych projek-

tech pokracovat a postupné
je rozvijet. K tomu ale nestadi
skupina nas péti v radé. Je pro
nas nesmirné dualezité opfrit
se o silnou skupinu aktivnich
¢lend, ktefi nam budou oporou
apomoci, kdyz bude treba. Svaz
by mél byt silnou komunitou lidi,
kteri tahnou za jeden provaz,
umeéji se navzajem podporovat
a uvédomuji si potrebnost
nasi ¢innosti. Zejména ted,
v souvislosti s nasi kandidaturou
navyroc¢ni kongres WFH v roce
2024.

Vrele dékujeme véem nasim
sponzoriim, podporovateliim
i tém, ktefi o nas pecuji v ne-
mocnicich i vSude jinde. Jste
nezbytnou soucasti naseho
zivota a tési nas, ze nam i na-
dale zachovavate svoji prizen
a fandite nam.

Af novy rok pfinese to, covam
v letosnim roce schazelo, ale
i to, z ¢eho jste se dokazali ra-
dovat. Pral bych si, aby se nam
darilo spole¢nymi silami nase
plany naplhovat a abychom
z nich méli radost. Preji nam
k tomu hodné sil, zdravi a chuti
chtit néco zménit, udélat nebo
jen dat pomocnou ruku.

My i pristi rok budeme stat za
vami i s vami.

Stastné aveselé dny vanoéni
i nadchazejiciho roku.

Martin Bohtin
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MAME RADI HOSTY

Ano, to mame a navic si neskromné myslime,
7e CSH dokaze byt skvély hostitel. K takové domnén-
ce nas opravnuje vzpominka na rok 2012, kdy se
stala Praha hlavnim evropskym méstem hemofiliki.

Tehdy hostila pravidelnou konferenci, vrcholny
podnik Evropského hemofilického konsorcia
a jesté dlouho poté mohli zastupci svazu slychat na
mezinarodnim foru velmi pozitivni ohlasy. To uz je
ale minulost a jen z ni zit nelze, je tfeba se divat do
budoucna. Tak treba - proc by se stovezatanemohla
stat i svétovym hlavnim méstem hemofiliki? K tomu
by ovSem bylo nutné usporadat svétovou konferenci
WFH. Nejblizsi volny termin je rok 2024 a pravé sem
cili svazovy plan.

Konference svétove urovné se konaji vzdy
vsudych letopoctech a svaz by se chtél do kalendare
WFH zapsat. Uz podal prvni nabidku a Cesko se po-
vzbudivé stalo jednim ze semifinalist(i mezi zajemci,
definitivné bude souperit s Madridem a Marseille.
Z nabidek vybere po inspekci na misté dvé nejlepsi
akonecny verdikt padne hlasovanim ¢lenskych zemi
pristi rok na summitu v malajsijském Kuala Lumpur.

Co takova kandidatura predstavuje? Pripravit
podminky pro sjezd osmi tisic delegatli z celého
sveta, predevsim usporadat odborny vedecky
i spolecensky program. Je nutné najit vhodné misto,
u nas prichazeji z kapacitnich davod( v hlavnim
meésté jen dve alternativy. Bud' kongresove centrum
02 Universum v tésném sousedstvi O2 Arény, nebo
letité Kongresové centrum na Pankraci. To ¢eka
v blizké budoucnosti velka rekonstrukce.

Svaz uzce pri tvorbé nabidky spolupracoval
pravé s O2 Universum a s Prague Convention
Bureau, jenz se o podobné zalezitosti stara.
Uz take ziskal zastitu ministra zdravotnictvi
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Adama Vojtécha, podporu prazského magistratu
v podobé prislibu dotace jizdenek na MHD a dalsi
benefity.

Svaz se na veskera jednani intenzivné pripravuje.
Vytvoril pripravny vybor, jehoz ¢leny jsou soucasni
svazovi radni a nékteri byvali Glenove rady.

MozZnost usporadat tak obri podnik nepfinasi jen
vysokou prestiz, ale i financni efekt. Z podilu navytéz-
ku evropske konference pred sedmilety profituje svaz
dosud, z celosvétového setkani mize ziskat jesté vic.
Otvira se tu i prilezitost pro mladé ¢leny v podobé
moznosti plisobit v dobé konani jako dobrovolnici,
navazani cennych mezinarodnich kontaktt. V pravou
chvili zverejni rada vyzvu k zaclenéni se a ke vstupu
do svéta mezinarodniho Zivota.

V tento okamzik jsou kostky vrzeny, dalsi
postup bude zéalezet na uvaze prezidia WFH.
Pripravny vybor vstoupi intenzivné do hry zase ve
chvili prijezdu hodnotici komise do Prahy a pak
zejména v roli obhajce kandidatury na jednani
konference WFH pristi rok v jihovychodni Asii.
Tady bude muset vyvinout velke usili, aby vSechny
kolem presvédcil, ze Praha je pro rok 2024 ta
nejlepsi volba na svété.

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

PSYCHOSOMATICKE
ASPEKTY HEMOFILIE

S psychosomatickym, celostnim, jinak take
komplexnim pristupem k Ié¢bé nemoci se v po-
sledni dobé setkavame ¢im dal tim ¢astéji. Cilem
opatrné se rozvijejici psychosomatické mediciny
je chapat zdravi jako fyzickou, dusevni a socialni
pohodu, o kterou je v [é¢bé nemoci dllezité se
snazit. PfestoZe se psychosomatické pojeti mlze
zdat logické a neskodné, v praxi nezridka budi
kontroverzni dojem. Kdyz je nad nemoci vyr¢en
ortel psychosomatického plvodu, pacient muize
mit pocit, ze mu Iékar symptomy dostatecné
nevéri, ze simuluje nebo ze si snad nemoc
zpUsobil sam. Nakonec nemocnym neni jasné,
proC by mél v Iécbé jejich télesného symptomu
pomahat psychoterapeut nebo psychiatr. Pritom
dusevni doprovod fyzickych projev( a télesny
doprovod psychickych procesu je prirozeny
a védecky overeny.

Podivejme se na jednoduchy priklad. Predstav-
me si klidnou noc, kdy spime v teple svych posteli,
ale vtom nas probudi rana. Zvukovy podnét pro-
jde nasim uchem az do mozku. Ten nas probudi
a spusti poplachovou stresovou reakci. Télo se
zacina aktivovat, svaly jsou napjate, imunita sili,
organy pracuji rychleji. Kdyz se pak kone¢né
odhodlame, vstaneme z postele a se ,zbrani*
v ruce vyrazime na prlzkum. Stresovy stav
nouze s cilem prezit polevuje, kdyz zjistujeme, ze
privan otevrel okno. Nas mozek situaci vyhodnoti
jako bezpecnou, uleva vypina kontrolky, na coz
vetsinou reagujeme unavou, a tak zavirame okno
a zase v klidu ve své posteli usiname.

Stres, ktery nam umoznuje prezit a vyporadat
se s nebezpecim, je Casto predkladanym
dikazem fyziologického propojeni téla a duse.
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PSYCHOSOMATIKA

Spoustéc strachu muize byt rizny a v pribéhu
lidské historie se méni. Napriklad u praclovéka
startoval poplachovou reakci mamut, kterého bylo
za UcCelem preziti treba zabit a snist. Dnes uz se
mamuta bat nemusime, a tak jsou spoustécem
nasich strach( jiné starosti - obava o rodinu,
o praci, o zdravi, o prijem, o vztahy... Sebezachov-
na poplachova reakce je v poradku, pokud po ni
nasleduje Uleva a odpocinek. V pfipadé, ze mezi
jednotlivymi spoustéci neprichazi ,prestavka“
a nase poplachova reakce bézi dlouhodobé,
prestava byt prospésna a zacina nam skodit.
Organismus je trvale nastrazen, coz dle psycho-
-neuro-imunologickych studii vyCerpava rezervy
naseho imunitniho systému.

Jakou roli mdéze hrat psychosomaticky pristup
v onemocnéni hemofilii? Vysvétleni pfinasi zminé-
naimunita zajistujici bariéru proti naruseni vnitrni-
ho prostredi. Souc¢asti funk¢éni obranyschopnosti
je mimo jiné také spravna cirkulace krve, ktera
transportuje potrebné latky na potrebna mista.
Podminkou bezproblémového prenosu latek krvi
jsou neporusené cévy, kterymi krev protéka.
Pokud je spusténa poplachova reakce, krev

y
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cirkuluje rychleji, coz namaha nase cévy a zvysuje
riziko naruseni jejich stény. V tuto chvili prichazi
na scénu spole¢ny jmenovatel psychosomaticky
chapané imunity a hemofilie - koagulacni faktor.
U zdravého clovéka je to faktor, ktery diky své
schopnosti krev srazet prispécha narusenou cévu
opravit - zacelit. Pacient s hemofilii je v zatézi osla-
ben nedostate¢nou funkci koagula¢niho faktoru,
a tak se u néj mlze s vetsi pravdépodobnosti
rozvinout krvaciva epizoda. Prestoze krvaceni
nelze chapat jako jednoznacény disledek stresu,
muzZzeme predpokladat, ze pokud je riziko
krvaceni v zatézi vys$si u zdravych jedincl, plati
stejné pravidlo i u pacientl s hemofilii.

Vztah mezi psychickym prozivanim a fyzio-
logickymi procesy ovlivaujicimi krvacivost nam
dava moznost cely proces ovlivihovat. Jakym
zplUsobem? Pokud budeme predchazet stresu,
pak muzeme snizovat riziko krvaceni. ProzZitek
stresu je ve své intenzité individualni. Ukazuje se,
Ze dllezitym momentem ve spusténi poplachové
reakce je vyhodnoceni toho, co povazujeme za
stresujici. Mozna znate lidi, které tézko néco
vyvede z miry a na druhé strané ty, u nichz je
poplachova reakce spusténa po tom, co jim ujede
autobus. Kazdy vyhodnocujeme jako zatézujici
néco jiného a zda se, Ze prave toto vyhodnoceni
je z hlediska zajisténi dusevniho i fyzického zdravi
stézejni.

Podnét, ktery poplachovou reakci spousti, Ize
chapat jako prekazku, ale také jako resitelnou
vyzvu. Pokud je stres provazen aktivni snahou
ho zvladnout, funkce naseho imunitniho systému
je posilovana. Naopak dlouhodoby stres, ktery
Casto doprovazi pocit ztraty kontroly a beznadéje,
je pro nas organismus vycerpavajici a Skodlivy.
Ke snizeni dopadd stresu nam mlze pomoci
volba vhodné strategie zvladani. Za funkcéni
strategie zvladani stresu jsou povazovany aktivni
pristupy - Utok nebo uték. Vzdani se jako pasivni
zpUsob vyporadani se se zatézi nas organismus
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naopak vycerpava. K volbé vhodné strategie
feseni mlize prfispét hledani vlastnich funkénich
zdrojl, které nam obvykle pomahaji tézkosti pre-
konavat. Mohou jimi byt podpora okolim, zadost
o pomoc nebo napriklad odklon pozornosti od
stresoru. Pomaha také nacvik technik snizujicich
fyziologickou aktivaci organismu - zklidnéni
dechu a relaxace.

Psychosomatika se tedy nesnazi chapat
kazdou télesnou zménu jako psychogenni - tzn.
jako dasledek nezadouciho psychického stavu
nebo snad psychické poruchy. Neni ani vedlejsi
alternativou k mediciné lécici télo, ale je jeji
soucasti. Lécba jakékoliv nemoci by méla byt
komplexni péc¢i o psychické, fyzické i socialni
zdravi. Soucasti této komplexni péce je predpo-
klad, Zze psychické zdravi je prevenci fyzickych
symptomu. Kdyz tedy budeme v psychické

Magr. Veronika Dostalova, Ph.D.
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ODBORNICI V PRAZE.
CESKO HOSTILO
KONGRES EVROPSKE
ASOCIACE PRO HEMOFILII
A PRIBUZNE CHOROBY
(EAHAD)

Zacatkem unora se v Praze konal 12. kongres
Evropské asociace pro hemofilii a pribuzné
choroby (EAHAD), jehoz se Uc¢astnilo na 2500 od-
bornik( z celého svéta.

Pro Cesko je to ocenéni a uznani lékaft, zdravot-
nich sester, fyzioterapeut(, psychologl a vsech,
kdo se 0 osoby s poruchou srazlivosti krve staraji
avsemozneé jim pomahaji. Zastitu nad kongresem
prevzal ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch, ktery se
zUc¢astnil zahajovaci tiskoveé konference spole¢né
s prezidentem EAHADu profesorem Michaelem
Makrisem, prezidentem kongresu Janem Blatnym
a predsedou naseho spolku Martinem Boh(inem.

Tiskova zprava priblizuje, o jakych tématech
a novinkach odbornici na letosnim kongresu
EAHAD diskutuji.

V [é¢bé hemofilik(, tedy lidi s poruchou
srazlivosti krve, probiha doslova revoluce. Lékari
pripravuji novou lécbu, diky niz si uz nemocni
nebudou muset pravidelné pichat do zily faktor
srazlivosti krve, ktery jejich organismus nevyrabi
vinou chybéjiciho genu. Védci zkoumaji moznosti
genetické terapie, jez by z hemofilikll prakticky
udélala zdraveé lidi.

O geneticke l1é¢bé se mluvi dlouho, ale v po-
slednich nékolika letech byly publikovany velice
slibné vysledky, podle nichz bude mozné udrzet
v organismu hemofilika hodnotu faktoru mnoho
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let témér na normalnich hodnotach. ,Netroufam
si odhadnout, kdy presné bude geneticka lécba
realné k dispozici, ale myslim si, ze Ize uvazovat
o horizontu deseti a vice let,” fika primar détské
hematologie Fakultninemocnice Brno Jan Blatny,
ktery je ¢lenem vykonného vyboru EAHAD
a koordinator Ceského narodniho hemofilického
programu. Uz totiz probihaji klinické studie,
kterych se ucastni omezeny pocet pacient(.
,Zatim jde o dospélé lidi, uzitek pro déti se
zkouma az v samém zavéru, kdy je jiz prokazana
bezpecnost daného postupu u dospélych,” uvadi
primar Blatny.

Velmi zjednodusené Ize fici, ze pfi genetické
|é¢bé se do velmi oslabeného viru, ktery neni
nebezpecny, umisti funkéni gen zodpovidajici
za produkci faktoru krevniho srazeni. Injekci se
vpravi do zily, a kdyz se dostane do jaterni bunky,
ta zacne diky zminénému genu vytvaret potrebny
faktor. ,Zatim bylo prokazano, ze efekt trvavradu
let,” zdlraznuje Blatny. , To by byl obrovsky
pokrok, protoze dnes si hemofilici pichaji do zily
Iék zhruba kazdy druhy, treti den.”

o



i

Lécba hemofilie udélala za poslednich 40 let
obrovsky pokrok. ,Ve vyspélych zemich zacali
v 70. letech pouzivat koncentraty faktoru krevniho
srazeni, u nas to bohuzel bylo ve vétsi mife mozné
az o dvacet let pozdéji, protoze se jako ,zapadni
zbozi* za socialismu bézné nenakupovaly. Bez
této lécby koncili ¢asto hemofilici uz v ¢asném
véku na voziku a nékdy na zavazna krvaceni
i umirali. Pro ilustraci: primérny vék osob s tézkou
hemofilii dosud v nékterych indickych statech ¢ini
jen patnact let,” rika Blatny. Lécba pak postupné
presla od reseni nasledkd krvaceni k tomu, aby se
mu predchazelo. Diky takzvané profylaxi se pocet
pripadu krvaceni do kloub( u jednoho nemocného
snizil z desitek rocné na Uplné minimum. ,,Dnes je
v Ceské republice median dvé krvaceni ro¢né.”

V poslednich dvou letech se objevily léky
s prodlouzenym Uc¢inkem, u nichz staci injekéni
aplikace jednou dvakrat za tyden, u urcitych typt
hemofilie dokonce jednou za dva tydny. ,,To je pro
nemocné velka uleva,” doplnil primar. Jesté vétsi
zménou jsou pak nové lé¢ebné moznosti, kdy se

10 N

I *
(i Ui
]

I [

T

télu nedodava primo faktor krevni srazlivosti, ale
nahrazuje se jinym mechanismem. , Tyto léky je
mozno podavat jednou tydné, néktereé i s mensi
frekvenci, a to pouze pod k(zi. Nékteré z téchto
preparat( jsou jiz v EU registrované, registrace
dalSich se pripravuje. Jde o fantastickou zménu,
srovnatelnou s tou, ktera prisla pred 40 lety pri
zavedeni profylaxe. Neumite si predstavit, jaka je
pro nemocného uleva, ze se nemusi pravidelné
pichat do zily. Néktefi vyrobci se proto snazi
vyvinout i koncentraty chybéjicich faktor(, které
by se takto daly v budoucnu podavat*.

Vyvoj v |é¢bé hemofilie se zajmem sleduje
ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch. ,Tési mé
sledovat vysledky prace, kterou experti v péci
o pacienty trpici hemofilii odvadéji. Vérim, ze
pripravovana lé¢ba bude predstavovat revoluci,
ktera pacientim prinese nebyvaly komfort
a v urcitych pripadech dokaze zachranit jejich
zivoty,” fika s tim, ze problematice modernich
terapeutickych postupt véetné genové terapie
se Ministerstvo zdravotnictvi vénuje. ,Jedname

CESKY SvAZ
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se zastupci farmaceutickych firem i zdravotnich
pojistoven a hledame ta nejvhodnéjsi reseni,
jak zajistit financovani této péce. Vérim, ze se
nam podari najit udrzitelny kompromis podobné
jako v oblasti registrovanych léc¢iv pro vzacna
onemocnéni, pro které nyni dokoncujeme novy
systém jejich vstupu na trh tak, aby se k paci-
entim dostavala co mozna nejrychleji, a nikoliv
zdlouhavé pres paragraf 16, jako je tomu ted,”
dodava ministr Vojtéch.

Fakt, ze se kongres EAHAD, na ktery se sjelo
2500 odbornikl z celého svéta, konal v Praze,
povazuje docent Blatny za ocenéni naseho
systému péce o hemofiliky. ,V nasi zemi existuje
propracovana sit specializovanych center dvou
urovni. Nestane se tedy, Zze by se o nemocného
staral |ékar, ktery nema s relativné vzacné se
vyskytujici hemofilii zkuSenost. Podle prizkumu
Ceského svazu hemofilikdl nikdo nemusi za
péci cestovat déle nez zhruba dvé hodiny
verejnou dopravou. To neni samoziejmosti ani
ve vyspélych statech. Napriklad v severskych
zemich, v USA nebo Kanadé musi hemofilici
za lékarem i letadlem,” uvadi docent Blatny.
Vysokého standardu pé&e bylo v Cesku dosazeno
diky dobré spolupraci zdravotnik(, platct péce
i statnich instituci. Komplexni hemofilicka centra
pak pravidelné prochazi auditem odbornych
spolec¢nosti a Ministerstva zdravotnictvi.

Zatimco péce o hemofiliky v détském véku
je u nas podle odbornik excelentni, rezervy
mame napfriklad u dospélych, zejména ve starsim
véku. ,Casto narazime na to, ze sami pacienti
pravidelnou profylaktickou [é&bu nechtéji. Rikaii,
ze uz stejné maiji klouby zni¢ené, nechtéji si pichat
|ék kazdy druhy den, protoze uz to citi jako velkou
zatéz. Efekt IéCby je vsak nepopiratelny i u nich.
Pravé zde snad pomuze nova lécba, ktera
prodlouzi intervaly aplikaci, pfipadné v dohledné
dobé nitrozilni aplikace zcela nahradi,“ dodava
docent Blatny.
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ZENY A KRVACIVE
ONEMOCNENI

Zeny krvaci taky a to nejen béhem menstruace.
Ta se praveé pro Zeny s krvacivou chorobou mlze
zménit v noéni muru, kdy silné krvaci i vice nez
sedm dni.

A jelikoz jejich maminky, babi¢ky a sestry
mohou mit podobné problémy, povazuji to za
,hormalni“. Menstruace, ktera je delSi nez 7 dni,
nebo pri které se musi hygienické potreby ménit
kazdé dvé hodiny, mize byt jeden z priznakd
krvacivé nemoci. V takovém pripadé by se zena
meéla nechat vysetrit v nékterych z hemofilickych
center.

g oot
AIOREAR GO BN Do)
ji AMD BLETDG CAOSTILAS

- -
3%
‘_.‘ A S e T thqi':s'




E

Historicky prvni setkani Zzen s poruchou
krevniho srazeni v Evropé probéhlo letos ve
Frankfurtu nad Mohanem. Konferenci usporadalo
Evropské hemofilické konsorcium (EHC) a Cesky
svaz hemofilik zde zastupovala nase dlouholeta
aktivni &lenka Tereza Rihova.

Nabity tridenni program obsahoval vse, co je
potieba brat v potaz. Ucast byla vskutku hojna.
Na 150 lidi z rliznych koutt Evropy, ale i Kanady
a Ameriky - predevsim ¢lenové pacientskych
organizaci, lékari, pacienti samotni a zastupci
farmaceutickych spole¢nosti.

Krvaciva onemocnéni u zen maze zplsobovat
nizky faktor VII a VIII (hemofilie), von Willebran-
dova choroba, poruchy krevnich desticek a dalsi
nezname priciny.

1. JAK SE TAKOVA ZENA POZNA?

a) Neobvykle dlouha nebo silna menstruace,
b) Krvaceni z nosu,

¢) Casté modf¥iny,

d) Krvaceni pri zakroku, pfi nebo po porodu,
e) Krvaceni z dasni, ...

2. CO TAKOVE ZENY MAJi DELAT?
a) Nechat se diagnostikovat
v nékterém z hemofilickych center

3. JAK SE PRIPRAVIT NA DULEZITE
ZIVOTNI SITUACE

a) Menstruace

b) Operativni zakrok

c) Planovani rodiny (plodnost,
téhotenstvi, porod, poporodni péce)

d) Psychosocialni dopady onemocnéni

e) Kvalita Zivota Zen s krvacivou chorobou

Neékteré z Zen se opakované setkaly s tvrzenim,
ze zeny krvacivymi chorobami netrpi, to je
vSak mytus, ktery musi byt prekonan v myslich
pacientl, ale i lékard. Proto spojeni hemofili-

2 N

k=muz nemusi vzdy korelovat s pravdou, i Zeny
(prenasecky) mohou mit nizky faktor srazlivosti.
Vice versa, muzi (hemofilici) jsou prenaseci tohoto
onemocnéni také. Tato zazita terminologie muze
byt zavadéjici.

Snahou vedeni EHC, zvlasté pak vyboru
,women comitee” bude v nadchazejicich letech
predevsim osvéta a podpora Zen s krvacivym
onemocnénim, a to nejen napfi¢ Evropou.

Do krvacivych nemoci patfi predevsim he-
mofilie, von Willebrandova chorova, poruchy
krevnich desti¢ek (napf. Glanzmannova trombas-
tenie) a dalsi neznameé poruchy.

Ve svété, ale i v CR je spousta zen s krvacivou
chorobou, které nejsou diagnostikovany a leceny
podle jejich potfeb. BEhem konference jsem sly-
Sela spoustu velice osobnich pribéhl zen, které
i pres pocetné naléhani na rlizné Iékare nebyly
v¢as diagnostikovany. Vétsinou se tak stalo, az
kdyz za sebou mély pomérné strastiplnou cestu.
Poporodni krvaceni, krvaceni do dutiny brisni,
cetné komplikované operace s nevysvétlitelnym
krvacenim, ... Takové pacientky patfi do rukou
hematolog.

Tereza Rihova
Ugast na konferenci podpofila
spolec¢nost CSL Behring.

CESKY SvAZ
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O HEMOFILII
V MONTREALU

Montréal je sidlo Svétové
hemofilické federace (WFH),
a na konci zari se prave zde
uskutecnil jiz nékolikaty ze
série seminart Youth Leader-
ship Workshop, které WFH
porada pro mladé lidi aktivni
ve svych pacientskych orga-
nizacich napri¢ celym svétem.

Tentokrat se Cesko dostalo
mezi pozvané, a Svaz do Ka-
nady vyslal Vojtécha Hornika
jakozto svého reprezentanta.
Workshop absolvovalo celkem
11 Ucastnikd, nékterym dalsim
bohuzel v ucasti zabranily
vizoveé povinnosti - pfipominka,
ze cestovani neni pro véechny
tak jednoduché, jako je pro
nas. O vsechny zG¢astnéné se
staral tym tvoreny zaméstnanci
a dobrovolniky WFH, ktery na-
planoval cely bezmala tridenni
program.

Prvni odpoledne probihalo
v samotnych prostorach WFH,
a neslo se v duchu seznameni
s celou Sirokou skalou ¢innosti,
ve kterych je WFH angazovana.
Dale nechybély prezentace
ucastnikll s nahledem na to,
jak vypada celkova situace
ohledné pacientu s krvacivymi
chorobami v danych zemich,
nebo nato, jak moc je vchodu
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jednotlivych pacientskych
organizaci zapojena pravé
mlada generace. Diky ucasti
zastupcl raznych svétovych
regiond zde bylo z prvni ruky
vidét, jaké rozdily panuji mezi
bohatymi staty, jako je Cesko,
a staty chudsimi, méné rozvi-
nutymi...

Dalsi dva dny jiz probihaly
formou seminare na rlizna
témata spjata s efektivni praci
v pacientské organizaci. Mezi
né patril workshop mluveni
na verejnosti a argumentace,
Uuspésné planovani projektd,
ale také se napriklad probiralo,
jak zahrnovat pacienty s jinymi
krvacivymi chorobami nez
hemofiliido chodu organizace.
Jedno dopoledne bylo rovnéz
vénované skupinové diskusi
mezi ucastniky o praktickych
problémech, které krvacivé

choroby zpUsobuji v oblas-
ti cestovani, studia, prace,
nebo partnerskych vztaht
a intimniho Zivota.

Prinos celé akce nebyl pou-
ze ve vzdélavacim programu,
i kdyz je nutno Fici, ze ten
byl velmi dobre seskladany
a naplanovany. Obohacujici
bylo totiz zejména setkani se
zastupci pacientskych organi-
zaci i mimo Evropu, které bylo
v mnoha ohledech ociotevirajici
- atoivtom smyslu, ze i od
statd, ve kterych je lécba na
diametralné jiné uUrovni nez
u nas, se v nékterych aktivitach
muzeme inspirovat.

Podékovani na zavér patri
Svétové hemofilické federaci
zato, Zze podobné akce porada,
a ze umoznuje lidem z celého
svéta se jich ucastnit.

Vojtéch Hornik

/TR
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INHIBITOR
SUMMIT V IRSKU

Letos se jednalo jiz o 4.
ro¢nik setkani inhibitorik(
z celé Evropy a bylo znat, ze
poradatelé maji organizaci
¢im dal Iépe zvladnutou.
Po priletu do Dublinu na
nas jiz ¢ekali taxiky a nic
nebranilo nasemu presunu
do Berretstownu.

V Patek nas cekali pred-
nasky na téma tvorby Inhi-
bitoru a jeho Ié¢by pomoci
imunotolerance. Kratce byly
zminény i nové preparaty, jez
se zacinaji hojné pouzivat.
Tam by patfrila Hemlimbra,
kterou celosvétové pouziva
jiz vice nez 5000 hemofilik
a dale pripravovana léciva,
kde zatim probihaji testy
(Conzizumab a Fitusiran).
Conzizumab je slibny lék,
ktery se stejné jako Hemlibra
aplikuje do podkozi. Na rozdil
od ni jsou aplikace vsak
kazdodenni a mohou ho brat
i hemofilici typu B, coz je
velka vyhoda. Béhem pobytu
v Berretstownu jsem se bavil
se dvéma Chorvaty, ktefri
jiz conzizumab déle jak rok
pouzivaji a jejich hodnoceni
je velmi pozitivni. Zadné
vedlejsi ucinky a prakticky
konec spontannich krvaceni.
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Patecni vecer patfil kultur-
nimu vecirku, kdy zastupci
z jednotlivych zemi privezli
typické pokrmy z jejich zemé,
at uz spojené s vanoc¢nim
¢asem nebo pouze s jejich
krajinou. K ochutnani tak
bylo mnoho dobrot, ale témér
vSechny bohuzel spojoval fakt,
ze se jednalo o véci kupované,
nikoliv doma pripravované, jak
byva typické, napriklad pro
nase vanocni cukrovi.

V sobotu jsme jiz nebyli
rozdéleni do skupin podle
véku, jak bylo obvyklé v mi-
nulych letech, ale bylo moz-
né se prihlasit do workshopt
podle toho, co vas zajima
a na vybér bylo z mnoha
témat. Vecer na nas c¢ekala
vanocni party.

Martin Ipser

CESKY SvAZ
HEMOFILIKD
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STATISTICKE DATA ZA ROK 2018
PRO SVETOVOU HEMOFILICKOU FEDERACI

Diky Ceskému narodnimu hemofilickému programu muize svaz kazdoroéné dodavat komplexni data
Svétove hemofilické federaci WFH. Sbér dat chvili trva, proto byvaji pohromadé vzdycky az v zavéru
nasledujiciho roku. Nejinak tomu bylo i letos, uvadime stru¢ny prehled za rok 2018, podrobnéjsi data

najdete na webu Ceského narodniho hemofilického programu http://cnhp.registry.cz

Celkovy pocet hemofilikd 1003
Pocet osob s von Willebrandovou chorobou (vWch) 760
Pocet osob s hemofilii a vWch podle véku:
Vék Hemofilie A Hemofilie B VW
0-4 54 8 8
5-13 106 18 59
14-18 54 9 52
19-44 266 29 254
45 a starsi 187 39 237
vék neznamy 200 33 150
Hemofilie podle tize defektu FVIII nebo FIX
Tvo hemofilie Lehka (hladina | Stfedni (hladina | Tézka (hladina Neznima
P faktoru nad 5 %) | faktoru 1%-5%) | faktoru pod 1%)
Hemofilie A
(FVIlI) 429 139 297 2
Hemofilie B
(FIX) 35 49 52 0

WWW.HEMOFILICI.CZ
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Tézka forma vWch (typ 3)

\
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Pocty a pri€iny umrti lidi s poruchou krevniho srazeni

Pocet osob se zdvaznymi

Celkovy pocet osob | Pocet osob na substitucni |é¢bé Y
krvacivymi priznaky

Pricina umrti Hemofilie A, B vWch jiné
Krvaceni 0 0 0
HIV 0 0 0
Onemocnéni jater 0 0 0
Jiné 6 2 2

19 121 42
Hemofilici s inhibitorem
Typ hemofilie Celkem Noveé diagnostikovany inhibitor v roce 2018
Hemofilie A 24 3
Hemofilie B 2 0

Systém hemofilické péce v Ceské republice:

Hemofilie a vWch - lécba

Lécebny produkt Pocet hemofilikd | Pocet osob s vWch
Plazmaticky koncentrat 250 121
Rekombinantni koncentrat 308
Koncentrat s prodlouzenou dobou ucinku 5
DDAVP (Desmopressin) 1 8
Hemlibra (emicizumab) 2
HIV
Hemofilie vWch
HIV pozitivni 3 0

HCV (hepatitida C)

Hemofilie vWch
Celkovy pocet osob infikovanych HCV* 195 3
Celkovy pocet lidi s aktivni HCV v souéasné dobé? 61 1
Nové infikovani HCV v roce 2018 0 0

1 Pozitivni protilatky hepatitidy C
2 Pozitivni PCR: U pacientd, ktefi nemaji vyléceny virus spontanné nebo po lécbé.

16

Pocet hemofilickych center 11
Pocet déti (do 18 let) s téZzkou hemofilii

) 91
na profylaxi (v %)
Pocet dospélych (nad 18 let) s tézkou hemofilii 59

na profylaxi (v %)

Nejcastéji podavana ddvka substituéniho pfipravku U dospélych:18 1U/kg 3x tydn&

(IU/kg) U déti: 25 1U/kg 3x tydné

Celkova spotieba koncentratl (v mezinarodnich jednotkach 1U)

FVIII 65 774 559

FIX 6 549 192

Spotieba plazmatickych koncentratli (v mezinarodnich jednotkach 1U)

FVIII 23 464 244

FIX 2993717

Spotieba rekombinantnich koncentratd (v mezinarodnich jednotkach IU)

FVIIl 42 310 315

FIX 3555476

Spotieba rekombinantnich koncentratid s prodlouzenou dobou tcinku
(v mezinarodnich jednotkach IU)

FVIII 0

FIX 459 516

Spotieba pripravku Hemlibra (Emicizumab)

WWW.HEMOFILICI.CZ
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CHLADICI GELY
PRO HEMOFILIKY

Firma Medi-Globe s.r.o.,
ktera vyrabi produkty pro mi-
nimalné invazni metody v za-
kladnich oblastech urologie
a gastroenterologie vénovala
Ceskému svazu hemofilik(
400 kusu chladicich gell,
které mohou pomoci neje-
nom pfi krvaceni do kloubt
a svalu, ale i zmirnéni bolesti
s tim souvisejici a nasledné

Dar prevzal z rukou jed-
natele firmy Thomase Gar-
beho predseda CSH Martin
Bohln a spole¢né s nim
dlouholety ¢len naseho spol-
ku Vladimir Mik, ktery se vel-
kou mérou zaslouzil o ziskani

Geloveé sacky, které jsou
ve dvou velikostech, byly
k dispozici hemofilikim na
rekondi¢nim pobytu v Ro-
kytnici v Orlickych horach.
Dalsi distribuce probiha
prostfrednictvim svazovych
akci - letni hemofilicky tabor
nebo podzimni mezigeneracni
setkani v Jihlavé. Clentm
CSH mUizeme zaslat i dobir-
kou, staci projevit zajem na
info@hemofilici.cz.

Timto bychom radi podéko-
vali spole¢nosti Medi-Globe
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s.r.o. za podporu a vstficnost,
které si velmi vazime. Dale
pak Vladovi, ktery vénoval

svUj Cas i energii, ze dobra
véc se podarila! Vrelé diky

PARKOVACI KARTA
JAKO DALNICNi ZNAMKA
JEN DO KONCE ROKU 2020

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

Odroku 2021 se jiznebudou pouzivat papirové
dalni¢ni znamky, ale bude systém elektronické
platby dalni¢nich poplatk(. To znamena, ze kazdy
automobil bude v evidenci systému, a ty vozy,
které budou osvobozeny od dalni¢nich poplatkd,
bude systém umét identifikovat a nebudou tudiz
zadné sankce.

Pro drzitele prikazt ZTP a ZTP/P bude
systém fungovat tak, ze kazdy drzitel prikazu si
bude moci bezplatné nahlasit do systému jeden

automobil, a to registraci svoji registracni znacky
(RZ), drive SPZ. Toto auto, kdykoliv pojede po
dalnici, bude osvobozeno od poplatku bez ohledu
na to, zda drzitel prikazu ZTP nebo ZTP/P je
ve vozidle. Samozrejmé, ze parkovaci karta se
bude moci vyuzit v jinych vozidlech, napriklad pri
parkovani ve méstech, pfi viezdu do ulic, kde je
povolen vjezd pouze dopravni obsluze a podobné.
Tato opravnéni se neméni. Na dalnicich to vSak
nelze jinak resit, nez, ze bude registrovano jedno
vozidlo, a to na priikaz ZTP nebo ZTP/P. Takto
to maji napriklad na Slovensku a v jinych zemich,
kde je elektronicka platba dalni¢nich poplatkd.

WWW.HEMOFILICI.CZ



DALSIi SPOLECENSKY

VECER JE ZA NAMI

Spoleéensky vecer Ceského
svazu hemofilikd a Hemojuni-
oru, ktery se konal v sobotu
12. ledna 2019 v Alcron Hotel
Praha, se stal hezkou tradici.

Udalost se stala hlavné
prilezitost pro nas vsechny

se zase potkat a pobavit se
v prijemnych prostorach a ve
svatec¢nim oblec¢eni. Navic je
rok 2019 specialni pro Hemoju-
nior. Michael Beren pripomnél
jeho fungovani s osmnactiletou
¢innosti pro hemofilicke déti.

Ujmul se i moderovani a pro-
vazel nas slovem cely vecer.
Na uvod privital uc¢astniky
a podékoval sponzorim, bez
kterych by nase organizace
nemohly zajistit svym ¢lenlim
vétsinu aktivit, a pozdravil jejich
zastupce. Podékovani patrilo
téz lékaram a v neposledni
radé vedenia personalu hotelu
Alcron.

K tanci i poslechu nam
znovu zahrala skupina Wo-
caties Band. Pékné kytarove
vystoupeni si pripravili téz
bratfi Rehakovi za moderace
svého otce. Vyjma bonusové
pisné, byly vSechny zahrané
skladby soutézni. Pro prvni tfi
soutézici, ktefi uhodliinterpreta
a nazev pisné, byly pripraveny
ceny v podobé lahve vina
z vinotéky Romana PortesSe,
jenz zajistil vino pro celou akci.

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

Pivo, jez dodal sponzorsky
Pivovar Luziny, vino i limonady
tekly proudem. Svédské stoly
se prohybaly pod vybornymi
lahtidkami mistnich kucharu.
Kdo se mohl jesté trochu hybat,
Sel kalorie vytancit na parket.
Usastnici vedera se dobre
bavili jak u stoll a na parketu,
tak v predsali. V prabéhu ve-
Cera probéhla bohatatombola,
ve které kazdy z nas vyhral
zajimavé ceny. VecCer se mi
velmi libil a jiz nyni se tésim
na dalsi ro¢nik. Soucasné se
dovoluji pridat k podékovani
pani Katce Altmanove, ktera
opét méla hlavni zasluhu na
uskute¢néni akce a rovnéz
panim predsedim obou
organizaci, Martinu BohUnovi
a Michaelu Berenovi.

Petr Slunsky

WWW.HEMOFILICI.CZ
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PRIPOMINAME SI
SVETOVY DEN HEMOFILIE

Svetovy den hemofilie pripadl na 17. dubna
a jeho hlavnim cilem je zvysit povédomi o he-
mofilii a jinych souvisejicich poruchach krevniho
srazeni SirSi verejnosti a ziskat pro né pozornost
a porozumeni.

Diky usili nejen pacientskych organizaci
z celého svéta se postupné zlepsuje pristup
k péciitém, kdo zatim zlstavaji bez Ié¢by. Svou
historii datuje od roku 1989 a 17. duben vybrala
Sveétova hemofilicka federace (WFH) na pocest
narozenin svého zakladatele Franka Schnabela.
WFH byla zalozena v roce 1963 se sidlem
v kanadském Montrealu a v soucasné dobé
eviduje 140 ¢lenskych zemi vSech kontinentd.

| letos se svét halil do ¢ervené

TradiCné se Cerveneé rozzarila rada svétovych
metropoli, néktefri lidé zvolili cervenou barvu
jako doplnék obleceni. To vSée na podporu tém,
ktefi s timto onemocnénim ziji. Symbolicky Ize
za formu podpory povazovat napriklad i Cerveny
naramek nebo ¢ervenou tasku, ty jsou soucasti
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balicku identifikatord, které jsou stale k dispozici.
V dubnu jsme evidovalivice nez 150 objednavek,
svaz je pribézné vyfizuje a nasledné rozesila.
Upozoriujeme, Ze termin dodani mize byt i vice
nez jeden mésic - sbirame vzdy vétsi pocet
objednavek, ty pak vyrizujeme hromadné.

Celosvétove jsou rozdily v pristupu a urovni
|écby obrovské. Zatimco néktefi znaji svoji
diagnozu a dostava se jim I1é¢bajiz od utlého véku,
miliony muzl, zen a déti s poruchou krevniho
srazeni zUstavaji bez Ié¢by. Potykaji se s trvalymi
nasledky, bolesti nebo dokonce smrti. Dnesni
kampané pomahaiji zlepSovat soucasné postupy
v |é¢bé nejen hemofilie a délaji svét zdravéjSim
a lepSim mistem pro zivot.

Kazdorocné k tomu prispiva svymi aktivitami
i Cesky svaz hemofilik(i ve spolupraci s Hemoju-
niorem. Pripravuji spolecenské akce pro cCleny,
tiskové konference, tisténé materialy a vystupy
v médiich. | letosni rok je na tyto udalosti velmi
bohaty. Svétovy den hemofilie jsme spolec¢né
oslavili v sobotu 27. dubna v historickém muzeu
Landek v Ostravé. Rozmanitost zajimavych mist
v Cesku nezna mezi, schazime se v poradi uz na

CESKY SvAZ
..........
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jedenactém misté. Jako vzdy byl i letos zajimavy
program, tentokrat s hornickou tématikou.

Lazné Vraz ocima hemofilik(

V breznu ozdobily lazenské prostory ve
Vrazi fotografie hemofilikl, ktefi se tu pravidelné
Ucastni rekondi¢nich pobytl. Zachycuji vzpo-
minky na predeslé roc¢niky, véetné kazdodenni
individualni a skupinové rehabilitace, profylaxe
nebo edukacnich prednasek. Vystavu dopro-
vazely informace o onemocnéni, o dilezitosti
fyzioterapie a nechybi ani zminka o Ceském
svazu hemofilikti a Ustavu hematologie a krevni
transfuze.

Lécba hemofilie v minulosti a sou¢asnosti,
identifikatory lidi s poruchou krevniho srazeni
¢i Medikomiks s vysvétlenim hemofilie détem.

Tim vSim se zabyvala tiskova konference
zacatkem dubna v Praze. Novinarim jsme
s blizicim se Svétovym dnem hemofilie predstavili
spole¢ny projekt svazu, zachranarl a urgentni
mediciny a priblizili identifikacni prvky, které svaz
a Hemojunior poskytuji vSem, kdo o né poza-
daji. Hemofilikiim i lidem s von Willebrandovou
chorobou.

S vysvétlovanim nejen détem pomaha nova
publikace nazvana Medikomiks, ktera slouzi
jako edukacni pomilcka pro celou rodinu,
Skolam i verejnosti. V pribéhu vystupuji Miki
a Roni - zkracené Mikroni - komiksovi hrdinové
obyvajici tajuplny Mikrosvét lidského organismu.
Cestuji télem a pomahaiji v boji proti nepratelskym
vetrelcm. Tato nerozlu¢na dvojka pom(ize détem
|épe pochopit pri¢iny a nasledky onemocnéni.
Kromé on-line verze je mozné ziskat komiksy také
v tisténé podobé u Ceského svazu hemofilikd.
Pozadat si o néj mizete na adrese info@hemo-
filici.cz nebo u ¢len( Rady €SH, na dobirku
vam material zasleme. K dispozici ho maiji také
hemofilicka centra.

WWW.HEMOFILICI.CZ
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Dalsi informace na:
https://www.mojemedicina.cz

Kde vSude se o hemofilii doétete:
Zdravotnicky denik

Radiozurnal

Televize Prima

Ceska televize, porad Studio 6
iRozhlas

AAzdravi

Zdravotnictvi a medicina

Komora zachranar( zdravotnickych
zachrannych sluzeb Ceské republiky
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Hemojunior slavi 18 let existence. Av dobé oslav
plnoletosti doslo v nasem spolku k zasadni zméne,
ve vedeni skoncila mistopredsedkyné Silvie Bere-
nova, ktera stale spolu s dalsimi rodic¢i hemofilik(
u zrodu pacientskeé organizace. Funkci predsedy
neobhajoval ani Michael Beren, ktery Hemojunior
ved| od roku 2009. Vybor Hemojunioru na zakladé
mimoradnych voleb, ktere se konaly na podzimnim
vikendu v RS Drhleny v Ceském raji, bude
pracovat dalsi tri roky v tomto slozeni: Katerina
Altmanova (predsedkyné), Simona Svobodova
(mistopredsedkyné) a Anna Mala (Clenka Vyboru).

Hemojunior bezpochyby bude i po této
personalni zméné dal pomahat malym hemofi-
likiim a jejich rodinam, udalosti poslednich dni
nebudou mit témeér jisté vliv ani na spolupraci
s Ceskym svazem hemofilik(l a na projekty, které
Hemojunior chysta nebo které uz bézi.

Jeden z nich je zaméren na fyzioterapii. Pri té
prilezitosti se nékteri clenove spolku zapajilido vyzvy
5x7. Smyslem této motivacné edukacni akce je, aby
(nejen) déti cvicily alespon pet minut sedm dnivtydnu.
Navodem maiji byt instruktazni videa na kanalu
YouTube, kiera ve spolupraci s fyzioterapeutkou Bc.
Lenkou Tichou natocil Hemojunior. Ve hre jsou
praktické ceny i vstupenky do Aquaparku Cestlice.

Vyhlaseni dil¢ich vysledkd probéhlo na zmino-
vaném vikendovem pobytu v Drhlenach u obce
Knézmost, kam se Hemojunior s radosti vratil po
lonské zkusenosti. Spolecny program obohatil
vylet do lezeckeho centra v nedalekém meéste
Sobotka, kde si mohli umeélou sténu pod dohledem
zkusenych instruktor(i vyzkouset déti i dospéli.
Rovnovahu testovali zajemcitaké primo v arealu na
nataZené slackling, oblibenou kratochvili G¢astnikt
vikendu byl tenis nebo ping-pong.

Béhem léta samozrejmé probéhl tradi¢ni
"maly tabor". Rekondi¢ni tydenni pobyt pro
hemofiliky a jejich rodiny se opét konal v BEICi
nad Orlici. Personal, ktery se dlouha léta
staral o chod tabora, se rozhodl skoncit. A tak
patii predevsim Veronice Cepelakové a Katce
Vacatkove obrovsky dik za vSechny predchozi
rocniky. Mnoho hemofilickych rodin se pravée
diky Bélc¢i naucilo autoaplikaci krevnich deri-
vatl, dozvédélo dulezité informace o hemofilii
a mohlo sdilet zkusenosti s ostatnimi. Termin
na pristi rok je zarezervovany na stejném misté
spolku pokracoval dal. Nemusite se tedy bat,
ze "maly tabor" skoncil.

S kamarady ze svazu pokracujeme pocho-
pitelné i v projektu tzv. identifikatord, snazime
se usporadat seminar se zachranari na padé

poslanecké snémovny a chceme, aby se
o ¢ervenych naramcich, prikazkach hemofilika,
polepkach na karticku pojisténce i o chladicich
taskach na léky mluvilo co nejvice. Uspéch
hlavhé mezi ¢erstvymi Skolaky ma Medikomiks.
Po sedmém rocniku mezigenerac¢niho setkani
hemofilikl v Jihlavé (opét velmi vydareného!) ke
konci roku nabirame sily na zimni vikend, ktery
bude na konci ledna 2020 zase v Korenoveé.
Uz se prihlasilo nékolik novackd, tak se tésime.
Dékujeme vSem sponzoriim a podporovateltim
za prizen v letosnim roce i béhem celého
funguvani naseho spolku. Jsme moc radi také
za kazdého nového c¢lena. At se vam vsem (v)
Hemojunior(u) libi! Nové vedeni preje (nejen)
hemofillikim krasné Vanoce, bohatou nadilku

a v pristim roce hlavné hodné zdravi!
Michael Bereri a Katefina Altmanova
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ZDENKA VORLOVA CSC.
DEVADESATILETA

V letoSnim roce oslavila 90. narozeniny
MUDr. Zdenka Vorlova, CSc. Po promoci
(1953) a kratsi praxi v Nymburku a Kladné dr.
Vorlova nastoupilavr. 1956 v Ustavu hematologie
a krevni transfuze v Praze, kde pracovala az do
svého odchodu do dichodu (2003). Prakticky
cely svij profesni zivot se dr. Vorlova vénovala
problematice krevniho srazeni a krvacivych
chorob. V pribéhu 60. a 70. let na UHKT
vybudovala laboratof pro trombozu a hemostazu,
ktera predstavovala $pickové pracovisté v CR
avmnoha ohledech snesla i srovnani se svétem.
Zasadila se o zlepsSeni diagnostiky hemofilie,
vytvoreni hemofilického registru, zavedeni vyroby
kryoproteinu a organizaci péce o hemofiliky v CR.
Dik dobrym kontaktdm s prednimi odborniky
z dalsSich Iékarskych obor( i kontaktiim v zahranici
se na UHKT dafilo zajistovat u hemofilikd, i pres
kriticky nedostatek koncentratd faktord Vil a IX,
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naroc¢né a zivot zachranujici operac¢nivykony, a to
zplsobem, ktery minimalizoval riziko prenosu HIV.

Po sametové revoluci se dr. Vorlova zasadila
o zavedeni domaci 1é&by hemofilie v Ceské
republice (byla mj. hlavni autorkou Metodického
pokynu MZ) a podilela se i na tom, Ze se kvalitni
a v té dobé jiz bezpecné krevni derivaty pro
lé8bu hemofilie staly v CR dostupné (podilela
se i na vytvoreni konceptu zpracovani tuzemské
plazmy na bezpecné pripravky v zahranici). Své
spolupracovniky v koagulaéni laboratofi UHKT
vedla k zavedeni koagula¢nich a molekularné ge-
netickych metod pro systematickou a celonarodni
identifikaci prenasecek a prenatalni diagnostiku
hemofilie, pro upresnéni variant von Willebran-
dovy choroby a pro charakterizaci vrozenych
pricin zvySeného sklonu ke krevnimu srazeni.
Az do svého odchodu z UHKT se dr. Vorlova
podilela navyzkumnych projektech véetné ucasti
na evropském projektu pro charakterizaci von
Willebrandovy choroby. Sledovala vyvoj novych
pristupl v lécbé krvacivych stavl a postupné
se stala vyhledavanym poradcem pfi reseni
komplikovanych klinickych situaci u krvacejicich
nemocnych.

Primarka Zdenka Vorlova zasadnim zpisobem
prispéla ke zlepseni diagnostiky a Ié¢by pacient(
s hemofilii v Ceské republice a nesporné patfi
poloviny minulého stoleti. Byla vzdy pIné oddana
své praci, agilni a otevrena, vécna a racionalni,
dusledna a ke svym pacientiim poctiva. Pro tyto
ctnosti na ni vzpominaji jak jeji spolupracovnici
a kolegové, tak mnozi pacienti.

Vazena a mila pani doktorko, prejeme Vam
fyzické zdravi, dusevni svézest a radost pfi
ohlédnuti za vykonanou praci!

Rada Ceského svazu hemofilikt
(MUDr. D. Habart PhD.,
MUDr. P. Turek CSc.,)

EEsKY svaz
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INSPIRATIVNI PRIBEHY

Pred vice nez rokem jsme vas seznamili
s novym portalem mojemedicina.cz, ktery
spustila spolec¢nost Roche.

Od Unora zde postupné pribyvalo deset
pacientskych pribéhd, které zachycuji osobni
zkusenosti osob se zavaznym onemocnénim.
Jednim z nich byl i nas dlouholety ¢len pan
Zdenék Brezina, ktery poutavé povida o tom,
jak se za poslednich vice nez 60 let dramaticky
proménil zivot lidi trpicich hemofilii. Jeho
pribéh si mlzete pfipomenout na: https://www.
mojemedicina.cz/cs_cz/pruvodce-pacienta/
pribehy-pacientu/zdenek-brezina.html. Spolec-
nost Roche natento cyklus deseti pacientskych
pribéh( navazala novym projektem s nazvem
MEDx Talks, ktery je urcen pro Sirokou
verejnost, zejména pro nemocné s rdznymi
diagnozami a jejich blizké. Projekt vznikl pro to,
aby nemocnym lidem dodal energii a povzbuzeni,
ze také s vaznym onemocnénim se da zit a ¢lovék
se mlze radost ze zivota. A hemofilie ma v tomto
projektu opét své zastoupeni. Tentokrat se role
ujala mistopredsedkyné Hemojunioru a matka
hemofilika Katerina Altmanova, ktera povida o Zi-
voté s hemofilii z pohledu matky - prenasecky.
Jeji pribéh je ke zhlédnuti na: https://youtu.
be/thj6XJ4YAdO

WWW.HEMOFILICI.CZ

LAZNE VRAZ
FOTOGRAFICKYM
POHLEDEM HEMOFILIKU

V tomto roce opét zamirila témér dvacitka
hemofilikt, tentokrat nejen s inhibitorem, do
lazenského zarizeni Vraz u Pisku.

Stalo se uz pravidlem, ze hemofilici se ve Vrazi
schazeji vzdy dvakrat do roka - na jare a na pod-
zim. Tydenni intenzivni rehabilitace je protkana
skupinovym a individualnim cvi¢enim, vodolécbou
a edukacnimi prednaskami odborniki na slovo
vzatymi. Nejinak tomu bylo i nyni.

O vsechny bylo mistnimi pracovniky Spic¢-
kové a peclivé postarano. Diky pfitomnosti

o



zdravotni sestry mohli pobytu vyuzit i ti, ktefi
jsou zavisli na kazdodenni péci agentur domaci
péce. Celou organizaci pobytu ma na svych
bedrech Ustav hematologie a krevni transfuze
v Praze s podporou spoleé¢nosti Novo Nordisk.
Ruce k dilu ale priklada i nas svaz. V souvis-
losti se Svétovym dnem hemofilie jsme se
rozhodli, pravé ve spolupraci se spolecnosti
Novo Nordisk, usporadat v mistnich laznich
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osvétu o hemofilii. Do prostord jsme po
dohodé s jejich vedenim rozmistili fotografie,
které zachytili samotni hemofilici v pribéhu
predeslych pobytu. Vystavu doprovodili infor-
mace o onemocnéni, dllezitost fyzioterapie
a nechybéla ani zminka o ¢innosti Ceského
svazu hemofilik(i a Ustavu hematologie krevni
transfuze. Fotografie byly v laznich k vidéni
béhem celého dubna.

EESKY svaz
..........
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JEDNOU NAHORE,
JEDNOU (V) DOLE

Posledni dubnovou sobotu
prisel ¢as na farani do hlubin
podzemi dolu Anselm v Landek
Parku v Ostravé Petrkovicich.

Landek je kopec v Ostravé
a neni to kopec ledajaky. Je
to svétové proslula lokalita
z hlediska geologie, archeo-
logie, historie, prirodovédy
a hornictvi. Jiz od brzkého
rana bylo zfejmé, ze se v mistni
kompresorovné néco chysta.
Témér ze vsech koutl repub-
liky se postupné zacali sjizdét
Uucastnici odéni do cervené
barvy, aby spolec¢né prozili
den plny poznani a zabavy. To
vSechno v souvislosti se Své-
tovym dnem hemofilie, ktery si
kazdoro¢né pripominame 17.
dubna. Prevahu samozrejmé
méli mistni ¢lenové svazu a He-
mojunioru - ti ostravsti, véetné
lékarky a zdravotni sestricky
ostravského hemofilického
centra.

Jiz od parkovisté nas
provazela rozsahla expozice
uctyhodné hornické techniky,
kterou si navstévnici mohli
osahat a prohlédnout zblizka.
Cestou jsme minuli kapli sv.
Barbory, patronky vsech hor-
nikd, s nahrobky nalezenymi
v dole. Ve venkovnim arealu
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jsme vidéli pravéké exponaty
v podobé praclovéka, jeho
chysi, ale i mamuta. Prave
zde na Landeku se v dole
Anselm zacalo pred dvéma
sty lety dobyvat prvni ostrav-
ské uhli. Hornické muzeum
nam umoznilo sfarat do dolu,
dovédét se vice o uhli a jeho
vyuziti, o tézké praci hornikl
i o dilnim zachranarstvi.
Mezi archeology a milovniky
historie lokalita proslula diky
svetové unikatnimu nalezu tzv.
Petrkovické Venuse - 4,6 cm
vysokeé sosky zeny z krevele,
ktera patfi mezi prvni dikazy,

ze lovci mamutd dokazali tvorit
umélecka dila. Jeji historicka
hodnota neni o nic mensi nez
hodnota znaméjsi Véstonické
Venuse.

Areal Landeku nam nabi-
dl i jizdu détskym vlackem
tazenym opravdovou lo-
komotivou a kviz, za jehoz
spravné vyplnéni obdrzel kazdy
pamétni suvenyr. Déti si mohly
vymodelovat Venusi z moduritu
a vybarvit vlacek s uhlim. Za
priznivéjsSiho pocasi by rada
Ucastnik( urcité vyuzila i as-
faltové cesticky vhodné pro
malé cyklisty a bruslare, véetné
multifunkéniho hristé pro malé
i velké.
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VSichni jsme se ale hlavné
tésili, az se zase po delSim
¢ase uvidime. Industrialni pro-
story kompresorovny slouzily
jako zazemi pro ucastniky, hala
byla totiz vyhrazena jen pro
nas. Zde mohl kazdy libovolné
posedét s prateli a obcerstvit
se mistnimi specialitami.
K prijemné naladé prispél i uvi-
taci pripitek tradiénim napojem
Hornicka vlajka, po kterém
zaznél hornicky pozdrav ,,Zdar
Blh“. Na platné bézely foto-
grafie z predeslych roc¢nikl
oslav Svétového dne hemofilie,
Ucastnici tak mohli zavzpomi-
nat a zaroven zapremyslet nad
tim, kam nase kroky povedou

pristé. Napadu se seslo nepre-
berné mnozstvi, nechme se
prekvapit, které bude nasim
podminkam a predstavam

vyhovovat nejlépe.

Vrelé diky patfi spole¢nosti
Novo Nordisk za podporu
celé akce, na kterou midzeme
spole¢né zavzpominat ze

zdarilych fotografii, které jsou

na hemofilickém rajceti.

Tak Zdar Buh zase pristé...
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REKONDICE
DOSPELYCH
V ROKYTNICI

Vtydnu od 18. do 25. kvétna
probéhl dalsi rekondicni pobyt
dospélych hemofiliki.

Rovnéz na novém misté jsme
narazili na kapacitu objektu
a prihlasovani k ucasti na po-
bytu jsme uzavreli jiz v prabéhu
unora. Pro zucastnéné vsak
penzion Rokytenka nabidl
prijemné zazemi a hezké pro-
stredi nejen v arealu objektu,
ale i v blizkém okoli. V tuto chvili
se rozhodujeme, zda se sem
v pristim roce vratime, nebo
vyuzijeme jiné moznosti s vySsi
kapacitou.

A jak jsme tyden v Rokytnici
stravili? Za vse hovori prispévek

Radima, ktery se pobytu uc¢ast-
nil poprvé. Zajeho nize uvedené
radky dékujeme a tésime se na
dalsi spole¢na setkani.

Za organizatory
Michal Skorepa

Ahoj, jmenuji se Radim,
jsem kratce élenem CSH
apoprvé jsem vyuZil i s piitel-
kyni nabidky na rekondi¢ni
pobyt dospélych hemofiliku,
ktery se tentokrat konal v Ro-
kytnici v Orlickych horach.
Zprvu jsem nevédél co do
tohoto pobytu o¢ekavat a co
nas naném ¢eka, ale musim
pfiznat, Zze mé obavy vzaly
rychle za své. Pfijemné pro-
stredi hotelu Rokytenka, kde
jsme byli ubytovani, krasna
pfiroda v okoli, ale hlavné
skvéla parta hemofilika, diky
niz to byl pfijemné straveny
tyden.

Béhem pobytu jsem rad
vyuZil moznost rehabilitace,
ktera mi pomohla rozhybat
mé ztuhlé télo a zamérit se na
konkrétni klouby, svaly atd., za
coZ moc dékuji. Zatimco do-
poledni program byl zpravidla
vyhrazen rehabilitacim, ten
odpolednijsme travili vylety po
okoli, kde se nachazelo mnoho
zajimavych mist, at uZ pevnost
Hani¢ka pfimo v Rokytnici,
nebo tfeba zamek v Castolovi-
cich a dalsi, abychom se vecer
vSichni sesliv klubovné hotelu,
kde probihala spole¢na zabava.
Béhem pobytu jsme s pritelkyni
poznali spoustu fajn lidi, mezi
které se radivratime a budeme
se tésit na dalsi setkani at' uz na
budoucim rekondi¢nim pobytu,
nebo na jiné akci pofadané pro

TRIDTE ODPAD, BUDTE IN!

Jak spravné

roztridit krabicku

po aplikaci?

Kazda ¢ast z krabicky
se da vyhodit do tridéného

odpadu.

do PAPIRU:

* Krabicka

* Pribalovy letak

* Papirové casti
od strikacky,
kridylka a filtru

do PLASTU:

+ Strikacka

+ Kloboucky od filtrd
a filtr samotny

* Nepapirova cast
obalu od strikacky
a kridylka

do INFEKENIHO ODPADU:

» Kridylka zacvaknout
bezpecnostnim krytem
jehly a vhodit je nejlépe
do kybliku na desinfekéni
odpad nebo pevné PET
lahve. Odevzdat pfi dalsi
navstévé ve Vasi hema-
tologické ambulanci nebo
do Iékarny. O kyblik
na infekéni odpad si mlzete
pozadat u Ceského svazu
hemofilikd.

Nezbyva nez podékovat Pokud tedy doma tridite + Obal i desinfekéni

Michalovi a vsem, ktefi pobyt odpad, neni to nic slozitého. Ctverecky, suchy
pro nas zajistovali. tampodn

Radim a Lucka

hemofiliky. Staci jen védét, kam co dat. @ do BEZNEHO ODPADU:
\ |

Hﬁ ;;i !an-r auad
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TABOR

V SAFRANKOVE
MLYNE

V PRAVEKEM
STYLU

Letos se organizatori tabora
potykali s vynucenou zménou
prostredi, nova lokalita nas ale
pohostila na vybornou.

Letni hemofilicky tabor
probéhl mezi 28. ¢ervencem
a 8. srpnem, nejednalo se
tedy o standardni dva tydny,
ale o 11 dni. Zazemi poskytl
penzion Safrankiv mlyn pobliz
Drahonina na pomezi Jihomo-
ravského kraje a Vysociny. Areal

e —

je krasné posazen v udoli ficky
Bobrivky, a Siroko daleko neby-
lo nic nez lesy a louky - pro celé
osazenstvo idealni prostredi.
Hned prvni vecer se z déti
stali Skolaci, kteri se v ramci
vyuky prenesli do pravéku, aby

se naucili vsechny mozné a po-
trebné dovednosti k preziti vtéto
drsné dobé. Rozdélili se do ¢tyr
tlup, a pod dohledem zkuse-
nych divoch( v priibéhu tabora
rozdélavali ohné, varili pokrmy
z plodd lesa, lovili mamuta
a dalsi divou zveér, prekonavali
tajici ledovce nebo lecili své
zranéne druhy. Po intenzivnich
dnech takovéhoto vycviku se
potom na konci tabora vratili
¢asovym portalem zpatky do
soucasnosti, obohaceni o mno-
ho novych zkusenosti.
Pravéké dovednosti ovsem
nebyly to jediné, na ¢em vsichni
mali G¢astniciv pribéhu pobytu
pracovali. Nedilnou soucasti
byla rovnéz kazdodenni inten-
zivni fyzioterapie a také nacvik
samostatné aplikace [éka.
Zejména pro taborové novacky
je pritomnost Iékar(l a sestricek
idealni prilezitosti pro to, aby se

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

naucili aplikovat si léky a byli tak
o mnoho sobéstacnéjsi, napri-
klad se nemuseli bat cestovani.
Zkusenéjsi ucastnici, pro které
uz se samostatna aplikace sta-
va témeér rutinou, jsou potom
ochotné napomocni, pripadné
slouzi jako psychicka podpora
pro své mladsi souputniky.
Rehabilitace na tabore
sestava z ranni rozcvicky,
dopolednich individualnich

WWW.HEMOFILICI.CZ

a skupinovych cvi¢eni, a z od-
poledniho protazeni, které letos
nezfidka probihalo v bazénu,
ktery jsme opét po letech méli
k dispozici pfimo v arealu. Na
testech, které fyzioterapeutky
provadeély na zac¢atku a konci
tabora, byl jednoznaéné vidét
posun, kterého bylo i za takto
relativné kratkou dobu reha-
bilitaci dosazeno. Pravidelné
cvi¢eni tak evidentné prispiva

k lepsimu stavu téla, a nelze nez
ho doporucit i v pribéhu roku.
Aktivity vazici se k celotabo-
rové hre, fyzioterapii a nacvik
aplikaci doplnovaly ,klasické"
taborové aktivity, mezi néz
patfi vSéemozné venkovni hry
asporty, soutéze, vytvarné dilny
vyplnujici vétsinu dopoledni
nebo treba diskotéky. Ani letos
nechybél vylet na zajimava mis-
ta v okoli - probéhla prochazka
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k Trenckové rokli, vylet do
bazénu v Novém Mésté na Mo-
ravé nebo navstéva Anthroposu
aZOOvBrné.

Na zavér bychom chtéli po-
dékovat vsem, ktefi svou praci
chod tabora zajistuji, zejména
jde o zdravotniky prevazné
z Détské nemocnice Brno,
fyzioterapeutky a také vsechny
vedouci. Dik patfi rovnéz tém,
kteritabor podporili svym darem
nebo jinou pomoci.

Pod ¢lankem naleznete vybér
fotek z tabora, cela fotogalerie
je zverejnéna na www.hemofi-
lik.rajce.idnes.cz

EEsKY svaz

MEZIGENERACNI SETKANI
JIHLAVA

V listopadu probéhlo uz sedmé setkani
Ceského svazu hemofilikli a Hemojunioru
v jihlavském hotelu EA Business.

Prijemné prostory poskytly vhodné misto
pro ziskavani novych obohacujicich védo-
mosti a spole¢enskych setkani k vyméné
zkusenosti. Odborny program splnil jako
vzdy nase ocCekavani - jak patec¢ni prednaska
o korekci osy dolnich koncetin ortopéda Petra
Teysslera doprovazena radou fotografii, tak
osobni zkusenosti mladého hemofilika Lovre
Suta s mobilni aplikaci myPKFIT mély pozitivni
ohlasy. Pestry program pokracoval sobotni
podnétnou prednaskou psycholozky Petry
Buckové a fyzioterapeutky Marie Katzerové
o bolesti u poruch srazlivosti krve, vtipnym
i povzbuzujicim vykladem dalsiho psychologa
Davida Bystrického a v neposledni radé novymi
informacemi o moznostech lé¢by hemofilie
hematologa Jana Blatného.

WWW.HEMOFILICI.CZ

Sobotni dopoledne tak vyborné naladilo na
nasledujici workshopy a individualni konzulta-
ce, v bohaté nabidce workshopl mél kazdy
moznost sestavit si vlastni program na miru.
Obé psychologicky zamérena témata rozdélila
posluchace do vhodnych skupin podle véku
a kazdy tak ziskal vice prostoru pro to, co
zajima pravé jeho a snad i vice odvahy otevrit
se v uzsim kruhu Gc¢astnikd nelehkym témattm.
Vytknout je mozno jen jediné - workshop
,Efektivni komunikace s Iékarem” presahla
ramec (alespon ve skupiné rodic¢ll) a vénovala
se mnohem SirSimu okruhu témat, coz ale
v zadném pripadé neubralo na zajimavosti.
Spis dodalo mnohym odvahu a prineslo tipy,
jak se vyporadat s nelehkymi situacemi.
Hematologické otazky pro Jana Blatného jsou
vzdycky nepostradatelnym bodem programu
a také tentokrat meél kazdy moznost dostat
odbornou odpovéd na svou otazku.

Také pri workshopu “Mobilni ultrazvuk
a fyzioterapie” jsme si prisly na své a citily se
v povolanych rukou, proto Véfime, ze i nami
nenavstivené programy (napfr. povidani s détmi
a aplikace faktoru) splnily o¢ekavani. Timto
bychom chtély srdeé¢né podékovat poradatellim
a vsem, kterym vdécime za zajimava, smyslu-

/A



plna a pro vsechny generace i profese dulezita
setkani. Doufame, Ze se jejich tradice zachova
i v nasledujicich letech.

Velmi si vazime a dékujeme za podporu
spole¢nosti TAKEDA a v letosnim roce taky
spolec¢nosti SOBI.

Maria Sedlakova

Prispévek pani Sedlakové bychom radi
doplnily o slova Petra Slunského, ktery
rekapituloval v podobném duchu, obsahleji
se vsak zastavil u pfispévku predsedy CSH
Martina Bohtna.

Na zavér pate¢niho programu nas predseda
CSH Martin Boh(in seznamil s &innosti za
uplynulé obdobi, planované akce pro rok
2020 a vyhled do dalsich let. Informoval
o dalsim ro¢niku spolecenského vecera
obou spolkl( a vyzdvihl zasluhu manzell
Altmanovych. V unoru se konal 12. ro¢nik
kongresu Evropské asociace pro hemofilii
a pribuzné choroby (EAHAD) s ucasti vice nez
dvou tisic odborniki z celého svéta. Zastitu nad
kongresem prevzal ministr zdravotnictvi Adam
Vojtéch, ktery se zucastnil zahajovaci tiskoveé

38 N

konference spole¢né s prezidentem EAHADu
profesorem Michaelem Makrisem, prezidentem
kongresu Janem Blatnym a predsedou naseho
spolku Martinem Bohinem. Oslava svétového
dne hemofilie v dubnu se konala v Hornickém
muzeu Landek v Ostrave, v kvétnu probéhl
rekondiéni pobyt dospélych hemofilikl v ho-
telu Rokytenka v Orlickych horach. Koncem
cervence se uskutecnil letni hemofilicky tabor
v RS Safranktv mlyn na Vysociné. Novinkou byl
rekondi¢ni pobyt s rehabilitaci spojeny s jizdou
na kole. Zucastnilo se ho celkem Sest hemofili-
ki, projekt byl usporadan ve spolupraci s UHKT
a spole¢nosti Novo Nordisk. Dale se predseda
zminil o novych propagacnich a informacnich
brozurach a dalsich edukac¢nich materialech.
Pohovoril o spolupraci se zachranari a urgentni
medicinou v navaznosti na distribuované
identifikatory. V roce 2020 bude rekondic¢ni
pobyt dospélych z kapacitnich ddvodd opét na
jiném misté, ato v hotelu Nezarka na Treborisku
(16. - 23. 5. 2020). Méni se rovnéz lokalita
LHT - Dobronice u Bechyné (15. - 29. 8. 2020).

CESKY SvAZ
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Naopak spoleéensky veéer CSH a Hemojunioru
bude 11. 1. 2020 na tradi¢nim misté v hotelu
Alcron. V ¢ervenci se uskutecni dalSi novinka,
kterou je letecky zajezd u more na reckém
ostrové Rhodos (15. 7. - 23. 7. 2020). Dalsi
mezigeneracni setkani se pripravuje na podzim
pfistiho roku, termin véas upiesnime. Cesky svaz
hemofilikd se uchazi o kandidaturu na usporadani
Svétového kongresu v roce 2024 v Praze. Nako-
nec jsme shlédli video pofizené na cyklistickém
pobytu v Jiznich Cechach.

O své pocity se podélila také Soria Svobodova
z Plzné

Zucastnila jsem se jako ¢len hemofilickéo
svazu ,mezigeneracniho setkani hemofilikd
v Jihlavé® 16-17 listopadu. Chtéla bych touto
cestou podékovat za prednasku panu Mgr.
Bystrickému. Seslo se nani cca 20 lidi a atmosféra
byla vic nez prijemna. Pan Bystricky byl nejen
odborné pfripraven, ale prekvapilo mne, s jakym
humorem a troskou divadelniho uméni nas dokazal

WWW.HEMOFILICI.CZ

vtahnout do diskuze. Byla to ukazka toho, ze
ivazné véci se daji podat tak, ze si ¢lovék odveze
z prednasky nejen nové zkusenosti ale i spoustu
krasnych dojm(. Kdo byl na prednasce, nikdy
nezapomene na jeho ,cucorietky® kterymi nam
v pribéhu prednasky vyloudil nékolikrat usmév
na tvari. Dik, dik, dik.

Zavérem slovo znojemské hematolozky MUDr.
Sarky Turkové

Setkani hemofilik(l prineslo diky vybornym
prednaskam hemofilikim a jejich rodinam jisté
plno dilezitych informaci o aktualné dostupnych
moznostech |é¢by, o vyvoji novych |é¢ebnych
moznosti, ale i o podpulrné péci a rehabilitaci.
Je mistem sdileni nedocenitelnych praktickych
zkusenosti.

Jako lékarka ocenuji pfinos mezigeneracnich
setkavani hemofilik(i také z toho pohledu, ze
ukazuje mladym, s jakymi potizemi se museji
potykat ti starsi, zejména s kloubnim postizenim
Diky moderni |é¢bé a véasné zahajenému
profylaktickému podavani faktori mohou vést
dnesni mladi hemofilici prakticky normalni zZivot
bez vyraznéjsiho omezeni, stejné jako jejich zdravi
vrstevnici.
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5. SPOLECENSKY VECER
CESKEHO SVAZU HEMOFILIKU
A HEMOJUNIORU

Dovolte nam, abychom vas co nejsrdecnéji
jménem obou organizaci pozvali na jiz na paty
spoledensky veéer Ceského svaz hemofilikt
a Hemojunioru, ktery se uskutecniv sobotu 11. 1.
2020 v prazském hotelu Alcron.

Cekavas nejen prijlemné straveny vecer s pratel
z obou organizaci a z rad sponzor( a lékaru, ale
také dobré obcerstveni, bohata tombola a mozna
i prekvapeni. Program zacina v 18:00, vstup do
salu bude hostidm umoznén od 17:15. K tanci
a poslechu vam zahraje Teri Stépanova, ktera bude
vecerem i provazet. DUrazné upozornujeme nato,
ze ke vstupu do hotelu je nutny spolecensky odév.

Pokud mate zajem se zucastnit, vyplnte online
prihlasku na nasem webu. Vzhledem ke kapacité
salu 100 osob vam vstupenku zasleme az po zapla-
ceniceny 250 K¢ na ucet 2109200873/2700 (do
poznamky uvedte celé jméno a "spoluuicast akce
Alcron"). Diky tomu by se mélo dostat na vSechny
skute¢né zajemce. Dékujeme za pochopeni
a tésime se opét na vidénou!

Pokud byste chtéli prispét néjakou zajimavou
vécido tomboly, budeme moc radi. Prosim obratte
se na Katku Altmanovou: altmanova@hemojunior.cz,
tel.: 603 412 691.

REKONDICE DOSPELYCH
NA TREBONSKU

V pristim roce opét ménime misto rekondic-
niho pobytu dospélych. V penzionu Rokytenka
se nam velmi libilo, ale opét nepostacovala
kapacita a nékteré zajemce jsme museli
odmitat. Tentokrat se podivame na Trebonsko
a v terminu 16. - 23. 5. 2020 navstivime hotel
Nezarka (http://www.hotel-nezarka.cz/).
Hotel s vlastnim bazénem, ktery opét budeme
mit rezervovan pouze pro sebe, disponuje
20 pokoji. To je o 3 vice, nez letos. Vérime, ze
uspokojime veskereé zajemce o pobyt. Program
bude standardni, zalozen zejména na individualni
rehabilitaci a cviceni v bazénu. Samozrejmosti
jsou rizné vylety a spole¢enské vecery. Pobyt
je s plnou penzi.

Ceny pobytu jsme rozdélili do trech kategorii.
Hemofilici, &lenové CSH Fadné platici ¢lenské
prispévky a déti hemofilik(i, budou mit pobyt
za 2.000,- K&. Radni élenové nehemofilici
a hemofilici neclenové za 3.000 K¢. Ostatni
Ucastnici zaplati realné naklady, cca 700 K¢
za noc s plnou penzi.

Prihlasovat se mazete jiz nyni prostrednictvim
elektronického formulare na webu hemcofilici.cz,
pripadné emailem na m.skorepa@hemofilici.cz.

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

POBYT HEMOFILIKU
U MORE

Dovolujeme si informovat, ze stale nemame
naplnénou kapacitu leteckého zajezdu pro
hemofiliky.

Jedna se o 8 denni letecky zajezd se Soft All
Inclusive v hotelu Lardos Bay na reckém ostrovée
Rhodos v terminu od 15. do 22. 7. 2020. Ubyto-
vani je v az ¢tyrlizkovych pokojich, vhodné tedy
i pro rodiny. Vice informaci o lokalité naleznete
zde: http://www.dotramtarie.cz/detail-zajezdu/
lardos-bay/118712a/190042426d .

Cenazajezdu je zavisla od poctu osob, jednotlivci
za 21.990 K¢, dvojice 32.580 K¢, triclenna rodina
(dité do 12 let) 40.680 K¢, 4 clenna rodina od
58 tisic K¢, v zavislosti na veku déti. Ceny jinych
variant slozeni budeme zjistovat dle vasich pozadav-
k(1. Hemofilici (Glenové CSH fadné platici élenské
prispévky) budou mit cenu 0 5.000 K¢ nizsi.

V navaznosti na vase dalsi pozadavky uvazujeme
0 UcCasti zdravotni sestry a fyzioterapeutky pro sku-
pinova cviceni. Prihlasit se mizete prostrednictvim
mailu m.skorepa@hemofilici.cz. Do mailu uvedte
jména osob s daty narozeni a telefonni kontakt. Pri
prihlaseni bude nutné uhradit zalohu 7.000 K¢ za
kazdou prihlasenou osobu, v nabidce je i moznost
pojisténi ve. storna.

WWW.HEMOFILICI.CZ
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LETNIi TABOR SE STEHUJE
DO UDOLI LUZNICE

V Iété 2020 probéhne letni hemofilicky tabor
az na sklonku prazdnin, v terminu od 15. do 29.
srpna. Cela akce se letos opét nevyhne stéhovani
do nové lokality, protentokrat jsme vybrali Rekre-
acni stredisko Luznice (http://www.rsluznice.cz/),
nachazejici se nedaleko Tabora v jiznich Cechach.
Areal nam nabidne pohodiné chatky pro ubytovani,
spoustu venkovniho prostoru na brehu reky,
dostatek zazemi, ale zaroven obklopeni pfirodou.

Hlavnim vedoucim zlstava Vojtéch Hornik,
zdravotnickou a fyzioterapeutickou stranku zajisti
osveédceny personal. Na pobytovych poplatcich
se od minulého tabora nic neméni, a zlstavaji na
trech Urovnich:

e 3.300 K¢ pro ucastniky s hemofilii
nebo von Willebrandovou chorobou

¢ 5.300 K¢ pro jejich sourozence

e 7.560 K¢ pro ostatni u¢astniky

Poplatky jsou nastaveny tak, aby byli zvyhodnéni
ucastnici s hemofilii nebo von Willebrandovou
chrobou. V cené tabora je zahrnuto:

¢ Ubytovani, strava
(5x denné + celodenni pitny rezim)
o Zakladni urazové pojisténi
¢ Doprava na vylety
¢ Celkovy chod tabora

Prihlasovani déti na tabor je mozné prostred-
nictvim formulare, ktery je zverejnén na strankach
www.hemofilici.cz. Vzhledem k poloze mista konani
tabora neocekavame potrebu hromadného svozu
velkym autobusem z Prahy tak jako v minulych
letech. Pripadny hromadny odjezd z velkych mést
(Praha, Brno, Ostrava) bude zorganizovan az na
zakladé zajmu vyjadreného v prihlasce.

Upozornujeme, ze letos bude kapacita poctu
Ucastnik( tabora mirné snizena, apelujeme proto
na vcéasné prihlasovani! Tésime se v lété na vasi
hojnou Ucast.
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ZAPIS ZE SCHUZE RADY
CSH 16. 2. A 17. 2. 2019
VE VACENOVICICH

Pritomni: Jana Kalabova, Martin Bohtin, Michal

Skorepa, Martin Zidek, Lukas Koblasa.

Rada projednala tyto body:

1.

42 N

Inventura ¢lenské databaze - rada rozhodla
o vyrazeni 61 ¢lenl z ddvodu nedodrzeni
podminek radného clenstvi (dlouhodobé
neplaceni Clenskych prispévku). Aktualni stav
¢lend svazu po inventure je 209. Clenska isla,
kterych se tyka vyrazeni z databaze jsou: 22,
32, 46, 53, 92, 102, 123, 149, 150, 215, 216,
219, 259, 269, 285, 315, 347, 348, 357, 365,
370, 376, 378, 399, 405, 406, 425, 426, 431,
432, 436, 474, 478, 511, 532, 554, 587, 601,
612, 615, 616, 638, 641, 650, 658, 671, 672,
704, 706, 707, 713, 714, 715, 717, 720, 721,
732,736, 737, 740, 741

Certifikaty o novém ¢lenstvi v CSH budou
rozesilany az po pripsani ¢lenského prispévku
na svazovy Ucet (timto novy ¢len stvrdi své radné
Glenstvi). Rozesilanim certifikatd i informaci
novym élentim byl povéren M. Zidek.

Rada rozhodla o osloveni a informovani o ¢in-
nosti hemofilik(i a osob s von Willebrandovou
chorobou Ill. stupné osobnim dopisem ve
spolupraci s hemofilickymi centry. Svaz pripravi
informativni dopis, ve spolupraci s centry zajisti
distribuci. /M. Bohtin; J. Kalabova/
Aktualizace a revize smluv tykajici se zapujceni
motodlah /UHKT, FN Brno - Bohunice, FN
Hradec Kralové/. /M. Skofepa, M. Boh(in/

Na Ministerstvo zdravotnictvi podany zadosti
o dotace na rok 2019. Letos poprvé i elektro-

nickou formou. Z ddivodu pozdni dotacni vyzvy
ministerstva Ize zadat na projekty realizované
az v druhé poloviné roku 2019. Pfipadnou
obdrzenou dotaci nelze tedy vyuzit na rekondi¢ni
pobyt dospélych v Rokyténce, kterou planujeme
na kvéten 2019. Svaz musi zajistit financovani
z jinych zdrojii. Zadosti byly podany na tyto
oblasti:

G/1 Rekondi¢ni a edukacéni pobyty, pozadovana
dotace 147.000 K¢

G/3 Edi¢ni ¢innost, pozadovana dotace
87.500 K¢

G/5 Organiza¢né administrativni servis,
pozadovana dotace 61.830 K¢

Svaz odeslal Ministerstvu zdravotnictvi financ¢ni
vyporadani neinvesti¢nich dotaci ze statniho
rozpoc¢tu 2018 v ramci dotac¢niho programu
,Program grantové podpory“ a vyuctovani
skuteénych naklad( a vyhodnoceni pfinosu
projektu /V. Toth a M. Bohlin/

Identifikatory osob s poruchou krevniho
srazeni - rozeslano Il. kolo objednavek.
Zménén systém rozesilani, jiz ne na dobirku
ale formou predem zaplaceného postovného
a balného, po obdrzeni ¢astky na udet CSH
identifikatory odesilany prijemci. Uzaverka llI.
kola 28.2. nasledné bude doty¢nym rozeslan
email s pokyny k platbé. Podékovani manzellim
Berenovym za pomoc s distribuci.

Béhem mésice brezna by jiz mélo byt jasné
stanovisko tykajici Mezioborového stanoviska
pro podani koagulaéniho faktoru u pacientd
s hemofilii v PNP v ramci projektu s urgentni
medicinou.

Svaz ma k dispozici nékteré nové materialy
a publikace (Priruc¢ky nejen pro déti a dospélé
s hemofilii; Kalendar z hemofilickych tabor
v Zubri a Bél¢&i; Didakticka hemofilicka trojhra;
Prvni dil Medikomiksu - Hemofilie). VSe, véetné
téch plvodnich kniznich publikaci Ize objednat
prostrednictvim webovych stranek svazu.
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V procesu vyroby je i brozura Evropského
hemofilického konsorcia o novinkach v 1é¢bé
hemofilie véetné koncentratl s prodlouzenym
poloéasem ucinku (EHL). V planu je i brozura
pacientskych pribéhl ze zivota ¢eskych
hemofilikd a jejich nejblizsich.

LHT - dosavadni areal RS Zubri u Nového Mésta
na Moravé zlstava z technickych divod( uza-
vien do odvolani. Svaz intenzivné shani nahradu,
v jednani Safrankdv Miyn pobliz Tignova, nabizi
se termin 28. 7. - 8. 8. (od nedéle do Ctvrtka
- 12 dnd). Financovani - pobytovy poplatek
u hemofilika/ von Willebranda a sourozence
zGstava neménny i pro pripad zdrazeni. Ostatni
uhradi realné naklady na pobyt (kamaradi apod.).
Rekondiéni pobyt dospélych hemofilikd
v Rokytnici nad Jizerou jiz plné obsazen.
Rada projednala moznosti pozvani nékterého
z odbornikl (hematolog, ortoped - mobilni
ultrazvuk). Zapremyslet, zda-li v pristim roce
nehledat objekt s vétsi kapacitou, abychom
mohli uspokojit co nejvice zajemct o pobyt.
Zacatkem Unora se v Praze konal 12. kongres
Evropské asociace pro hemofilii a pfibuzné
choroby (EAHAD), jehoz se zucastnilo na
2500 odbornikll z celého svéta. Zastitu nad
kongresem prevzal ministr zdravotnictvi Adam
Vojtéch, ktery se zucastnil zahajovaci tiskové
konference spoleéné s prezidentem EAHADu
profesorem Michaelem Makrisem, prezidentem
kongresu Janem Blatnym a predsedou naseho
spolku Martinem BohGnem.

Hemofilie C - informace, zjistit ze stranek WFH
pfipadné dalsich mezinarodnich zdrojd. Doplnit
informaci na web /L. Koblasa/

WFH vyhlasila kandidaturu na usporadani
Svétového kongresu v roce 2024. Rada svazu
odsouhlasila vyjednavat s agenturami a o tuto
kandidaturu se zajimat /M. Boh(n/

Na UHKT budou dodany informacni letacky
o identifikatorech /M. Skorepa/
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Pobyt hemofilikl u more v roce 2020. Rada
rozhodla o usporadani tohoto pobytu. Jednalo
by se o tyden mimo letni prazdniny, nejlépe
Serven nebo zafi, lokalita Recko. Predbézné
informace se budeme snazit prinést v priibéhu
prvniho pololeti 2019. Kapacita zajezdu cca
40 osob. Na pobyt se budeme snazit zajistit
pritomnost fyzioterapeuta pripadné zdravotni
sestry. /M. Skorepa/.

Plan akci na rok 2019:

II. ro¢nik kineziotapingu dne 6. 4. vambulantnim
traktu rehabilitacniho oddéleni FN Plzen s kapa-
citou do 15 lidi.

Svétovy den hemofilie - nejblize je dohoda
v Hornickém muzeu Landek v Ostravé, termin
sobota 27. 4. Svaz intenzivné pracuje na
programu, zacatkem mésice brezna pfineseme
na webu vice informaci.

Rekondi¢ni pobyt dospélych hemofilik(i v hotelu
Rokyténka v Orlickych horach /18.-25.5./
Letni hemofilicky tabor v RS Safranktv Miyn na
Vysocingé /28.7. - 8.8./

Mezigeneracni setkani ,,.Spole¢né o hemofilii*
v EA Business hotel Jihlava /15.-17. 11. 2019/
Konference CSH - v planu v priibéhu Mezige-
neracéniho setkani v Jihlavé

Regionalni setkani hemofilik(i v Libereckém
kraji - podzim 2019 /termin upfesnime/
Setkani hemofilikd s inhibitorem Barretstown -
Irsko /28. 11. - 1. 12./

V ramci aktivit Kancelare verejného ochrance
prav se na svaz obratila zastupkyné Odboru
ochrany prav osob se zdravotnim postizenim
Mgr. Havlova s cilem upozornit na problemati-
ku hemofilie v ramci Svétového dne hemofilie.
/M. Bohlin/

Ve spolupraci se spoleénosti ROCHE se planuje
ke Svétovému dni hemofilie tiskova konference.
S agenturou Garmedis svaz i Hemojunior
projednali moznost vytvoreni informacéniho spotu
o hemofilii, ktery by mohl bézet budto v hlavnim
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vysilacim ¢ase v TV, pripadné formou reklamnich
sdéleni na internetu. Garmedis prislibil vytvorit
navrh a celkovy rozpocet. Rovnéz projednana
dalsi spoluprace s Meditorialem v souvislosti
s webem hemofilie.cz.

Program mezigeneracniho setkani v Jihlave.
Zachovat format setkani, pravdépodobné opét
dvoudenni, zaméfit se i na moznost individualnich
konzultaci. Projednany néktera témata:

vztah pacient vs. lékar,

kancelar pojistitell (cestovani),

psychologicka oblast (starnuti), sourozenci
hemofilikd

Zjistit vice o systému a pfristroji umoznujici
lokalizaci podkoznich cév pro snadnéjsi
aplikaci faktoru tzv. Vein Viewer. Pokusit se zjistit
distributora/vyrobce pro Ceskou republiku /
radni svazu/

EHC porada ve dnech 24. - 26. kvétna prvni
ro¢nik setkani zen s poruchou srazlivosti krve
a prenasecek ve Frankfurtu. Rada svazu
projednala a schvalila vyslat na tuto akci Terezu
Rihovou, ta s U¢asti souhlasi. Podan grant na
financovani ucasti.

Dalsi setkani Ceského narodniho hemofilického
programu probéhne v ramci Parizkovych dnd
v Ostravé 6. 3. od 16.00 hodin. Svaz bude mit
na setkani svého zastupce.

Svaz intenzivné pracuje na nové podobé
webovych stranek, Martin Zidek jiz predstavil
zakladni podobu.

Koncem roku 2018 se v Irském Barretstownu
uskutecnilo dalsi setkani hemofiliki s inhibito-
rem. Svaz na této akci zastupoval Martin Ipser,
report z prlibéhu akce vam pfineseme v brzkych
dnech na webovych strankach a v dalsim ¢isle
hemofilického zpravodaje.

Zapsal: M. Bohtn
Ovéil: J. Kalabova, M. Skorepa,
M. Zidek, L. Koblasa

ZAPIS ZE SCHUZE RADY
CSH 7. 12.2019 V PRAZE

Ugastnici: Martin Boh(in, Michal Skofepa, Martin
Zidek, Lukas Koblasa

Omluveni: Jana Kalabova

Hosté: Petr Slunsky (revizni komise), Katefina Altmano-
va, Simona Svobodova - ¢lenky vyboru Hemojunioru

Rada projednala tyto body:

1.

Rozpocet narok 2020. Rada projednala predpo-
kladany rozpocet na rok 2020. Predpokladané
naklady 2.400.000 K¢, predpokladané prijmy
900.000 Keé.

Predseda oslovi vSechny firmy se zadosti
o prispévek na pokryti rozdilu. Kazda firma
rovnym dilem.

Na Ministerstvo zdravotnictvi podany zadosti
o dotace na rok 2020. Zadosti byly podany na
tyto oblasti:

Rekondi¢ni a edukacni pobyty déti, pozadovana
dotace 144.200 K¢

Rekondi¢ni a edukacni pobyty dospéli, pozado-
vana dotace 42.000 K¢

Edi¢ni ¢innost (Hemofilicky zpravodaj), pozado-
vana dotace 87.500 K¢

Organizacné administrativni servis, pozadovana
dotace 18.900 K¢

M. Bohtin informoval o Gc¢asti na akci zachranart
- Konference urgentni mediciny Pelhfimovsky
podveder. Ucast se setkala s uspéchem a pred-
pokladame zapojeni na dalsich akcich v pribéhu
pristiho roku. M. Boh(in zajisti prehled akci.

L. Koblasa oslovivsechny krajské pobocky zachran-
né sluzby a zjisti stav informovanosti o projektu.
Zpracovat ¢lanek o vystupu jednani se spolec-
nosti urgentni mediciny s uvedenim kontaktu pro
krizové situace. Zajisti M. Skorepa.
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Identifikatory. Stiznosti na ztratu barevnosti
naramku. BodylD poskytlo vzorek nového,
vyména vybledlych naramkl probiha zdarma.
Clanek napise M. Zidek.

Inspekéni cesta WFH. Probéhlave dnech 3. - 4.
12., za CSH udast M. Bohtina a V. Dolejse,
podpora prazské agentury Convention Prague
Bureau. Navstéva O2 Universum a Kongre-
sového centra Praha. M. Boh(n podal zpravu
o prabéhu.

Rada projednala nominaci na vyro¢ni cenu.
Zaijisti M. Skorepa.

Rada projednala nastaveni cen za pobytové
akce pro hemofiliky a nehemofiliky. Pobyt
pro dospélé: Hemofilik ¢len 2.000 K¢, ¢len
nehemofilik / hemofilik ne¢len 3.000 K¢, ostatni
dle realnych nakladl. Déti hemofilik(i 2.000 K¢.
Ceny za LHT beze zmén.

Spole¢né jednani s ¢lenkami nového vyboru
Hemojunioru. Probéhlo vzajemné predstaveni
planu akci na pristi rok. Shoda na spole¢né or-
ganizaci zajezdu k mofivroce 2021, zdlraznéna
ddlezitost ucasti lékare.

V sobotu 11. 1. 2020 probéhne v hotelu Alcron
jiz paty spoleéensky vecer Ceského svazu
hemofilikd a Hemojunioru. Probéhla spole¢na
diskuze nad programem.

Preklad videa o prenaseckach. Rada oslovi V.
Hornika se zadosti o pomoc.

Projekt Karoliny Janderové (edukac¢ni sada
o hemofilii cilena na ZS). Rada projekt podpofi
abude spolupracovat na vydani. M. Boh(in zajisti
cenovou nabidku na vyrobu.

Organizace Svétového dne hemofilie. Rada se
pokusi zajistit v ramci oslav nasviceni verejnych
budov ¢ervenou barvou. M. Zidek zjisti jak
postupovat pri oslovovani a vytipovani objektu.
Kazdy ¢len rady oslovi instituce ve svém okoli.
Moznost zapojit i regionalni ¢leny.

V roce 2020 probéhne konference CSH, bude
feSeno na dalsi radé.
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Mezigeneracni setkani 2020. Shoda na
organizaci opét v EA Bussines hotelu v Jihlavé,
na 2 noci. Rada se pokusi snizit naklady na
organizaci. Predbézny termin 6. - 8. 11. 2020,
nebo 20.-22. 11. 2020. Rada rozesle formular

se zadosti 0 zpétnou vazbu na organizaci. Zajisti
M. Zidek. Probéhla diskuze o novych formatech
pro zarazeni na program (forma panelové
diskuze s moderatorem na sobotni dopoledne).
M. Zidek prednesl| navrh nazapojeni do aktivit APO
(Akademie pacientskych organizaci), schvaleno.
K. Altmanova informovala o AVPO (Asociace
verejné prospésnych organizaci).

M. Boh(in prednesl navrh na obcasné zasilani
novinek organizaci Helpnet pro zverejnéni
v jejich newsletteru, napf. o Svétovém dni
hemofilie.

Hemojunior pozadal o zjisténiinformaci od EHC
ohledné moznosti vyslani détskych hemofilik(i
z CR na tabor v Barretstownu v Irsku. Zjisti M.
Bohdin.

M. Skorepa prednesl navrh na hlasovani
0 novém obsazenirole mistopredsedy. Navrzen
M. Zidek, pro hlasoval M. Bohtin a M. Skofepa,
L. Koblasa nepfitomen, M. Zidek se zdrzel
hlasovani. Navrh prijat.

V prdbéhu Vanoc vyjde dvojcislo hemofilického
zpravodaje.

Zapsal: Martin Zidek

OVEril: Martin Boh(n, Jana Kalabova,
Michal Skofepa, Lukas Koblasa,
Petr Slunsky, Vaclav Téth
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