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SLOVO PREDSED

Vazené Clenky, vazeni¢lenové
Ceského svazu hemofiliké, mili
pratelé,

dostavate do rukou nas zpravo-
daj - v poradi prvni vtomto roce,
v némz vas chceme informovat,
co nam prineslo prvni pololeti
letosniho roku. Na bilancovani
je jesté spousta ¢asu, ale na
takové malé poohlédnuti by
se ¢as mohl najit. A nejen to,
zpravodaj obsahuje celou fadu
dalsich zajimavych prispévkd,
At uz se tykaji vyzkumu ,Jak
bolest ovliviiuje emocni prozivani
hemofilikd“ ¢i zapisky z cest
nasich odvaznych hemofiliku.

Vérim, Ze jste si ¢as dovole-
nych uzili se svymi nejblizsimi
podle predstav - jednoduse po
svém. A co znamenaiji prazdniny
ve svazovém zivoté? Vybavim si
jedno jediné - détské tabory.
Nejinak tomu bylo i letos, ihned
ze skolnich lavic se nékolik
hemofilikd, jejich sourozencl
a kamaradd vydalo smér Zubfi
na Vysociné, kde se opét ko-
nalo taborové dobrodruzstvi
témér do puli cervence. Chci
vyjadrit vdék véem vedoucim
a zdravotnik(im, ktefi vénovali
kus svého volného ¢asu a celych
Strnact dnd (nejenom) se starali
o program aveskery chod tabora.
Podékovani patri také vSem
velkym i malym sponzoriim za
vSechno darované i zapujcené.

Od vyroc¢ni svazové konfe-
rence (fijen 2017) se rada sesla
celkem Sestkrat, z toho trikrat
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pri osobnim jednani a trikrat
prostrednictvim sluzby Skype.
Projednala vzdy radu dulezitych
bodUi aotazek, které se postupné
snazila naplhovat. Ostatné, vSe je
pedlivé zaznamenano v obsah-
lych zapisech, které Ize shiédnout
na svazovém webu v sekci
,Zapisy z rady”. Uvédomujeme
si vSak, ze ne vSechno, co jsme
si predsevzali, se dafi naplnit.

Znepokojeni v nasich radach
vyvolal tradi¢né zverejnovany
zebricek nejdrazsich pacientt
VZP. Ani nejde tak o to, ze VZP
informuje verejnost o vydajich
na zdravotni péci, ostatné ma
na to své pravo, ale o formu,
jakou ji prezentuje a nasledné
medializuje. Svaz se jiz ohradil
a zaslal zadost o vysvétleni
rediteli VZP v roce 2013. Jeho
plana slova a ujisténi, ze pri
dalsich medialnich krocich
pojistovny budou brat nas nazor
v potaz, se bohuzel nenaplnila.
Na Slovensku o této zalezitosti
informuji daleko privétivéji. Svaz
i Hemojunior ve snaze o zlepseni
stavu nepolevi.

Znacné usili vyzadovala
predevsim priprava jednotnych
identifikatorl pro urgentni me-
dicinu, statistické prehledy pro
EHC aWFH, pripravy Svétového
dne hemofilie atd. V neposledni
radé také nova legislativa EU tzv.
GDPR, se kterou velkou mérou
pomohla ¢lenka svazu a misto-
predsedkyné Hemojunioru Silvie
Berenova.

Olbfimi kus prace odvedla
Katerina Altmanova, ktera
zacatkem letosniho roku oslo-
vila nékolik prenasecek formou
dotaznikového Setreni, zda by
se mohly podélit o své problémy;,
zkusenosti a postrehy na téma
,Prenasecka hemofilie”. Odezva
byla vcelku hojna, prisla rada
zajimavych odpovédi, které Katka
pedlivé zpracovala a rozvedla do
své prezentace. Mimochodem -
prezentaci budou mocishlédnout
Ucastnici zarijového mezigene-
racniho setkani v Jihlavé.

Své zastupce mél svaz
i na zajimavych mezinarodnich
akcich. Treba na breznovém
setkani pacientskych organi-
zaci v Athénach, které nabidlo
jedine¢nou prilezitost spojit
tyto organizace z celého svéta
s celou rfadou terapeutickych
oblasti; Evropské hemofilické
konsorcium zase sezvalo mladé
aktivni ¢leny pacientskych
organizaci do Amsterdamu na
tradi¢ni workshop , lidrd budouci
generace” a jaro vyvrcholilo
celosvétovym kongresem ve
skotském Glasgow. Ze vSech
téchto akci vam na strankach
zpravodaje prinasime podrobné
reporty a zajimaveé postrehy.

Radostna zprava prisla tésné
pred Svétovym dnem hemofilie.
Vsechny nase zadosti o dotace
ministerstva zdravotnictvi prosly
do druhého kola a svaz ziskal pro
rok 2018 ¢astku 267 600,- K¢.
Cas véak kvapi rychlym tempem
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kupredu, zanedlouho se bude
cely proces opakovat zadostmi
na rok 2019. Rozpracovany
mame i nékteré tisténé materialy
pro déti ¢i dospélé ze zajimavych
zahrani¢nich zdrojd, pomalu si
zacginame pohravat s planovanim
Svétového dne hemofilie v roce
2019.

NAPLNENi SNAHY
O ZLEPSENI PRISTUPU
URGENTNI MEDICIiNY
Jednim z hlavnich kol svazu
bylo zpracovani jednotnych
postupll urgentni mediciny k he-
mofilii ¢i jiné vrozené krvacivé
chorobé a navrh(l prislusnych
identifikatord. VSe zacalo v zafi
minulého roku spoleénym
seminarem v Poslanecké sné-
movné, ktery usporadal vybor pro
zdravotnictvi a se zastupci svazu
aHemojunioru se ho zuc¢astnili vr-
cholni predstavitelé ministerstva
zdravotnictvi a zachrannych slu-
zeb. Padlo tu rozhodnuti, ze svaz
predlozi zavazny pokyn a navrh,
jak jednoznacéné atransparentné
hemofilika oznacit, aby to kazdé-
ho lékare a zachranare udefilo
do oci. Pozadavky jsme naplnili,
ve spolupraci s hematology
vznikla pro zachranare a urgentni
prijmy metodika, jak k lidem
s vrozenym krvacivym onemoc-
nénim pristupovat. Material uvadi
priklady béznychi zivot ohrozuijici
krvaceni, prehled hemofilickych
center, popisuje identifikaéni
znaky, nezapomina ani na hemo-
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filiky s inhibitorem apod. Ostatnée,
material si mlzete prostudovat,
je soucasti tohoto zpravodaje,
pfipadné k nahlédnuti na webu.
Oznacuije i sadu Ctyr veci, které
napomahaiji identifikovat ¢lovéka
s deficitem sraZlivosti krve. Jde
o identifika¢ni naramek, ozna-
¢eni priikazu pojisténce, prikaz
hemofilika nebo termotasku.
Vsechny identifikatory jsou vam
k dispozicia svaz je jednoznacné
doporucuje. Proces a podminky
objednavani naleznete na dalsi
strance tohoto zpravodaje.
Zaroven apelujeme na vsechny
¢leny, ktefi maji s nékterou
zachrankou, nebo emergency
oddélenim Spatnou zkusenost,
aby ji okamzité ventilovali na
pfislusnych mistech. Cim déle
po udalosti se tak stane, tim har
se udalost objasni a také hleda
cesta k napravé.

OBNOVA CLENSKE
DATABAZE A GDPR

O GDPR uz kazdy slysel
urcité mnoho, na spravce ¢&i
zpracovatele osobnich Gdaju
klade nové pozadavky. Jak se
dotykaji svazu a jaké povinnosti
z toho plynou pro nase cleny,
popisujeme v ¢lanku ,Jak pe-
¢ujeme o vase osobni udaje“.
Vénujte mu prosim patficnou
pozornost. Mnozi z vas v této
souvislosti objevili v emailovych
schrankach zadost tykajici se
obnoveni ¢lenské prihlasky. Ta
je nevyhnutelna, abychom vas

mohli vést v ¢lenské databazi.

Pokud hodlate byt i nadale
fadnym &lenem Ceského svazu
hemofilik(i a zadost jste emailem
obdrzeli, musite tak ucinit do
konce zari. Jestlize na vyzvu
nezareagujete a prihlasku ne-
obnovite, budeme nucenivas po
tomto datu z ¢lenské databaze
vyradit.

Totéz se tyka c¢len(, kterym
formular zadosti o obnoveni
prihlasky prisel jako soucast
tohoto zpravodaje. Prihlasku
mUizete vyplnit a zaslat zpét na ad-
resu Ceského svazu hemofilika,
U Nemocnice 1, 128 20 Praha
2, nebo pohodInéji pres online
formular na http://hemofilici.
cz/index.php/cs/pripojte-se.

VYZKUM HEMOFILIKU
S INHIBITOREM

Velkym tématem pro Evropské
hemofilické konsorcium jsou
hemofilici s inhibitorem. | svaz
se ji snazi postupné vénovat
pozornost. Kazdoro¢né vysila
své ¢leny na setkani inhibitorik(
do Irského Barretstownu, ale také
intenzivné usiluje o misto amba-
sadorav Evropskeé siti hemofilik.
Skupinu sestavuje EHC, svaz
delegoval svého dlouholetého
¢lena, v minulosti téZ hemofilika
sinhibitorem Jana PGc¢ka. Ten se
setkaniv Irsku Ucastnil jiz dvakrat,
jednou jako posluchag, podruhé
jiz prezentoval své zkusenosti
s lé¢bou. EHC navrh kandidata
za Cesko prijal.
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S Institutem socialniho zdravi
Univerzity Palackého v Olomouci
se svaz zapojil do vyzkumného
Setreni hemofilikdl s inhibitorem
pomoci metodiky DIPEx vyvinuté
Health Experiences Research
Group na univerzité v Oxfordu.
Jde o kvalitativni obsahovou
analyzu hloubkovych rozhovort,
cilem je hlubsi porozuméni
zkusenostem lidi s hemofilii,
jejich rodinnych prislusnikd
a také profesionald, ktefi s nimi
pracuji. Vyzkum se snazi zjistit,
jak onemocnéni ovliviwuje rizné
aspekty Zivota a ma zpristupnit
ziskané poznatky dalSim lidem
s podobnym problémem. Svaz
postupné oslovuje své cleny -
hemofiliky s inhibitorem.

VYZVA K AKTUALIZACI
KONTAKTU

Na predeslou vyzvu zareago-
valo jen mizivé procento ¢lend,
dovolujeme si proto vSechny
vyzvat opétovné. Pro snadnéjsi

dame, abyste nainfo@hemofilici.
cz aktualizovali svou emailovou
adresu, u vétsiny plvodnich
¢lend tuto informaci viibec ne-
mame. Budeme tak moci spoustu
aktualnich informaci predavat
snaze a okamzité, predevsim
v zalezitostech, které potrebuji
rychlou reakci. Ve zpravé uvedte
své celé jméno a ¢lenskeé dislo.
Svazovarada se pravidelné za-
byva kontrolou placeni ¢lenskych
poplatkd. Upozorinujeme, ze
podle stanov spolku je neplaceni
¢lenskych prispévkd divodem
k ukonéeni &lenstvi v Ceském
svazu hemofilik(l. Souc¢asné
vyzyvame cleny, aby nas infor-
movali o pfipadné zméné adresy.
Clenské prispévky jsou jednim
z dulezitych pfijma svazu a dle
stanov €SH je povinnosti ka-
zdého ¢lena uhradit poplatek
do 30. 6. prislusného roku.
Zarazeijici je, Ze letos splnila svou
povinnost ani ne tretina ¢lend.
Je rada téch, ktefi za posledni tfi
roky nezaplatili vibec. Moznosti,
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jak Clensky poplatek uhradit je
nékolik.

V souvislosti s rozvojem infor-
macnich technologii vam Rada
CSH predklada navrh, ktery by
usetfil nemalé naklady. Postovné
néco stojiane pravé malo. Jeho
¢ast mizeme usetrit v pripadé,
Ze zajemci budou vyuzivat hemo-
filicky zpravodaj v elektronické
podobé a naroku na zasilani
postou se vzdaji. Rozhodnuti
je naprosto dobrovolné, pokud
se spokojite s elektronickou
formou, oznamte to prosim na
info@hemofilici.cz.

S nékterymi se uvidime na
nadchazejici akci, ktera uz kle-
pe nadvere. VSechny generace
hemofilikd a jejich nejblizsi se
tentokrat sejdou v Jihlavé ve
dnech 14. - 16. zari. UZ nyni
vime, Zze hojna bude nejenom
Ucast, ale i vybér témat. Véri-
me, Ze si z nich vyberete a Ze
prispéjete i vlastni iniciativou
k obohaceni zivota naseho
spolku.

Martin Bohiin
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CESKY SVAZ HEMOFILIKU
A HEMOJUNIOR VE SPOLUPRACI
SE ZDRAVOTNI ZACHRANNOU SLUZBOU
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e Tyto ¢étyfFi véci umi napomoci identifikovat, Ze se jedna o osobu
s deficitem srazlivosti krve

‘ IDENTIFIKATORY OSOB S VROZENOU PORUCHOU KREVNIHO SRAZENI ‘

NARAI

| Online o
profil -

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

TERMOTASKA ‘

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

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

Identifikatory Ize kompletné objednat na webovych strankach
www.hemofilici.cz nebo www.hemojunior.cz.

Clenové obou spolki (fadné platici lenské prispévky) dostanou jeden baliéek identifikator(i zdarma
(mimo postovné), neclenové za 200 K¢ + postovné. Balicek identifikatorli obsahuje: identifikacni nara-
mek, polep prukazky pojisténce, identifikacni prikaz osoby s poruchou krevniho srazeni a termotasku.
Identifikatory Ize objednavat i jednotlivé (napr. identifikacni prikaz hemofilika jiz néktefi vlastni). Kazdy
¢len Ceského svazu hemofilik(l ¢i Hemojunioru ma narok na jeden balicek identifikatort zdarma. V pripad-
né ztraty vam za poplatek nechame vystavit novy identifikator.
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o Uraz pfi sportovni aktivité, autonehoda, nahla mozkova piihoda, mohou pfijit neGekané a mit nedozirné nasledky.
O to vice, pokud se jedna o ¢lovéka s poruchou srazlivosti krve.

* Rychla a spravné mifena pomoc v podani krevniho derivatu a transportu na prislusné hematologické centrum
vam mohou zachranit Zivot i v pfipadé, ze zlistanete v bezvédomi.

* Pokud pracovnik rychlé zachranné sluzby uvidi na vasem zapésti naramek s informaci o zdravotnim stavu, najde
oznacenou karticku pojisténce ¢i specialni kartu hemofilika, von Willebranda, ma za ukol postupovat dle special-
niho manuélu a co nejrychleji a bez okolk( vam aplikovat prislusny derivat a kontaktovat hematologické centrum.

« Diky spolupraci s firmou BodylD mizete vyuzit také volitelny online zdravotni profil. Jde o sluzbu, diky které mohou
zachranari v pripadé nehody zjistit prostfednictvim internetu ¢i SMS i dodate¢né informace, které se na identifikacni
naramek nevejdou: osobni Udaje, kontakty na osoby blizké, dalsi informace o zdravotnim stavu (alergie apod.),
predepsané Iéky Ci jakoukoliv jinou volitelnou informaci. Do online zdravotniho profilu je mozné nahravat také do-
kumenty, typicky lékarské zpravy. Profil ma pro pouziti v zahranici také anglickou verzi. Standardni cena sluzby je
99 K¢&/mésic, hemofilikim nabizi BodylD 2 roky bezplatného pouzivani. Vice informaci na: www.bodyid.cz

Tato rychla a spravné mifrena pomoc dosud nebyla samoziejmosti. V pfipadé, Ze tyto identifikatory
budete mit u sebe, pomtizete sobé i zdravotnimu personalu rozpoznat nutnost specialniho pfistupu.

Nebudte lhostejni k zachrané vaseho zivota!

Aplikace ,Zachranka“

Majitelé chytrych telefond mohou uz delSi
dobu vyuzivat oficialni mobilni aplikaci Zdravot-
nické zachranné sluzby CR ,Zachranka“. Jejim
hlavnim cilem je zkraceni ¢asu prijezdu zachran-
né sluzby na presné misto udalosti a zvySeni San-
ce na véasné osetreni, v extrémnich pripadech
i na preziti pfi nehodach a urazech. V pripadé
nouze jednoduchym zplUsobem kontaktujete
zdravotnickou zachrannou sluzbu, aplikace za-
roven zachranarim odeslete vasi pfesnou polo-
hu a dalsi uzite¢né informace. Pomoci aplikace
zjistite, kde se nachazeji nejblizSi pohotovosti,
|ékarny, ¢i defibrilatory, ziskate rady k prvni po-
moci a mnoho dalsiho. Stazeni a dalsi informace
jsou k dispozici na http://www.zachrankaapp.
cz. Hlavni prednosti je stanoveni presného mista
udalosti diky GPS, A-GPS a WPS lokaci.

Zachranari aplikaci hojné vyuzivaji, hovofilo
se o ni i na metodickém cvi¢eni zachranarl v Li-
berci pod nazvem P155. Tato tradi¢ni akce ma
za cil vyzkousSet si radu simulovanych ukold, vza-
jemnou vyménu zkusenosti mezi vsemi krajsky-
mi zachrankami, ale i posadkami ze zahranici.

WWW.HEMOFILICI.CZ

Prostor k prezentaci dostal diky Zdravotnické za-
chranné sluzbé Libereckého kraje a spolec¢nosti
Body ID, se kterou spolupracujeme pri vyrobé
identifikadnich naramkd, i Cesky svaz hemofi-
likd a Hemojunior. Druhou c¢ervnovou sobotu
jsme sledovali v liberecké ZOO ukazkovy vycvik
a mohli také oslovit konkrétni posadky zachrana-
0 a predstavit jim nas spoleény projekt. S nékte-
rymi krajskymi predstaviteli jsme nejen hovorili
o hemcfilii, ale také jim predali material doporu-
éenych postupld pro urgentni stavy lidi s vroze-
nym krvacivym onemocnénim. Snahou je dostat
doporuceni do krajskych newsletterd apod.
Osvéta bude nutna predevsim prostrednictvim
krajskych zachranek a podobnych setkani, jako
bylo to liberecké. Stafetu pro pfisti rok prebira
Jihomoravsky kraj.

ZACHRANKA

Mobilni aplikace
zdravotnické zachranné sluiby

e
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GDPR - jak pecujeme
o vase osobni udaje

Koncem kvétna jste ve svych emailovych
schrankach urcité postrehli veliké mnozstvi zprav
od vSech eshopt a poskytovatelll sluzeb, se kte-
rymi jste kdy prisli do kontaktu. VSechny mély
stejné téma - novy evropsky predpis o ochrané
osobnich udajll, ktery vétsina zna pod zkratkou
GDPR. Protoze i svaz z podstaty své cinnosti
zpracovava vase osobni udaje (jméno, adresa,
datum narozeni a podobné), museli jsme povin-
nosti plynouci z tohoto predpisu resit i my.

Néktefi z vas ve svych emailovych schrankach
nasli zadost o opétovné vyplnéni prihlasky do
svazu a také informace o tom, jakym zptsobem
s vasimi udaji nakladame. Z hlediska zakona
uz samotné clenstvi ve svazu predstavuje druh
smluvniho vztahu, ktery nas opravnuje ke zpraco-
vani osobnich dajd, které nam sami poskytnete.
Nemusime tedy shromazdovat samostatné sou-
hlasy se zpracovanim.

Aby vSak bylo zpracovani Uudajd z nasi strany
skute¢né v souladu se zakonem, musime byt
schopni dolozit minimalné vase prihlasky do
svazu. Proto jsme nékteré z vas museli vyzvat
k opétovnému vyplnéni prihlasky. Zatim jsme se
obraceli pouze na ty ¢leny, které mizeme kontak-
tovat prostrednictvim emailu. V dalsim kole potom
obesleme klasickou postou, na které emailovou
adresu nemame.

V souvislosti s tim bychom vas chtéli pozadat
vSechny, jejichz emailové adresy nemame, pfi-
padné u kterych doslo od doby prihlaseni do sva-
zu ke zméné postovni adresy, aby aktualizovali své
Udaje v nasi databazi. Email pro nas predstavuje
nejjednodussi a nejrychlejsi zpisob komunikace,
napriklad o chystanych akcich ¢&i jinych aktivitach
svazu. Na postovni adresy pak rozesilame tisténé
zpravodaje. Zménu udaji muizete provést snadno
prostrednictvim formulare na nasich webovych

N
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strankach, v sekci CSH - Clenstvi v CSH (http://
bit.ly/hemofilici).

Na této strance naleznete také podrobné in-
formace o tom, jakym zplsobem s vasimi Udaji
pracujeme.

Radi bychom podékovali Silvii Berenové, ktera
celou problematiku pripravy na GDPR resila pro
Hemojunior, a umoznila svazu pouzit vSechny ma-
terialy pripravené k tomuto tématu.

Martin Zidek

EESKY svaz
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Uhrada élenskych
poplatkl

Upozornujeme vsechny c¢leny na povinnost
zaplatit c¢lenské prispévky na rok 2018 do
30. 06. Kdo tak dosud neucinil, Ize vSe napravit
nejpozdeji do 30. 9. 2018.

Vyse ¢lenskych prispévki:
- Fyzické osoby 200,- K&
- Pravnické osoby 1 000,- K¢

Moznosti, jak ¢lensky poplatek uhradit je nékolik.

1)Prevodem na Ucet Ceského svazu hemofilikti
2109200873/2700. Pro spravnou identifika-
ci platby je nutné uvést spravné variabilni &is-
lo. Tim mize byt ¢lenské dislo, rodné cislo ¢i
datum narozeni ve tvaru ddmmrrrr (napf. kdo
se narodil 1. ¢ervna 1975, uvede 01061975).
To je nutné dodrzet, jinak nebude mozné plat-
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bu identifikovat. Do zpravy pro pfijemce Ize na-
vic uvést celé jméno ¢lena.

2)Pokud Vam nevyhovuje forma bankovnim pre-
vodem, muzete k Uhradé ¢lenského prispévku
vyuzit postovni poukazku. Pro jeji vyplnéni vam
zde uvadime vzor.

3)Pro snadnéjsi platbu jsme pro vas pripravili QR
kod, ktery mizete pouzit ve své aplikaci pro mo-
bilni bankovnictvi. Po naskenovani kodu budete
mit predvyplnéno cCislo uctu a minimalni ¢astku
¢lenského prispévku (200 K¢). V platebnim prika-
zu pouze doplrte své ¢lenskeé Gislo jako variabilni
symbol, nebo své jméno do zpravy pro prijemce.
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" QR Platba
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—_—
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21 LG 930 04873
XXX |
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‘ AXX
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Jak individualni koncepce
Iécby pomahaji zvladat
hemofilii A

v kazdodennim zivoté

Zakladem lécby je individualni stanoveni farma-
kokinetiky aplikovaného faktoru VIIl. V minulosti
byla davka FVIII vétSinou uréena jen na zakladé
hmotnosti. Doba ucinku faktoru se vSak muze
velmi lisit, a to bez ohledu na télesnou hmotnost.
Farmakokineticka analyza (PK) v tomto pripadé
hraje dudlezitou roli.

Aplikace myPKFiT, kterou poskytuje spolecnost
Shire, pom(ize lékarim vypoditat individualni PK profil
osoby s hemdfilii uz na zakladé dvou krevnich odbé-
rii. Jak Iékar, tak hemofilik tim ziskaji jasny a srozumi-
telny prehled o chovani faktoru v krvi. Pristup podle
PK pomlize prizplisobit davku a cetnost podavani
infuzi a optimalizovat tak rezim lécby.
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Hemofilik tak dokaze prizplsobit davkovani zi-
votnimu stylu. Diky znalosti farmakokinetické kfiv-
ky mize lékar poskytnout jedinci srozumitelnou
informaci o tom, za jak dlouho poklesne hladina
faktoru v jeho organismu na hrani¢ni hodnoty
a co to znamena pro jeho bézny kazdodenni zivot
a aktivity.
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Nutno vsak podotknout, ze do aplikace maji
pristup pouze lékari hemofilického centra a je ur-
¢ena pouze pro pripravky faktoru VIII Advate.

Pro stanoveni PK ostatnich koncentratu Ize ob-
dobné pouzit nekomeréni aplikaci WAPPS (Uni-
verzita v Hamiltonu, Kanada).

Na podzim je v planu uvést PK aplikaci i pro
hemofiliky uzivajici Advate. Na zakladé PK profilu
z lékarské aplikace bude mit hemofilik v kazdém
momentu informaci o své aktualni hladiné FVIII.
Tim ziskava absolutni kontrolu nad svym onemoc-
nénim a dokaze zabranit spontannim i vétsiné ko-
liznim krvacenim.

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

Evropska komise schvalila
pripravek pro lé¢bu
hemofilie A s inhibitorem

Spolec¢nost Roche oznamila, ze Evropska
komise schvdlila 1éc¢ivy pripravek Hemlibra pro
profylaxi krvacivych epizod u osob s hemofilii A
s inhibitorem.

Témér u kazdého tretiho ¢loveka s tézkou he-
mofilii A se vytvori protilatky proti faktoru VIl a sub-
stituéni lé¢ba ztraci ucinnost. To vede k vétSimu
riziku Zivot ohrozujicich krvaceni nebo opakova-
nych krvacivych epizod. Hemofiliky A s inhibitorem
ohrozuje o 70% vyssi riziko umrti ve srovnani s témi
bez inhibitora.

,Jsme potéseni, ze Evropska komise |éCivy pri-
pravek schvdlila a poskytla na lécbu hemofilie A
s inhibitorem prvni novy lék po vice nez dvaceti
letech, ,, uvedla Sandra Horningova, medicinska
feditelka spole¢nosti Roche. ,Jsme odhodlani
spolupracovat s Clenskymi staty EU, abychom
umoznili k tomuto dllezitému Iéku co nejrychlejsi
pfistup.”

Schvaleni je zaloZzeno na vysledcich dvou roz-
sahlych klinickych studii, v nichz pripravek Hem-
libra prokazal ve srovnani s predchozi IéCbou by-
passing pripravky (BPA) vyssi u¢innost.

Ve studii HAVEN 1 u dospélych a dospivaji-
cich (starsich 12 let) vedlo profylaktické podavani
Hemlibry ke statisticky vyznamnému snizeni lé¢e-
nych krvaceni o 87%.

Prozatimni vysledky ze studie HAVEN 2 u déti
mladsich 12 let prokazaly, ze 87 % déti, kterym
byla profylakticky Hemlibra podavana, nezazna-
menalo zadné lécené krvaceni.

Mezi nejc¢astéjSi nezadouci UcCinky, které se
vyskytly u 10 a vice procent lidi l1é¢enych pri-
pravkem Hemlibra, patfily reakce v misté vpichu
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a bolest hlavy, ve trech pripadech se vyskytla
tromboticka mikroangiopatie (TMA), ve dvou za-
vazna tromboticka prihoda, kdyz bylo primérné
podavano kumulativni mnozstvi vice nez 100 U/
kg/24 hodin koncentratu aktivovaného protrom-
binového komplexu (aPCC) (FEIBA®) po dobu
24 hodin nebo vice pri profylaktickém podavani
pfipravku Hemlibra. Proces ukazal, ze pfipravek
vyrazné snizuje krvaceni i pri delSim sledovani.

Hemlibra predstavuje profylaktickou lé¢bu, kte-
rou lze podavat formou podkozni injekce jednou
tydné.
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Kongres spojujici védu,
medicinu a silnou komunitu
osob s vrozenym krvacivym
onemocnénim

Nové moznosti v Ié¢bé hemofilie davaji nadéji do
budoucnosti. At uz jde o produkty s prodlouzenym
¢asem ucinku, lé¢bu nahrazujici faktory nebo geno-
vou terapii. Nejenom témito otazkami se intenzivné
zabyvalo plénum Svétové hemofilické federace
(WFH) pri tradicnim svétovém kongresu, ktery se
uskutecnil koncem kvétna ve skotskem Glasgow.
Pétidenni kongres nabidl vice nez 5000 Ucastnikim
Sirokou Skalu udalosti, véetné nékolika védeckych
zasedani zabyvajici se tématy, ktera pravée hybou
,hemofilickym* svétem.

Stejné jako u vSech zmén a novinek vyvstava rada
nezodpovézenych otazek, diskuze o novych tera-
piich jsou bezesporu klicové. Vse bude vyzadovat
predevsim komunikaci a vzdélavani vsech zainte-
resovanych, tedy samotnych hemofilikd, lékard,
politikdi, farmaceutickych spolec¢nosti, i zdravotnic-
kych pracovnik(i mnoha dalsich profesi. Sou¢asna
uroven péce prinesla zvySenou dostupnost a opti-
malizaci lé¢by Sité na miru. V uplynulych desetiletich
se v klinické praxi uzivalo jednotné davkovani stano-
vené dle hmotnosti hemofilika. Podle nejnovéjsich
poznatk( je zifejmé, ze mnohem ucinngjsi je brat
v Uvahu individualni rozdily ve farmakokinetice pri-
zpUsobit lé¢bu vzdy konkrétnimu jedinci. Jde o Gcin-
ny nastroj k optimalizaci lé¢by a k efektivnimu vyuziti
nakladd na lécbu.

Profylaxe je v soucasnosti zlatym standardem,
¢im drive se zacne, tim lépe. Standardni profylak-
ticka lécba, kdy je davka stanovena na zakladé té-
lesné hmotnosti, nemusi vSak vyhovovat véem, ne-
bot biologicky polo¢as podavaného léku (zejména
u hemofilie A), se mize u riznych prijemca lisit.
Cilem je udrzet hladinu srazeciho faktoru nad 2%,
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nejlépe 3%. V pripadé udrzeni hladiny nad 12%,
pak hemofilik nebude krvacet témér viibec. Farma-
kokinetika a nasledné vyuziti ziskanych udaji maze
pomoci usit IéCbu kazdému na miru. V nasich pod-
minkach se tomu tak déje vice u détské populace
nez mezi dospéelymi.

VSechny soucasné dostupné produkty se po-
davaiji intravenozné, proto mohou byt pro nékoho
pravidelné aplikace faktor( velmi narocné. Zejména
u kojencli a malych déti. Mnozi potfebuji central-
ni Zilni vstup, cozZ je spojeno s Uskalimi jako riziko
trombdzy, infekce, pripadné mechanické selhani.
Nevyhody intravendzniho podavani ovliviuji vyvoj
budoucich produktli, zejména zpusob jejich poda-
vani. Subkutanni neboli podkozni podani faktoru
by umoznilo poskytnout vwhodnéjsi podminky a vy-
hnout se komplikacim spojenych s potfebou vendz-
niho pristupu. Usnadnilo by to podavani profylaxe
zejména u déti, pro které je intravenozni aplikace
velmi obtizna. Momentalné nejblize jsou k této moz-
nosti hemofilici s inhibitorem (viz. ¢lanek Evropska
komise schvalila pripravek pro Iécbu hemofilie A
s inhibitorem), do budoucna by v§ak mohla pred-
stavovat alternativu k 1é¢bé koncentraty faktoru VIII
i u hemofilikll bez inhibitoru.

Preparaty s prodlouzenym polo¢asem (EHL)
u koagulacniho faktoru VIII obecné prodluzuiji proti
standardnim plazmatickym ¢i rekombinantnim pro-
duktim (SHL) polocas rozpadu zhruba 1,5 krat.
To umozni snizeni frekvence aplikace na dvakrat
misto trikrat tydné a az o 20% snizi pocet jednotek.
Pri stejném poctu aplikaci Ize predpokladat dosaze-
ni vyssich minimalnich hodnot.

V mnoha ohledech probéhl v Glasgowé historic-
ky kongres. Zejména v porovnani hemofilie A a B,
vétsim zaméreni na Zeny s poruchou srazlivosti krve,
ale i prenasecky. A v neposledni radé také dlirazem
na individualni potreby toho kterého hemofilika, pri-
nejmensim v nasi ¢asti svéta. Dllezitym aspektem
vsak stale zlistava péce o sebe sama, o své télo ve
vztahu ke zdravé wyzivé, pravidelnému pohybu, pre-
ventivnim prohlidkam a fyzioterapii. Fyzicka aktivita
déla zazraky u lidi predevsim s vrozenou poruchou
krevniho srazeni - at uz je jim 5, 15 nebo 55 let.

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

Studie lécby bolesti u hemofilikli ve 22 evrop-
skych hemofilickych centrech ukazaly, ze 35%
hemofilik(i vykazuje bolest na péti a vice mistech
téla. Pritom to mohou byt i mista, ktera nemuseji
s cilovym kloubem souviset. Bolest totiz mize byt
zpUsobena i vnimanim poskozenych tkani a svall.
Fyzické disledky bolesti svali a kloubt, nejenom
pfi pohybu, mohou vést ke snizeni kvality zivota
a nasledné k pocitu frustrace a bezmocnosti. Akut-
ni bolest spojuje s krvacenim, zatimco chronickou
bolest doprovazi artropatii. Studie vSak ukazaly potiz
s rozliSenim akutni a chronické bolesti. Je nesprav-
né spojovat bolest pouze s témito dvéma aspekty.
Hemofilik totiz mlize pocitovat bolest, i kdyz nejde
o poskozeni kloubu, pfipadné krvaceni. Kromé
toho vétsina publikovanych studii upozoriiuje na dd-
lezitost posuzovani psychosocialnich dimenzi, které
prispivaji k bolesti. Existuje stale nedostatek studii
demonstrujicich ucinek stresu nebo negativnich
emoci na bolest. Také chybéji vypovidajici studie
a stanoveni bolesti u riznych typa hemofilie.

Béhem poslednich tfi desetileti dosahla velkeho
pokroku genova terapie, ta ma u hemofilie velky
potencidl. Je velmi povzbudivé, Ze u lidi s tézkou
formou hemofilie A i B dochazi k trvalému zvyseni
hladin koagulacnich faktor( VIIl a IX. Zdaleka vSak
neni jasné, zda je zvoleny postup vhodny i pro déti
a inhibitoriky. Otazky, které je nutné pro maximaliza-
ci pfinosu genove terapie prekonat, jsou predevsim
bezpecnostni aspekty, trvanlivost odezvy, riziko
vzniku inhibitoru a predevsim proces spravné funk-
ce genu.

Zatimco se v zapadnim svété mluvi o novych pro-
duktech a individualizované lé¢bé, Svétovy kongres
v Glasgowé odhalil i druhou stranku véci. Prevazna
¢ast hemofilické populace nema dodnes pristup
k adekvatni péci. Pouze pro 20% jsou pristupné
koncentraty srazecich faktor(l a vice nez 50 zemi
svéta nema pristup k Iécbé vilbec. Z odhadovanych
490 000 osob s hemofilii po celém svété, dosta-
va lécbu 57 000 hemofilikd, mnoho jich umira jiz
v raném veku. Alain Weill, prezident Svétove hemo-
filické federace, ve svém Uvodnim projevu vyjadril
nespokojenost s touto situaci a prirovnal ji ke ka-
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tastrofé. Prezidentova slova se tykala i fady dalSich
problémt, zamérila se vSak na dvé podstatné vyzvy.
Prvni potvrdila naléhavou potfebu spolehlivého,
snadno pouzitelného a cenové dostupného dia-
gnostického nastroje. Druha se zamérila na zavazek
zvySeni produkce koncentrat(, zajisténi dostupnosti
genove terapie a cenové dostupnosti [eCby.

Je proto na misté vazit si podminek, za kterych
mohou hemofilici v Cesku zit. Patfi sem dostupnost
lécby, péce v hemofilickych centrech, edukacni
setkavani, rekondic¢ni pobyty, tabory, vzdélavaci
materialy atd. atd. NezUstavejme Ihostejni, budme
pozorni a aktivni v pomoci sami sobé i druhym. Za-
jimejme se o svou lécbu i to, jak miizeme ke svému
|éceni prispét. Prilezitosti je nepreberné. Zdravi je
odpovednost kazdého z nas.

Na zavér kongresu vyzval vrcholny organ WFH
vSechny clenské organizace ke spole¢nému jed-
nani v duchu spoluprace celé komunity lidi s vroze-
nym krvacivym onemocnénim. K dosavadnim 129
zemim pfijala WFH 11 novych ¢lenskych organizaci,
konkrétné Ghanu, Mauritius, Saudskou Arabii, Tan-
zanii, Ugandu, Bahamy, Barbados, Benin, Guya-
nu, Mosambik a Tadzikistan. Predstavenstvo WFH
doznalo také radu zmén, predevsim na pozicich
viceprezidenta lékarského a finan¢niho vyboru a né-
kolika ¢lend zdravotniho a vykonného vyboru. Dalsi
kongres se uskutecni za dva roky v malajsijském
Kuala Lumpur.

Martin Bohtin
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IEEPO 2018
Atény

Intenational Experience Exchange for Patient
Organizations (zkracené |IEEPO) je pravidelna
kazdorocni akce, kterou organizuje farmaceutic-
ka spoleénost Roche pro zastupce pacientskych
organizaci z celého svéta. Cilem setkani je predat
si zkuSenosti, napady a postrehy z nasich jednot-
livych pacientskych organizaci a tim si vzajemné
pomoci k lepsi péci o vlastni ¢leny. Pro Roche na-
opak slouzi k ziskani nahledu na onemocnéni ze
strany zastupct pacient(. Tento novy pohled jim
pak pomaha lépe pochopit potreby lidi, kterym
pak zajistuji nove léky.

Predem bych chtél vyjadrit vdéénost, ze jsem
se mohl zucastnit takovéto akce. Aktivni roli
v Ceském svazu hemofilikil zastavam pouze kréat-
ce, proto mi toto setkani dalo dalsi vhled do zale-
zitosti vedeni pacientskych organizaci.

Z Ceské republiky jsme na IEEPO cestovali
celkem &tyfi. Ja za Cesky svaz hemofilikil, pak
zastupce Bellis - projektu Aliance Zen s rakovinou
prsu, zastupkyné Sdruzeni mladych sklerotik(i a
Tereza Backorova - nas doprovod ze spolecnosti
Roche. Cela akce probéhla v krasném hotelu v
centru Atén, kde se o nas opravdu uméli postarat.

Prvni den zacal pro mne nejzasadnéjsi casti
celého setkani a to setkanim pacientd se vzac-
nym onemocnénim, mezi které patfi i hemofilie.
Béhem programu jsme mohli slyset tfi prispévky
z rlznych odvétvi a zemi. Nejvice mne zaujal pfi-
spévek od hemofilika z Rumunska Daniela Andre-
ie, ktery je ve své zemi velmi aktivni a v minulosti
se zaslouzil o zlepseni dostupnosti faktord pro
hemofiliky v Rumunsku. Bohuzel i tak jsou na tom
o dost hiife nez u nas, ale posun tam je. Moc se
mi libil i motivacni prispévek od Jima Greena z Vel-
ké Britanie, jehoz synové trpi vzacnou Niemann-
-Pickovou chorobou. Diky nému jsem si mohl
uveédomit, ze pacienti se vzacnym onemocnénim
nejsou vzacni jenom frekvenci svého zastoupeni
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v populaci, ale i tim, Ze pomahaji spojovat specia-
lizované odborniky a lidi, kteri chtéji néco zménit.
Tim prispivaji k vyvoji novych Iékd a technologii
v mediciné. Umime zkratka spojovat napfi¢ spekt-
ry. Také ve svém prispévku zminil mezinarodni re-
gistr vzacnych onemocnéni, ktery pomohl zalozit.
Nasledovala diskuze, kde jsme témata mohli jesté
vice rozvinout.

Nakonec jsme v mensich skupinach pracovali
na uUkolech, ktery nam organizatori zadali. Méli
jsme se zamyslet nad nejzasadnéjsimi problemy,
které tizi nase pacientské organizace a vymyslet
spolecné dalsi postup, jak tuto situaci vylepsit.
U naseho stolu jsme se sesli jenom zastupci he-
mofilik(l z réiznych kout(l svéta (Portugalsko, Svy-
carsko, Izrael, Rumunsko, Chorvatsko, Ceska re-
publika). Spole¢né jsme hovorili o potrebé zajistit
dostupnou péci a léky pro vSechny hemofiliky.
Také by bylo vhodné pomoci vytvorit multidisci-
plinarni centra, kde se mohou propojit odbornici
i na jiné obory nez jen hematologii. Odborniky
na rehabilitaci, ortopedii, psychologii, ale i inter-
ni medicinu. Tim se maze zajistit kompletni péce
o postizené klouby hemofilikd, nebo i psycho-
logicka podpora pro hemofilika a jeho rodinu.
Obecné jsme se shodli, Ze je potreba vice zmoc-
nit hlas pacienta pfi péci, protoze my jsme sami
odbornici na svoje onemocnéni. Nase pribéhy
maji cenu. S vétsi dostupnosti informaci se navic
stavame schopnéjsimi partnery pri vlastnim léceni
(v soucasné dobé se jiz v zahrani¢i zapojuji paci-

EESKY svaz
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enti na sestavovani studii pro nové Ieky tak, aby jim
studie vyhovovaly a bylo mozné se dostat k lepsim
vysledklm). Plynule se dostavam i k tématu rele-
vantnich informaci, které musime jako pacientska
organizace zajistovat pro své ¢leny. Pacienti museji
védét, jak se spravné ptat svého lékare.

Po zbytek setkani jsme se vénovali budoucnos-
ti zdravotnictvi, vyhledové do roku 2025, a jak my
jako zastupci pacientskych organizaci mizeme
pomoci zlepsit péci o své ¢leny. Velkym tématem
bylo predevsim zachazeni s daty a digitalni média,
nasledovana personalizaci v mediciné.

Zaznélo mnoho prispévkl(l od nejriznéjsich
miluvéich a ja se ted pokusim shrnout, co mne
osobné nejvic zaujalo a co si ze setkani odnasim.

Populace starne (ocekava se, ze v roce 2050
se pocet lidi nad 65 let zvysi ze soucasnych 6%
na 16%), s tim se zvySuje pocet nemocnych lidi,
tim padem se i zkracuji finan¢ni prostredky, kte-
ré mGzeme na lécbu vyuzit. Doted dochéazelo
k rozhodovani jakou lécbu zvolit predevSim na
zakladé ekonomickych kritérii, v sou¢asné dobe,
a v budoucnu obvzlast, je trendem vice se zamé-
fit na benefit pro pacienta. Napasovat tedy lécbu
na télo pacienta. K tomu pomaha ve velké mire
rozsireni novych technologii dostupnych pro vétsi
skupinu lidi. Tim je predevsim internet a digitalni
média. Pacienti se diky nim dostavaji k velkému
mnozstvi informaci, mohou se vzajemné podpo-
rovat, lepe komunikovat a sdilet své pribéhy. Diky
novym technologiim se také mizeme lépe samo-
testovat. Mérit tlak, cukr a jiné. Vysledky pak dale
posilat svému lékari k posouzeni. Data o lécbé se
navic daji soustredit, napr. prostfednictvim paci-
entskych organizaci, do vétsich studii, které pak
mohou slouzit pro lepsi rozhodovani o tom kam
a v jaké mire penize na Ié¢bu smérovat. V tomto
tedy panuje velky optimismus, v té skute¢nosti,
ze hlas pacienta bude mit v budoucnu mnohem
vétsi vahu nez tomu je v soucasnosti. V budoucnu
se snad tedy mlizeme tésit na zména vztahu mezi
|ékarem a jeho pacientem na vice vyrovnany.

Lukas Koblasa

WWW.HEMOFILICI.CZ

Mladi Evropané
se vzdélavali v Amsterdamu

O vikendu 6. - 8. dubna usporadalo Evropské
hemofilické konsorcium (EHC) paty ro¢nik akce
Youth Leadership Workshop, tedy workshopu
pro mladé aktivni ¢leny hemofilickych pacient-
skych organizaci napfri¢ Evropou. Cilem této jiz
pravidelné akce je motivovat mladé (workshop cili
na lidi mezi 21-30 lety) k aktivnimu zapojeni do
chodu svych organizaci. Zaroven tyto ,lidry bu-
douci generace” pripravuje na vyzvy, kterym pri
sveé praci mohou celit a v neposledni radé prispi-
va k vytvareni vazeb mezi lidmi z rlznych koutt
Evropy, a potazmo tedy i mezi jednotlivymi paci-
entskymi svazy.

Setkani probihalo v Amsterdamu, zazemi pro
ubytovani Ucastnikd i pro samotny odborny pro-
gram poskytl utulny Volkshotel nedaleko centra
mésta. Cely workshop byl koncipovan tak, aby
mohla byt vénovana péce kazdému z Ucastnikd,
proto byl limit stanoven na 16 zucastnénych.
Téch tedy nebylo o moc vice nez organizatord,
ktefi se rekrutovali primarné z rad EHC. Z ¢lent
CSH se workshopu ztéastnil Vojtéch Hornik.

Program, ktery trval od patec¢niho obéda do
nedélniho poledne, se tocil okolo tfi tématickych
okruh(. Prvni z nich se tykal prace s dobrovolniky
v kontextu pacientské organizace - jak je zapajit,
motivovat, ¢i jak vést tym lidi tak, aby prace nes-
la kyzené vysledky. Vzhledem k tomu, Ze aktivity




CSH stoji pravé na dobrovolnické praci a kazda
pomocna ruka se pfi uskute¢novani riznych akci
vzdy hodi, neni zcela jisté od véci mit i takoveto -
reklo by se - manazerské dovednosti.

Druhy okruh zahrnoval proces strategického pla-
novani v organizaci. Zde slo zejména o to, aby si byl
kazdy védom toho, co béhem implementace projek-
tu nebo planovani akce mize wvstat za problémy, se
kterymi bude potreba si poradit. Mit jasny a srozumi-
telny plan znamena4, Ze organizace je transparentni ve
svych ¢innostech, coz bezesporu pomaha jeji repu-
taci v ocich ¢len, ale také u kohokoli, kdo organizaci
svymi aktivitami nebo prostredky podporuje.

Treti okruh se potom odehraval spise v diplo-
maticke nez v manazerské roving, jeho naplni byla
interakce pacientskych organizaci a farmaceutic-
kych firem. Tato spoluprace je pro hemofilickou
komunitu nezbytna, a je tedy dobré byt v tomto
ohledu pripraven. VSichni ucastnici se v ramci to-
hoto bloku dozvédéli podrobnosti o tom, jak fun-
guje uvadeéni lékd na trh a jaké nastrahy v tomto
procesu nastavaji, ale probéhla také debata s né-
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kolika zastupci farmaceutického odvétvi, ktefi byli
na akci pritomni.

VétSinu ¢asu neslo o pouhé poslouchani pred-
nasek, Ucastnici predevsim pracovali v mensich
skupinkach na konkrétnich modelovych Ukolech
a zadanich. Touto formou se tak vsichni mohli vzit
do realnych situaci a vyzkouset si jejich reseni, které
bylo nasledné komentovano ze strany organizatord.

Cela akce, byt byla kratka, byla na probranou
Jatku“ velmi intenzivni, Gc¢astnici spolu travili do-
slova celé dny. Kazdy tak odjizdél se spoustou
myslenek a s novymi poznatky o tom, co se jak
déla jinde v Evropé. Na podobnych akcich se
vzdy da nacerpat inspirace k tomu, jak se daji
zavedené véci délat jinak, Iépe, ale také k tomu,
kam nase aktivity mohou smérovat do budouc-
na. EHC zcela jisté planuje organizovat tuto akci
i v pristim roce a bylo by pfinosem, pokud by na
ni ¢esti hemofilici nebo lidé s von Willebrandovou
chorobou méli opét svého reprezentanta.

Vojtéch Hornik

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

Instruktazni
brozura

s vybranymi cviky
vhodnymi pro
osoby s hemofilii

Netreba pripominat, ze po-
hyb 1&¢i. Tato brozura je vybor-
nym navodem a privodcem
vybranych cvikll vhodnych jak
pro hemofiliky, tak dalSi osoby
s vrozenou poruchou krevniho
srazeni. Obsahuje takové cvi-
ky, které by mély byt proveditel-
né pro vétsinu z vas i pres indi-
vidualitu konkrétniho postizeni.

Je rozdélena do ¢tyr kapitol
fyzioterapie:

- po akutnim krvaceni

- preventivni v détském véku

- udrzovaci

- po nahradé kloubu

WWW.HEMOFILICI.CZ

Svaz na tomto zdarilém dile
spolupracoval s lety ovérenou
fyzioterapeutkou Mgr. Marii
Katzerovou. Soucasti brozu-
ry je i USB s vybranymi cviky
a doporucenimi. Pri radném
dodrzovani cviéebniho planu
urcité poznate vyhody pravidel-
ného pohybu i vy. Rehabilitovat
muzete doma nebo navstivit fy-

zioterapii v hemofilickém cen-
tru ¢i na spadové rehabilitaci.
Vétsi skalu cviki mazete najit
napriklad v ,,cervené* knize od
Kathy Mulderové, kterou vyda-
la Svétova hemofilicka federa-
ce (WFH) a ktera je vam rovnéz
stale k dispozici.

Brozura + USB jsou zdarma
k dispozici véem ¢lentim CSH.
Mohou si ji vyzvednout po do-
mluvé s vedenim svazu nejen
v Praze, ale i na dalSich mistech.
Kdo nema moznost si materialy
vyzvednout osobné, mlize poza-
dat o zaslani postou. V takovém
pripadé uhradi pouze naklady na
postovné a balné. Objednat si ji
mizete prostfednictvim online
formulafe na svazovém webu
v sekci ,,Dokumenty” = , Knizni
publikace”, pripadné telefonicky
na 777 078 509.

Edukacni grant na tento pro-
jekt poskytla spolec¢nost Shire.

y
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Statistické data za rok 2017 plexni data Svétove hemofilické federaci WFH.
Sbér dat chvili trva, proto byvaji pohromadé

prO SVétOVOU hemOf"iCkOU vzdycky az v zavéru nasledujiciho roku. Nejinak

B ___—

. H tomu bylo i letos, uvadime strucny prehled za

;Ln[infno;;n PhD feder?CI rpk 2017, podrobnéjsi data najdete na webu

oG WD Em;aﬁnﬁknu'a PhD Diky Ceskému narodnimu hemofilickému Ceského narodniho hemofilického programu
i / i programu miize svaz kazdoroné dodavat kom- www.cnhp.registry.cz

MUDr. Richard Kaspdrek, Ph.D
Mgr. Marie Kalzerova

Celkovy pocet hemofilikti 1077

Mickovéni lokte Pocet osob s von Willebrandovou chorobou (WVch) 837

Mitkenéni kedane . - .

Kinasiotaps — yniaticl ape Pocet osob s hemofilii a vWch podle véku:

Rozsah pohybu v lokiu — akihng Vek Hemofilie A Hemofilie B vWch
Preventivni fyzioterapie v detskem veku 50'143 13190 196 599

Aktivace hiubokych svalll trupu 1418 55 8 49

Posdovani svahl trupu v poloze na éhyiiech

Protakend zadnd strany stehna vestole 19-44 420 50 379

Protazani ftkowch svalll vastoss 45 a starsi 312 58 341

Mala noha - stimulace plosky nofhy - .

Trénink rovnavahy - stoj na jedné noze Hemofilie podle tize defektu FVIIl nebo FIX

Speivry sed rs mid e : . Typ hemofilie Lehka (hladina | Stredni (hladina | Tézka (hladina Neznama

T:e"’r" m'm 8 E’m""'ﬂ“ 5"5]"1'""“" M8 Mici — trakar g faktoru nad 5 %) | faktoru 1%-5%) | faktoru pod 1%)
Udrzovaci fyzioterapie \ Hemofile A (FVII) 335 67 243 291

Aldivace hiubokych svalll trupu — modifikace harmi kondetiny \ Hemofilie B (FIX) 29 30 39 43

Malg noha - stimulace plosky noby )

Prendseni vahy % Tézka forma vWch (typ 3)

Tréinink koordinace a poslovini svalli trupu - vie2e na miti \ Celkovy podet osob Pocet osob na substituéni lécbé Pocet osob se zavaznymi

Protakeni zadni strany stehna s nohama na mici \ 4 krvacivymi pFiznaky

Poasilani trupu a dolnich kondetin s nohama na midi : o

Protadeni knlene do skrteni vieks na biisa ey i oSS s | 22 130 33

Pasiovar 2l s overballem R L

Posilovini a protaden’ dolnich kondetin vie2a na zidach Hemofilici s inhibitorem
Fyzinterapie po nahradeé kloubu Typ hemofilie Celkem Nové diagnostikovany inhibitor v roce 2017

Livolniind jizvy palci a mitky Hemofilie A 22 2

Posbovin stefina B Hemofilie B 2 0

Protafen] zadnl strany stehna na overballu { - .

Posiovein! byl vie3e na biise / Hemofilie a vWch - Iééba

Protazen! svall lokie do extenza/natadeni .’4’ Lésebny produkt Podet hemofilikti Podet osob s VWch

Protakeni kolene do skienl vseds { Plazmaticky koncentrat 348 120

o / 4 Rekombinantni koncentrat 262

O Koncentrat s prodlouzenou dobou ucinku 10
DDAVP (Desmopressin) 3

/—\ ’ WWW.HEMOFILICI.CZ /—\
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HIV
Hemofilie vWch
HIV pozitivni 3 0
HCV (hepatitida C)
Hemofilie vWch
Celkovy pocet osob infikovanych HCV! 207 3
Celkovy pocet lidi s aktivni HCV v souc¢asné dobé? 66 2
Nové infikovani HCV v roce 2015 0 0
' Pozitivni protilatky hepatitidy C
2 Pozitivni PCR: U pacientd, ktefi nemaiji vyléceny virus spontanné nebo po lécbé.
Pocty a priciny amrti lidi s poruchou krevniho srazeni
Pri¢ina umrti Hemofilie A, B vWch
Krvaceni 1 0
HIV 0 0
Onemocnéni jater 0 0
Jiné 3 0

Systém hemofilické péée v Ceské republice:

Pocet hemofilickych center 11
Pocet déti (do 18 let) s tézkou hemofilii  na profylaxi (v %) 93
Pocet dospélych (nad 18 let) s tézkou hemofilii na profylaxi (v %) 58

Nejcastéji podavana davka substituéniho pripravku (IU/kg) U dospélych:18 IU/kg 3x tydné

U deéti: 25 IU/kg 3x tydné

Celkova spotieba koncentratli (v mezinarodnich jednotkach IU)

FVIII 65722 514

FIX 7 411 857

Spotieba plazmatickych koncentratti (v mezinarodnich jednotkach IU)

FVIII__29 051 202

FIX 4841 771

Spotieba rekombinantnich koncentrati (v mezinarodnich jednotkach 1U)

FVIII 34 856 912

FIX 2065 960 509

Spotieba rekombinantnich koncentratl s prodlouzenou dobou Gcéinku
(v mezinarodnich jednotkach 1U)

FVIll_ 1 814 400

FIX 504 126
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CESKY SvAZ
..........

Hemojunior se opét slunil u more. A co dalsi-
ho?

Od ledna 2018 se Hemojunior zas trochu roz-
rostl, pribylo nam pét novych c¢len(, z toho dva
¢lenové jsou starsi 18 let, dvé rodiny s hemofili-
kem do 18 let a jedna rodina s ditétem, které trpi
von Willebrandovou chorobou.

Snazime se pomahat i rodinam teprve ,,cekaiji-
ci“ na hemofiliky, které nas oslovuji vétsinou pro-
strednictvim socialnich siti, kde s nimi komunikuji
i rodice hemofilik(l a sdili své zkusenosti a postre-
hy z péce o hemofilické potomky. Véfime, Ze jim
nase zkusenosti mohou pomoci.

V letosnim roce jsme s kamarady z CSH roz-
jeli nékolik spole¢nych projektl, jednim z nich
je téma zamérujici se na prenasecky hemofilie.
Dalsim velkym projektem jsou tzv. identifikatory,
o kterych se jisté ve Zpravodaji také docete.

A co nas ¢eka dal? V ¢ervenci se kona tradicné
pod vedenim svazu letni hemofilicky tabor (LHT),
jemuz se prezdiva ,velky tabor”. V srpnu si po-
jede uzit nékolik rodin zase ,maly tabor* v Bélci.
Tydenni pobyt je urcen pro rodiny s hemofiliky do
sedmi let. Rodice i déti se budou ucit aplikace
léka, rehabilitovat, hrat celotaborovou hru a zkrat-
ka uzivat si léto. V zari nas ¢eka mezigeneracni
setkani, pro néz se vzil nazev ,Jezerka“. Za pod-
pory firmy Shire se tentokrat potkaji obé hemofi-
lickeé organizace u Jihlavy.

Na fijen jsme naplanovali na prani samotnych
¢lend Hemojunioru podzimni vikend, ¢imz se vra-
cime k osvédcené tradici vikendovych akci, které
jsou vybornou prilezitosti k setkani rodin s détmi,
vymeneé zkusenosti a rad. Ted' se podivame do re-
kreaéniho stiediska Drhleny v Ceském raji, krom
her pro déti budou na programu individualni reha-
bilitace a prislibena je i prednaska stomatologa.



vSak uz za nami. Hemojunior se po trech letech
vratil k mofi tentokrat pod vedenim dvou maminek
Jany Rackové a Gabiny Srsnové. Vybér mista le-
tos padl na krasnou Olympskou riviéru a letovisko
Nei Pori. Pobytu v Recku se zi¢astnilo $estnact
hemofilik(l a jeden chlapec von Willebrand. Rodi-
ny si pobyt moc uzily, pani doktorka Daniela Ja-
neckova z FN Motol byla vzdy pfipravena pomoci,
Katka Vacatkova zajistila kazdodenni rehabilitaci
na plazi a déti byly neustale ve vodé - respektive
s brylemi a Snorchlem pod vodou. Velké podéko-
vani patti nejen organizatorkam ale i sponzortim,
kteri pobyt podporili.

Na zavér davame prostor détem v anketé, jak
se jim libil pobyt u more s Hemojuniorem.

Otazky:

1. Jak se ti libil let letadlem?

2. Jaké bylo more a plaz?

3. Co ti u more chutnalo nejvic?

4. Co bylo u more nejlepsi?

5. Kam bys pristé chtél/a jet s Hemojuniorem?

bonus pro hemofiliky:
6. Jak se ti aplikovaly Ieky a mél jsi néjake krvaceni?

Matyas, 8 let
. Dobre.

. Dobry. Libilo se mné to.
. Pizza.

. Plavani.

. Do ltalie.

. Ne.

OO~ WN =

Dada, 3,5 roku

1. Libilo se mi koukat z okynka a koukat

na malinky domecky.

Dobryyyy, moc se mi libil pisecek a more.

GYROS!!!

. Musle, zmrzlinka.

. Zase k mofi.

. Aplikace byla v pohodé, jen se stala mala
nepozornost na letisti v Recku = velka
modrina na stehné.
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Adam, 3 roky

. Dobry.

. Super.

. Zmrzlina.

. Pisek a musle a voda, kde jsem se mohl
cachtat cely den.

. Pristé zase nékam k mori (tfeba do ltalie) :).

. Aplikace byla v pohodé, jen jsme museli
aplikovat jednou navic, jelikoz jsme méli vétsi
modrinu na rozmezi holené a nartu.

A WN =
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Adam, 13 let (von Willebrand)
Let byl dobry, byl jsem vysoko ve vzduchu.
Na plazi se mi libilo, more bylo tak akorat. Uzil
jsem si potapéni a loveni krabl a rybicek. Nej-
vic jsem si pochutnal na talifi s muslemi, které mi
mamka objednala k obédu. Na pobytu u more
bylo nejlepsi more a to, ze jsem si uzival s ka-
marady z Hemojunioru, které tak ¢asto nevidam.
Pristé bych rad s Hemojuniorem do jump parku ??.
Ohledné aplikace chci rict, ze jsme s mamou ko-
nec¢né méli prilezitost naucit se aplikovat, coz se
nam uz dva dny po navratu dost hodilo.

Ondra, 13 let

1. Let v letadle byl super, protoze jsem letél
poprvé.

2. More bylo hezkeé a plaz mi vyhovovala.

3. Nejvice mi chutnalo tzaziki.

4. Nejlepsi bylo, kdyz jsem se mohl volné
potapét.

5. Chtél bych jet do Egypta, sice vim, ze tam
nepojedeme, ale prece jen.

6. Aplikace byly v nejvétsim poradku
a krvaceni zadna.

Pepicek, 3 roky

1. Mné se libil dobre let letadlem. Nebal jsem se.
2. Krasné. Pisek a voda.

3. DZus a ¢okoladova zmrzlina.

4. Pisek a stavéni hrad(.

5. Na tabor.

6. Nezranil jsem se, tak jsme Iéky nedavali.

Honzik, 7 let

1. Libilo se mi letét letadlem. Bal jsem se
jen trosku.

2. More bylo krasné a cisté.

3. Bramburky, co dostaval tatka k pivu.

4. Voda a plavani, hrani s détmi, hrabani
tuneld na plazi.

5. Zase k mori, treba nékam jinam.

6. Nic se mi nestalo, proto jsem léky
nepotreboval.



Dan, 8 let

1
2

3.

. Let letadlem byl super zazitek, Iétam moc rad.

. More bylo Uzasné, plaz také, prosté super

vSechno.

Chutnalo mi urcité nejvic to prvni jidlo

v restauraci.

. Nejlepsi u more bylo vSechno.

. Ur¢ité k mori, rad plavu, hlavné mé bavi
potapéni a sbirani musli.

. Léky mi aplikovala mamka s moji pomoci,
krvaceni jsem nemél.

Tom, 8 let
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. Libilo se mi to.

. Bylo to strasné hezke.

. Ryba, posledni den.

. Kamaradi.

. Do Bulharska.

.V pohodé, krvaceni nebylo.

tépan, 14 let

. Dobry, malo turbolenci.

. More moc pékny, plaz az na ty klacky v pisku
dobra.

. Gyros.

. More, Snorchlovani a kamosi.

. Spanelsko.

. Léky normalné, krvaceni zadné...

Tomik, 4,5 let a bratr Jonas s tatinkem
1. Tomik: ,Hodné moc dobre. Libilo se mi, jak

zemé byla moc mala. Byl hezkej dalekej vy-
hled. A jesté vic se mi libily zatacky. Byl tam
hroznej hluk. Jonas: ,VSechno se mi libilo.*

. Tomik: ,Libilo se mi, jak jsme s tatou sbi-

rali musle a chystali je jako darek. More
bylo strasné slany a furt se mi lepil pisek na
nohy. Kopali jsme tam dabelskou tlamu a ta
se nam davno uz rozbila od vody - méli jsme
to postavit nékde dal od more.” Jonas: ,Ja
bych chtél more i doma... .“ Tata: ,Mné se
libily bojky“. Jonas: ,,Co jsou bojky?“ Tata:
,Takovy plavaci véci v mori.“ Jonas: , Tys na
né vylez?“ Tata: ,No zkousel jsem to, ale
neslo to... .*

3. Tomik: ,Mné nejvic jahody a kakao. Zmrka

byla taky dobra, ale jinou nez chocolade
jsem nechtél. Jonas: ,Mné nejvic gyros.*
Tata: ,Mné nejvic haloumi.*

4. Tomik: ,Ja chci poslat smajlika - :) :0). Nej-

lepsi bylo, jak jsem plaval a nejlepsi jesté
bylo, jak jsem jedl kure... a jak jsem plaval
na Clunu.” Tata: ,,Nejlepsi bylo, jak jsem pla-
val... .”

. Tomik: ,K mori, chci k mori.” Jonas: ,Do

Holostfev nebo do Domaslavi. Tedy do Ho-
lostrev, je tam blizko hrachovy pole.*

. Tomik: ,Jak aplikovaly?“ Mama: , Pichaly..*

(Nemeli jsme zadny Uraz ani krvaceni, takze
si toho vlastné ani nevsiml.)

Tu nemoc prenasite jen na syny,
sama zadné problémy nemate, ze?

Takto néjak zac¢ina rozhovor s nékym, komu
jsem pravé sdélila, ze jsem prenasecka hemofilie.
Bohuzel, takto se o prenaseckach mluvi v laické
vefejnosti, ale pamatuje si to i vétsina zdravotnik(
z prednasek hematologie ¢i genetiky.

Zacatkem letosniho roku jsem oslovila nékolik
prenasecek, zda by se mohly podélit o své problé-
my, zkusenosti a nazory na téma prenasecka hemo-
filie. Téma je v planu Hemojunioru pro letosni rok
a uvitala jsem moznost rozvinout i spolupraci s Ces-
kym svazem hemofilik(i. Spole¢né uz pripravujeme
na toto téma nékolik projekt.

Zeny prenasecky mizeme rozdélit do nékolika ka-
tegorii, kazda ma své problémy a potreby, vétsinou
se ale prolinaji. Mame napriklad kategorii prenasec-
ka dité, prenasecka dité - sestra hemofilika, nebo
dcera hemofilika, dale prenasecka planuijici rodinu,
prenasecka matka, prenasecka diagnostikovana az
po narozeni syna hemofilika. ...

Nékteré zeny - tzv. symptomatické prenasecky - kr-
vacivé projevy maji. Spousta jich popisuje, ze prisu-
zovaly tvorbu modfrin, ¢asté krvaceni z nosu, silnou
menstruaci, kdy museji byt v pracovni neschopnosti
nékolik dni, nebo krvaceni po operacich vedoucimu
az k podani plazmy, svému prenasecstvi. Vétsina
prenasecek strada po psychické strance. Ty, které
védély o svém prenasecstvi, byly a bohuzel obc¢as
stale jsou, v téhotenstvi vystaveny velkému tlaku oko-
Ii, rodiny i Iékar(. Natlak na ukonceni téhotenstvi v pii-
padé cekani hemofilika byva velky a pro prenasecku
narocény. Slysi véty typu: vite, kolik stoji hemofilik stat
penéz, preci nechcete nemocné dité, co mu rekne-
te, az se zepta, pro¢ jste mé nechali narodit nemoc-
ného, uz jednoho hemofilika mate tak budte rozum-
na a druhého mit nebudete.....

Prenasecka ¢ekajici hemofilika by méla védét, co
je inhibitor, znat aktualni moznosti lécby, riziko posti-
Zeni kloubl, krvaceni do mozku atd., ale také jak Ziji
dnesni hemofilici. Méla by kontaktovat Hemojunior,
Cesky svaz hemofilikil a ostatni prenasecky, aby
meéla ucelené informace a mohla se spole¢né s ta-
tinkem svobodné rozhodnout. Rozhodnuti je vzdy
na rodic¢ich a samoziejmé - at je jakékoli - musi byt
respektovano.

Prenasecky diagnostikované az po narozeni hemo-
filika? Mozna to mély jednodussi, nemusely se rozhod-
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nout, prosté se to stalo. Nebo to maiji t€zsi? Staly pred
hotovou véci bez moznosti volby, téZko fict co je lepsi.

A prenasecka dité? Sestra hemofilika? Pro koho
je tézsi prijmout fakt, ze je prenasecka? Pro ni sa-
motnou, kdyz vidi bratra ¢i tatinka jak si aplikuiji lék
do Zily, jaké maji bolesti pri krvaceni? Nebo pro rodi-
¢e, pro matku kdyz vi, ze jeji dcera bude prozivat to
co ona, jak bude v noci brecet do polstare a rikat si
pro¢ ja, pro¢ mdj syn a jak prijmout fakt ze jsem to
ja, kdo mlze za nemoc svého syna.

Jak to mam ja? Ze jsem prenasecka vim od ¢tmac-
ti let. V nasi rodiné je hemofilie od roku 1870, mozna
byla i driv. Své prenasecstvi jsem nikdy neresila, he-
mofilika jsme s manzelem chtéli nechat narodit i pres
zminovany natlak lékart. Kdyz to zviadla moje babic-
ka za valky, pro¢ bychom to nezviadli v dnesni dobé
s modernimi prostredky? Tu vétu jsem fekla mnoho-
krat, mam pocit, Ze je to pravda. Presto jsem stejna
jako vSechny ostatni prenasecky a matky hemofilika.
Taky brecim, taky chci aby byl mdj syn v poradku.
Mam strach, aby se mu nic nestalo, ale vim, Ze jsou
i jiné nemoci ...

Doporucuiji prenaseckam nebyt na to sama, o to
se snazi Cesky svaz hemofilik(i i Hemojunior. Jak mi
napsala jedna prenasecka: méjme Zzivot ve swych ru-
kou. Chodme na pravidelné hematologické kontroly,
nechme si zjistit viastni hladinu faktoru. Mame-i potre-
bu, pojdme na konzultaci k psychologovi, povidejme si
s lékari. Motto Svetové hemofilické federace letosniho
roku ,,Sdilenim znalosti a zkusenosti jsme silnéjsi, " plati
i pro nas.

Katerina Altmanova pifenaSecka hemofilie, dcera
prenaSecky, vnuCka prenasecky, prapravnucka pre-
nasecky, sestienice pfenasecek, sestra prenasecky

altmanova@hemojunior.cz
tel.: 603 412 691
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Jak bolest ovliviuje emo¢ni
prozivani hemofiliki?

V minulém roce jsem k ukonceni studia oSetfo-
vatelstvi na 2.LF UK vypracovala bakalarskou praci
tykajici se zivota hemofilik(i s nazvem , Viiv bolesti na
emocni prozivani a kvalitu Zivota pacient s hemo-
filii*.

Jednim ze zasadnich ciléi prace bylo popsat ve-
deckymi metodami soucasny stav kvality Zivota he-
mofilik(i a dat tak zaklad pro dalsi zlepseni osetro-
vatelské péce o tyto pacienty. Zabyva se otazkou,
jak bolest ovliviiuje emocni prozivani a tim i kvalitu
zivota u této skupiny a jaky vyznam ma u nich zvia-
dani bolesti v oSetrovatelské praxi. Mapuje proble-
matiku dospélych hemofilik(l v souvislosti s bolesti,
emocemi a kvalitou zivota. Hleda a urCuje faktory,
které nejvice tuto bolest ovliviuii.

Pouzitou metodou bylo prizkumné Setreni pro-
strednictvim dotazniku na kvalitu zivota, dale dotaz-
niku k uréeni depresivnich priznakd (symptoma),
dotazniku zjistujici miru Uzkosti, teplomérové stup-
nice emoci (vizualné analogova skala) a dotazniku
zjistujici demografické udaje. Zucastnilo se ho 105
dospélych hemofilikil ve véku od 18ti do 79ti let na-
pfi¢ CR, byli mezi nimi zastupci obou typtl hemofilie
A i B, a vSech forem zavaznosti, nejvétsi ¢ast (pres
75%) tvorili hemofilici s tézkou formou.

Statistickym zpracovanim ziskanych udaji bylo
ovéreno, ze bolest hemofilikli Uzce souvisi s emoé-
nim prozivanim a se snizenou kvalitou Zivota. Inten-
zita chronické bolesti je pfimo Umérna zavaznosti
hemofilie. Bolest souvisi se zvySenym vyskytem
Uzkostnych a depresivnich stavil. Konkrétnim vystu-
pem prace je doporuceni k vyuZiti jednoduchého
nastroje - teplomérové stupnice emoci pri osetro-
vatelské praxi, ktery mize v kone¢ném dlsledku
pozitivné prispét ke zvyseni kvality Zivota hemofilika.

V prabéhu vyzkumu bylo také zjisténo spoustu
zajimavych vysledkil, které vsak nelze v tomto infor-
mativnim ¢lanku v plné sifi obsahnout. Abych podni-
tila vasi zvédavost, uvadim nékteré z téchto vystupt.
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Prace napriklad vyhodnotila zakladni ukazatele pro

kvalitu Zivota, jsou jimi:

- vék (Cim starsi hemofilik, tim se kvalita Zivota zhorSuije)

- vzdélani (¢im vyssi uroven vzdélani hemofilika, tim
vyssi kvalita Zivota)

- rodinny stav (hemofilici s rodinnym zazemim maiji
vysSi kvalitu Zivota)

- chronicka bolest a uzivani opioidd (tyto prediktory
ovliviuiji kvalitu zivota v negativnim smyslu napros-
to zasadné!)

Alarmujicim zjisténim pro mé bylo, Ze podprimér-
nou kvalitu Zivota udava 18 hemofiliki ze 105!

Nejvaznéjsi problémy s bolesti maji hemofilici
s inhibitorem a hemofilici vyssi vékové skupiny, pro-
to je potreba vénovat témto skupinam potrebnou
pozornost. Dale vysledky naznacuiji, ze neni zcela
vy¢erpana kapacita v urovni informovanosti pacientti
o moznostech a zplGsobech farmakologického tlu-
meni bolesti. Setfeni rovnéz prokazalo, ze profylaxi
wyuziva 32% respondentll, nejcastéji v rezimu 2x
nebo 3x tydné.

Pozitivnim zpravou a vysledkem je zjisténi, ze v né-
kterych pripadech, predevsim u mladsi generace
hemofilik(i, existuje realna moznost Zivota bez bo-
lesti i pres vyznamnou tihu onemocnéni, coz mlze
tésit vSechny rodice. A tak Ize pokracovat ve vyctu
dale. Pokud by vas zajimala kompletni Uplna verze
prace, kde je vSe prezentovano v Sirsich souvislos-
tech, mlzete si o ni pozadat na info@hemofilici.cz.

Prace je unikatni svym tématem, které je v sou-
Gasnosti velmi aktualni i v ostatnich zemich svéta.
Vysledky byly srovnavany s dosud publikovanymi
¢lanky v zahranicni. Velmi ocenovanou skute¢nosti
vyzkumu je ziskani velkého mnozstvi dat prostred-
nictvim ztc¢astnénych respondentd, ve smyslu po-
¢tu odpovédi, coz je predevsim zasluha vas vSech,
ktefi jste dotazniky vyplnili. Za to bych vam rada jesté
jednou moc podékovala!l

V pfipadé dotaz(i se na mé muzete obratit pro-
strednictvim e-mailu: puckova.romana@centrum.cz

Romana Puckova

EEsKY svaz
EEEEEEEEEE

Roztanceny parket
v Alcronu

Jedinecné prostredi, dobra spolec¢nost a plny
tanec¢ni parket. Tak Ize charakterizovat posledni
sobotu mésice ledna, kterou ozdobilo spolec¢né
setkani élen( a pfiznived obou spolkil, tedy Ces-
kého svazu hemofilikdi i Hemojunioru.

A kdyz uz do nasi metropole cestovala i vétsina
radnich svazu, rozhodli jsme se spojit prijemné
s uzitecnym. Jesté pred vecerni veselici zasedla
ke spoleénému jednani Rada CSH, aby projedna-
la dalsi otazky a kroky v jeji praci, nacez se ihned
po skonceni presunula do nedalekého hotelu Al-
cron.

Zde jiz na vSechny ¢ekal pripraveny a vyzdobe-
ny sal, ktery mohl opét po roce privitat ucastniky
spolecenského vecera. Role hostitelky se opét
ujala lety osvédcéena Katerina Altmanova, ¢lenka
svazu i Hemojunioru, spoleéné s manzelem Pe-
trem. Jak jinak nez vSe pripravené do posledniho
puntiku naskytlo hostlim netradi¢ni zazitek, pod-
poreny krasnymi prostorami prazského hotelu Al-
cron, ktery nam jiz potreti umoznil prozit spole¢ny
vecer v téchto netradicnich prostorach.

UzZ pri vstupu do salu prevazovala barva cer-
vena a to nejen vyzdobou ¢&i soucasti obleceni,
ale tentokrat i jako slavnostni zahajovaci pripitek,
ktery byl vénovan predevsim vS§em nasim pritom-
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nym sympatizantlim, podporovatellim i sponzo-
rdm. Moderatorsky duet Terezka a Michael timto
odstartoval dalsi dil naseho spolec¢ného vecera.
Uvodni skladby kapely Wocaties Band pfitahly na
parket prvni tanecniky, jini si pochutnavali na mist-
nich gastronomickych specialitach. Pro milovniky
vina byl pripraven pult nékolika skvélych vzorkd
z vinotéky Romana Portese a do akce se zapojil
i Pivovar Luziny se sudem piva. O jidlo a piti tedy
nebyla nouze, totéz Ize fici o tombole, ktera letos
obsahovala vice nez 300 daru.

Zpestienim byla i prezentace fotografii z akci
obou spolkd. Po obou stranach podia bézely
obrazky, kterymi jsme si mohli pfipomenout spo-
lecné chvile a momenty z riznych akci, pobytd,
workshop( nebo oslav svétovych dnl hemofilie.
Vzpominky se vracely, néktefi jen nevericné krou-
tili hlavou, jak ten ¢as leti.

V prabéhu vecera prislo i na krest a aukci ka-
lendare, ktery spatfil svétlo svéta pri pobytu nej-
mensich hemofilikl s rodi¢i v Bél¢i nad Orlici.
Kalendar byl nakonec vydrazen za vice nez osm
set korun.

O tom, ze hemofilici jsou kluci Sikovni pre-
svedcil pritomné nas dlouholety ucastnik hemo-
filickych tabor( Patrik Zmij. Na kytaru vystfihnul
solo jako z partesu, kterym si ziskal srdce nejed-
né damy. Budouci vedouci hemofilického tabora
a navic kytarista? Nic lepsiho si nemlzeme prat.

y



Po celou dobu vecera nas provazela skupina
Wocaties Band se svym skvélym repertoarem.
Posledni série pisni¢ek doznivala uz dlouho po
,vecerce”, parket totiz stale touzil po dalSich
a dalsich ténech i tanci. Bohuzel, pfikaz znél
jasné. Svétla salu pomalu uhasinala, ucastnici si
potrasli rukou, prohodili par slov na rozlouéenou
- mozna o tom, kde se potkaiji zase pristé? Treba
ve Viskach na rekondici dospélych, nebo hemo-
filickych taborech v Zubri ¢i BéICi, mezigenerac-
nim setkani v Jihlavé, nebo az na dalSim spole-
¢enském veceru? At to bude kdekoliv, prilezitosti
bude opét mnoho. Tak prijedte!

Pomoci vam k tomu muazou i ohlasy nékoli-
ka ucastnikll spole¢enského vecera v Alcronu,
o které se s vami chceme podélit.

Vsem, ktefi prilozili ruce k dilu a spole¢ny vecer
v Alcronu pfipravili srdeéné a vielé DIKY!

USastnili jsme se spoleéenského vedera
v hotelu Alcron v Praze poprvé, byli jsme velice
potéseni, Ze nas svaz hemofilik i Hemojunior
néco takového jako spolecny vecer v krasném
prostredi poradaji a davaji nam prilezitost se
setkani ucastnit. Chtéli bychom prubéh vecera
pochvalit, bylo to na vysoké spolec¢enské urov-
ni, nemluvime jenom o prostredi, kde se vecer
konal, ale taky raut a hudba, mladi muzikanti
predvedli, co umi. Moc hezké bylo vystoupeni
mladého chlapce - hemofilika. Tato umélecka
vlozka programu byla velice pfijemna, coz spo-
leCensky vecer jesté vice umocnilo. V atmo-
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sféfe, ktera zde panovala, jsme se citili velice
pfijemné a bylo moc hezké se divat i na mladé
lidi, ktefi se velice hezky chovali a bavili. VSichni
byli krasné spole¢ensky oblec¢eni a nam vibec
nevadilo, Ze jsme pfijeli az ze Znojma do Prahy
v pocasi, jaké bylo. SpiSe naopak. VSechno
bylo noblesni, od pfrivitani, az po posledni mi-
nutu programu. Myslime, Ze vSichni ucastnici
museli byt spokojeni. Soudime podle toho, jak
se nikomu nechtélo vérit, Ze nastava konec.
Nemélo to chybu, chvéala pofadatelum a taky
sponzorim. Moc hezké bylo setkat se i jinak,
neZ jenom s lékafi v nemocnici, o0 nemoci, ale
vidét i Iékafe a zdravotni sestfiCky, jiné zastup-
ce firem, sponzort uprostied zabavy, ktera byla
spole¢na pro nas pro vsechny. Dékujeme moc!

K.S.

Dne 27. 1. 2018 jsem se zucéastnil spolec¢en-
ského vedera Ceského svazu hemofilikt a He-
mojunioru. Je potreba Fici, Ze je fajn obCasné
setkavani se a popovidani o tom, co nas provazi
Zivotem s hemofilii, ale i o béZnych starostech
a radostech. Moc se mné to libilo a myslim, ze
je fajn zucastnit se toho pravé na spolecen-
ském ,plese“ v tak hezkém prostiedi, za posle-
chu pfijemné hudby, s dobrym obcerstvenim
a zatancit si u toho. Prozil jsem moc pfijem-
ny veCer se svymi starymi dobrymi znamymi
a budu rad, kdyZ budu moci prijet opét tieba
na néjaky dalsi zase v pristi ,,plesové” sezoné.

PC

Prostredi vynikajici, véetné personalu, or-
ganizace z pravodci velmi pfijemné, tombola
vC. cen se mé taktéZ libila, okolo mne nazory
podobné, setkani se vSemi bylo milé. Diky or-
ganizaci pratel a zajisténi obstojného hotelu
k noclehu, jsem byl velmi spokojen. Domnivam
se, Ze kdyby bylo mozné néjakym rozumnym
zpusobem zajistit nocleh v misté konani akce,
Ucast by v budoucnu mohla byt i vétsi?!? To je
SpisS namét na dalsi rok?

ZB.
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Nadéjna bila stopa v Zubri

Jednou z dlezitych roli Ceského svazu hemofi-
likd je bezesporu aktivni zapojeni mladych hemo-
filikd do jeho ¢innosti.

Déti maiji své tabory, dospéli rekondicni pobyty.
Ale co mezi tim? S blizicim se vékem dospélosti
se jiz pro nékteré déti stavaji tabory nezajimave,
maji jiné priority. A doufat, ze se s nimi sejdeme
za nékolik let na pobytu dospélych? Naivni pred-
stava. Vznika zde tedy propast, kterou chceme
spolec¢nymi silami premostit a dat tak moznost
jedinclim, ktefi mohou byt nadéji do budoucna.
Nejenom v organizaci pobytd, ale tfeba i vedenim
svazu, ktery je pro nasi hemofilickou komunitu ne-
postradatelnou soucasti.

Mala jiskricka nadéje zacina svitat pravé v této
dobé. Na mezigeneracni setkani dorazila skupina
mladych, ktera se utvarela radu let na hemofilic-
kém tabore. Skupina, ktera si rozumi a ma zajem
se do aktivit svazu nadale zapojovat. Cas samo-
ziejmeé ukaze, ale svaz se téchto mladych nadéji
nechce vzdat. Uz na podzim v Praze byli nékteri
zapojeni do spole¢ného workshopu, na kterém
se zrodil napad stravit spolu nékolik dni tam, od-
kud si prinasi ty nejlepsi vzpominky. Vétsina vzpo-
mina na Ondrasuav dvdr, nyni RS Zubti na Vysodi-
né, kde spolu s ostatnimi prozivaji dobrodruzné
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léto na hemofilickém tabore. Slovo dalo slovo,
témér vsichni do jednoho navrhli termin a pro
nas uz bylo radosti dotahnout vSe do Uspésného
konce. V ramci tohoto setkani jsme hovorili o za-
pojeni mladych lidi do svazu, vzpominali jsme na
predeslé taborové léta a resili jsme otazku, jakymi
tématy by se mladi radi zabyvali a co pro né mize
svaz udélat. Tedy smysluplné vyuziti ¢asu, kte-
ré by mohlo byt odrazovym mistkem a motivaci
k dalsim spole¢nym setkanim a projektim dospi-
vajicich hemofilikd, jejich sourozenct i kamaradu.

Ostatné, prectéte si postreh Gcastnik(l samot-
nych:

Po vydareném tabore i mezigenera¢nim setkani
hemofilik(l v fijnu, nam nasi drazi vedouci pripravi-
i dalsi akci. A to ZZ (Zimni Zubri) 2018. Zacalo to
organizacné naro¢nym presunem do taborového
arealu. Ale vSechno klaplo a my uz sedéli u veCe-
fe v piném poctu 14 lidi. Ty &tyfi dny, co jsme zde
stravili, se nesly ve sportovnim duchu. Naro¢né
a dlouhé vypravy na bézkach (asi 7 km), plavecké
vykony (wellness), bitvy v laser game aréné spojené
s psychickym vypétim v Unikové mistnosti. Po navra-
tu do chatek nas ¢ekal kulturni program v podobé
spolecenskych her, filosofickych debat, filma, fotek
a péveckych vykon(, pri kterych nas doprovazely
tfi ukulele a dvé kytary. Setkani nas velice sblizilo,
ikdyz bylo vSude dost chladno. Ale nebylo to jen
nizkou teplotou. Pokazdé, kdyz se vidime, utuzime
nas kolektiv, z néhoz by se vétsina chtéla zapojit do
organizace pristich tabor(, protoze vedouci, ktefi
pro nas tyto akce pripravuiji, jsou pro nas vzorem.
Neskutecné je obdivujeme a chtéli bychom kracet
v jejich stopach. Za nas kolektiv vdécime predevsim
Jani¢ce Kalabové a Martinu Boh(inovi, ktefi se nam
uz od malicka stale vénuiji i presto, ze nemaji ¢asu
nazbyt. O tyto setkani bychom nechtéli prijit, a proto
doufame, ze se zase brzo uvidime a véfime, Ze se
pripoji i ostatni, kteri nyni nemohli.

Marika, Ema, Veréa, Eva, Patrik, David, Dan,
Krystof, Matéj, Ondra a Stépan

Cela akce probéhla diky ochotnému prispéni
a podpore spole¢nosti Pfizer. Dékujeme!

y
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Sdilenim znalosti
a zkusenosti

jsme silnéjsi

Svetovy den hemofilie si kazdoro¢né pfipo-
miname od roku 1989 vzdy 17. dubna - v den
narozeni Fanka Schnabela, zakladatele Svétove
federace hemofilie WFH. Frank Schnabel (sam
hemofilik) ji zalozil v roce 1963 na setkani repre-
zentant(l Sesti narodnich spole¢nosti hemofilikd
v Kodani.

Svétovy den hemofilie poskytuje rodinam he-
mofilik( a jejich blizkym prostor seznamit spo-
le¢nost s touto nemoci, s jejimi Uskalimi a sdilet
zkusenosti s prateli, kolegy, zdravotniky, sousedy
i dalsimi a najit pochopeni a podporu. Béhem
Svétoveho dne hemofilie si lidé solidarizujici s he-
mofiliky oblékaji ¢ervenou barvu a ¢lenské orga-
nizace WFH se pripojuji k celosvétovému projek-
tu ,Rozsvitte cervena svétla.“ Cervena barva je
totiz symbolem tohoto krevniho onemocnéni.

Moto letosniho dne hemofilie bylo: ,Sdilenim
znalosti a zkusenosti jsme silnéjsi“.

Cesky svaz hemofilikli organizuje u prilezitosti
Svétoveho dne hemofilie uz radu let akce rozsiru-
jici ve verejnosti povédomi o hemofilii. Nejinak je
tomu i letos, osvéta pomalu méni vnimani tohoto
onemocnéni. Znalosti a vzdélavani jsou klicovymi
faktory pro silnéjsi podporu lidi s vrozenym krvaci-
vym onemocnénim. Matky, které privedou na svét
hemofilika, se mnohdy setkavaji s odsudky okoli.
S nepochopenim lékafl i svého okoli se nékdy
setkavaji i zeny takzvané prenasecky hemofilie.
Kvali fadé mytl a stigmatizaci ma onemocné-
ni znac¢ny vliv na psychiku. Dulezitym a hlavnim
tématem letosniho roku zlstava spoluprace se
zachrannymi sluzbami a urgentnimi prijmy. VSem
témto zalezitostem se svaz ve spolupraci se ses-
terskym Hemojuniorem intenzivné vénuje.

| v letosnim roce vyslo v souvislosti se Svéto-
vym dnem hemofilie nékolik medialnich vystupl
- Ceska televize, Cesky rozhlas, TV Barrandov,
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Tyden.cz, PharmaNews, Medical Tribune Cz. Od-
kazy naleznete na svazovem webu.

NOVE INFORMACNi WEBOVE STRANKY

Pro lepsi informovanost laické verejnosti vy-
tvorila spole¢nost Roche ve spolupraci s léka-
fi, psychology i samotnymi hemofiliky edukacni
stranku www.menimehemofilii.cz. Ta obsahuje
nejen nejnovéjsi poznatky o vzniku, pribéhu
a moznostech lécby tohoto onemocnéni, ale
také sekci Myty o hemofilii. Funkéni je i nova
podoba stranek www.hemofilie.cz, kterou pro-
vozuje spolec¢nost Shire. Ty prinaseji informace
o krvacivych onemocnénich pro Sirsi verejnost.

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

Sobota 14. dubna byla pro
C¢leny svazu a Hemojunioru
velmi o€ekavanym dnem.

| presto, ze krasné jarni pocasi vybizelo spis$
k venkovnim aktivitam, lakadlim plzenské Tech-
manie neodolalo na 150 nasich ¢len(. Ti opét po
roce prisli oslavit den, ktery po celém svété pati
hemofilikiim, tedy 17. duben. To vSe tradi¢né, za
velmi vstficné podpory a spoluprace spole¢nosti
Novo Nordisk. V samotné Techmanii ¢ekaly oprav-
du nevsedni zazitky.

Mohli jsme si vyzkouset a ovérit rizné fyzikalni
¢i chemické jevy, svou orientaci, silu a mnoho dal-
Siho. Navstivili jsme také prilehlé 3D planetarium,
jediné v republice. Divaci tu maji hvézdy, souhvézdi
a galaxie témér na dosah ruky, proleti se blizkym
i vzdalenym vesmirem a dozvédi se spoustu zaji-
maveého.

Soucasti budovy planetaria je také expozice vé-
novana poznavani vesmiru s nejvétSim lakadlem
- gyroskopem - na némz zazijete pocity kosmo-
nautl v kosmické lodi. Zazemi k odpocinku jsme
nasli v sale vyhrazeném po celou dobu jen pro nas.
Ugastnici si zde mohli v klidu posedét a popovidat
s prateli, kamarady a zazehnat zZizen i hlad.

Aby to byly oslavy se vSim vSudy, udélovala tu
svazova rada kazdorocni vyro¢ni cenu. Drzitelem
letosni se stal nas dlouholety Clen, ktery po dva-
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nact let zastaval funkci radniho, z toho sedm let
post predsednicky, pan Vladimir Dolejs. Za jeho
pulsobeni se svaz na tuzemské i mezinarodni scéné
angazoval silnéji, nez kdy jindy a jeho pozice velmi
posilila. Bojoval na ptidé VZP i Statniho ustavu pro
kontrolu IéGiv pri nebezpeci redukce domaci péce
- ten navrhl zménu predpist takovym smérem,
jenz by mohl znamenat jeji konec. Svaz zastupo-
val na nespocetné popularizacnich kampanich,
které zahrnovaly tiskove konference se skutecnée
viditelnym wysledkem, t&astnil se debat v Ceském
rozhlase, Ceské televizi a fadé celostatnich tisté-
nych periodik, takze prinesly nebyvale velke mnoz-
stvi materiald. Dlouholeté plisobeni v ¢ele svazu
a Uspéchy pod jeho vedenim, kdy se svaz proménil
v moderni pacientskou organizaci, nikdo z historie
nevymaze. Vladimir za sebou zanechal ve svazu
a vlibec celé hemofilické verejnosti nesmazatel-
nou stopu a zapsal se tak mezi vyznamné laureaty
wroéni ceny Ceského svazu hemofilikl.

Cely den v Techmanii jsme si naramné uZzili a ni-
kdo, posuzujeme-li podle ohlast, nebyl ani trochu
zklamany. Slo o jubilejni desaty ro¢nik, dovolime si
proto kratké shrnuti mist, ktera jsme v ramci oslav
Svétového dne hemofilie navstivili a na ktera radi
vzpominame. Prvni ro¢nik jsme zasedli za volanty
motokar v Praze, nasledovaly ZOO Praha, Wester-
nové meéstecko Boskovice, Tvrz Hummer Praha,
Battv kanal, Jindfichohradecka Uzkokolejka, Zazit-
kovy park Zeméraj, Zamek Loucen a Permonium
v Oslavanech. A kam povedou nase kroky pristé?
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Projekt regionalnich
workshopu hlasi dalsi
poprvé

Zacalo to nejprve v sobotu 14. 4. seminarem
s rehabilitac¢ni tématikou v Plzni, o tfi dny pozdéji,
tedy v den oslav Svétového dne hemofilie, jsme
pokracovali v Hradci Kralové.

Na sklonku meésice dubna, ktery uz tradicné
patfil hemofilikim, bychom na pribéh téchto
dvou worskhopt chtéli vzpomenout. A s kym ji-
nym, nez s Ucastniky samotnymi. Dva z nich se
s nami podélili o své dojmy, jejich postrehy uvadi-
me v nasledujicich radcich.

BYL JSEM NA VYBORNE AKCI.

,Miniworkshop*“ v Plzni s rehabilitacni témati-
kou, nazvany ,Bavi nas zit“, byl poradan 14. 4.
2018 pri prilezitosti Svétového dne hemofilie.
Nosnym tématem byla bolest akutni ¢i chronic-
kd a moznosti jejiho ovlivnéni rehabilitacnimi
technikami. Rehabilitacni metody vhodné pro
zvladnuti akutni ¢i chronické bolesti v hleznech,
kolenou a dalsich nosnych kloubech prednesl fy-
zioterapeut Martin Muzidek z Ustavu hematologie
a krevni transuze. Poté nasledovala praktic-
ka ¢ast a to v prostorach rehabilitacniho oddéleni

FN, kde se hemofilici vystfidali ve dvou skupinach
- jedna cvicila pod vedenim pani fyzioterapeutky
Dany Vackové v bazénu, druha skupina poslou-
chala v télocviéné zasady kineziotapingu v podani
Romany Kunové. Podékovani patfi pani Gabri-
ele Srsnové, ktera prijela z Prahy predat vlastni
laické, ale cenné zkuSenosti, které nasbirala pri
tejpovani akutnich sportovnich urazti syna hemo-
filika. Nebyt sponzorstvi farmaceutickych spolec¢-
nosti, tato akce by asi nemohla byt tak povedena.

Nejvice mne oslovil pocit, ze je to dobra ro-
dinna akce. Ne pro jeji pocet Ucastnik(, ale pro
prijemné klima, které zde panovalo. To nejde na-
planovat. Bud' pohoda z lidi vyzaruje, nebo ne.
Nékdo musel tuto pohodu zasit.

Proto nejvétsi podékovani patfi osobé, ktera
tuto akci vymyslela, uvedla do pohybu a tim se
stala dusi i pateri celého setkani, prim. MUDr.
Zdenka HajSmanova.

| diky akci BAVi NAS ZIT, nas bavi zit.

Bedfich Smréka

1. REGIONALNi SETKANi HEMOFILIKU
V KRALOVEHRADECKEM KRAJI
Z POHLEDU HEMOFILIKA

Konec¢né jsme se dockali i u nas, v Kralove-
hradeckém kraji. Diky doc. MUDr. Petru Dulic-
kovi ze IV. interni hematologické kliniky Fakultni
nemocnice v Hradci Kralové, Ceskému svazu
hemofilik a sponzoriim se ve Vyukovém centru
mistni fakultni nemocnice konalo dne 17. dubna
prvni regionalni setkani hemofilik{.

Jiz po precteni programu bylo jasné, ze nas
¢eka akce nabita velice zajimavymi informacemi,
coz se zahy potvrdilo.

Po uvodnim privitani za¢astnénych doc. Pav-
lem Zakem, prednostou IV. interni hematologické
kliniky, nam doc. Duli¢ek pripomnél historii IéCby
hemofilie ve Fakultni nemocnici v Hradci Kralové.
Néktefi z nas si pritom zavzpominali na své dét-
stvi a mladi a na jména jako prof. MUDr. Chrobak
¢i MUDr. Mirova, na tydny a mésice stravené na
nemocnicnich oddeélenich, na litry krevni plazmy
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¢i kryoproteinu, na alergické reakce s tim spjaté,
tedy na vse, co se jiz z dnesniho pohledu jevi jako
davna a davna historie.

MUDr. lvanova nas ve své prednasce seznamila
s novymi sméry v Ié¢bé hemofilie, predevsim s vy-
vojem derivatd s del$im polo¢asem rozpadu a me-
chanismy, pomoci kterych je tento efekt dosaho-
van. Misto ve své prednasce méla i pro informaci
o pokroku ve vyvoji genové terapie, coz je obor,
na jehoz vysledky se tésim jiz urcité 30 let. Ackoli
slova MUDr. lvanové znéla velmi pozitivné, je jas-
neé, ze se jedna porad jesté o hudbu budoucnosti.

Nepfijemnou hepatitidou C u hemofilikl se za-
byvala MUDr. Fiedlerova. Nové pripady prenosu u
hemofilikll jsou jiz nastésti historii.

Cinnost Ceského svazu hemofilikti v poslednich
letech priblizil pfitomnym posluchacim v sale c¢len
Rady CSH Mgr. Skofepa. Dalsi Slen Rady CSH, Mgr.
Koblasa, nas zase seznamil s aktualni situaci v proble-
matice zavedeni jednotnych identifikator( hemofilikd
ve vztahu k zachranariim a urgentni mediciné. VSech-
na jednani pokrocila a v lété letosniho roku bychom
mohli mit jednotné naramky na své ruce. Obéma pa-
ntim a samoziejmé i ostatnim ¢lentim Rady CSH patii
jen dik za jejich ¢innost a aktivitu.

Mgr. Katzerova svoji prednasku vénovala fy-
zioterapii hemofilik(l, tedy velmi ¢asto opomijené
¢innosti. Ze své vlastni zkuSenosti vim, ze nejhor-
Si je, kdyz hemofilik podlehne svym problémdm
a prestane se hybat.
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Na farmakokinetiku v Ié¢bé hemofilie svoji pred-
nasku orientoval MUDr. Hak. | v tomto pripadé se
jednalo o nesmirné zajimavé informace, zvlasté
pak pro pacienty na profylaktické 1é¢bé. V mnoha
pripadech Ize nezadouci krvacivé projevy elimino-
vat spravnym rozvrhnutim aplikaci profylaktickych
davek vzhledem k fyzické aktivité v pribéhu tyd-
ne. Je napriklad zbyte¢né aplikovat profylaktickou
davku na konci dne, kdy nas ,,plné napumpované
faktorem* pak ¢eka uz jen noc prijemné stravena
na lGzku v loznici.

Na zavér prednaskového odpoledne nas doc.
Dulicek seznamil se dvéma novymi léky - Alprolix
(hemofilie B) a Elocta (hemofilie A). V obou pfri-
padech se jedna o derivaty s prodlouzenou do-
bou ucinku. Oba Iéky jsou ve stadiu registrace na
SUKLu s predpokladem jejiho dokon&eni do kon-
ce letosniho roku. Z mého pohledu mit v profylak-
tické 1é¢bé jeden vpich tydné misto dosavadnich
dvou je opét dalsim kriickem vpred.

Po takto hutném privalu informaci prisla velice
vhod kéava, chlebicek, zakusek i dalSi obcerst-
veni, které poradatelé posluchacim pripravili,
a poté nasledovala prakticka ¢ast programu, ve
které bylo misto pro individualni konzultace s pfi-
tomnymi odborniky na téma lécby, rehabilitace,
aplikace derivat(, identifikatord hemofilik(i a ce-
hokoli dalsiho ve vztahu k hemcfilii.

Celé odpoledne bylo zakon¢eno vernisazi ob-
razli nachodského atelieru AMAG. Pokud bych
mél tuto akci zhodnotit ja, coby pacient, tak mam
pouze sama pozitiva. Podle obdrzeného progra-
mu jsem c&ekal zajimavé informace a skutec¢né
jsem je v mire vrchovaté dostal. Negativum bych
mél snad pouze jediné: Mozna, ze krasné teplé
a slunecné dubnoveé odpoledne bylo pri¢inou niz-
Si Ucasti pacientské ¢asti spektra osob, které maji
néco spole¢ného s hemofilii, coz je velka Skoda
zvlasté pro tyto pacienty.

Michal PapouSek
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Naposledy ve Viskach?

V tydnu od 11. do 19. kvétna probéhl dalsi ro¢-
nik rekondice dospélych hemofilikli. Na néjaky
Gas jisté naposled v penzionu Ohrada ve Viskach
u Letovic.

Penzion sice splnuje prakticky vsechny nase
pozadavky na poradani tohoto pobytu, nicméné
dle obecného nazoru uz nastal ¢as na zménu.
Pro pristi roénik jsme tak vybrali Hotel Rokytenka
v Rokytnici v Orlickych horach (termin 18. - 25.
5. 2019), kde bychom méli mit podobné zazemi
jako ve Viskach. O dojmy z probéhlého pobytu se
s nami podélil Jarek Trefil. Jarkovi dékujeme a se
vSemi se tésSime na dalsi spole¢na setkani.

Za organizatory Michal Skofepa

Mame za sebou dalsSi setkani, (tentokrat do tre-
tice vseho dobrého) ve Viskach u Letovic. A Ze
to bylo do tretice vSeho dobrého, potvrzuje i fakt,
Ze se nas seSlo nejvice za celu dobu a naplnili
jsme celou budovu. A to nejen na pokojich, ale sta-
le nas bylo vSude pino. At uz to byla restaurace,
spole¢enska mistnost, bazén, nebo rehabilitacni
stoly. VSude viadla dobra nalada a piijemny ruch ci
détsky smich i kfik. VZdyt' i déti se seslo rekordné
jedenact. Pii jiz klasickém turnaji ve stolnim tenise
jsme obcas museli doslova stat ve fronté na stdl.
A o mistu u grilu ani nemluvé. Tuto jiz klasickou
Lproceduru” si nikdo nechce nechat ujit, zviast
kdyz viné peciciho se masa zaSimrd v nose
a nastartuje chutové poharky. A Ze jsme ubytovani
v pivovaru a tim padem je ¢im zapijet tomu dodava
jen korunu. Pak uZ jen Honzova Kkytara dovrSila at-
mosféru témér letniho vecera.

Nastésti hezké pocasi previadalo nad destivym,
tak jsme si cely pobyt mohli uzit se spoustou kras-
nych vyletd, at’ uz na pstrosi farmu, Por¢av miyn
v Bykovci, nedaleky top barokni zamek jizni Mo-
ravy v Lysicich, nebo empirovy v Boskovicich Ci
Caste¢nou zficeninu gotického hradu Svojanov.
A kdyZ nas prece jen dést dohnal, tak nas do svych
prenadhernych dtrob ukryly krapnikové Sloupsko
Sosovské jeskyné.

Ale nesmim zapomenout na to hlavni, pro¢ se
tento pobyt uskutecnil a to je kazdodenni rehabi-
litace. Jako kaZzdorocné se o nas v tomto sméru
postaraly jiz zkuSené fyzioterapeutky - kamaradky,
které nam celé dopoledne protahovaly naSe de-
formity. Navic pfibylo fizené cviCeni v bazénu, kte-
ré nam dalo poradné do téla a o to vic pomohio.
Za to jim vSem patii velky dik. Jmenovité Alce, Bét-
ce, Nadg, i staronové Terce. A samoziejmé tomu,
kdo to vSechno ,spiskal”, Michalovi. Kdo mél za-
jem, mohl si své télo jesté vyhrat v sauné, nebo
probublat v perlickové koupeli. A ti nejzdatnéjsi
a nejodvaznéjsi jesté protrepat pfi hippoterapii.

Zavérecné shrnuti, bylo to moc fajn a nikomu se
nechtélo domd. Uz ted’ se téSime na nové zaZitky
na novém misté, kde starou partu doplni jisté i dal-
Si novi kamaradi.

Za vSechny Jarek Trefil

Zubri v antickém havu

V posledni ¢ervnovy vecer roku 2018 bylo vse-
hovsudy 34 feckych obc¢an(li pozvano na velkou
hostinu do Kalipole, ktera se konala za ucasti
starych antickych boht, a kterou zacalo dvou-
tydenni zapoleni o pfizen Dia, Hada, Poseidona
i ostatnich boh( olympskych.

Ano, re¢ je samozrejmé o kazdoroc¢nim letnim
hemofilickém tabore, opét se konajicim v Zubri
na Vysociné, ktery se letos tematicky nesl v du-
chu antického Recka. Ugastnici byli rozdéleni do
¢tyf mést - Heraklion, Halikarnassus, Monastiraki
a Heliopolis - a po celou dobu tabora hajili posta-
veni svého mésta tak, aby ziskali co nejvétsi pri-
zen od olympskych boh(. Ti podrobovali ob&any
riznym zkouskam, které vétsinou souvisely s pfi-
béhy ze starych reckych béji a povésti. Vsichni se
v prabéhu tabora seznamovali s fadou znamych
postav antické mytologie a s jejich osudy. Odysse-
ovi pomahali vyrovnat se s Poseidonovou pomstou
po prelsténi kyklopa Polyféma, Dionysovi pomahali
pripravovat slavnost, Hadovi dokonce museli vyrvat
ze spar( podsvéti ostatni bohy. Doslo také na nej-
vyznamnéjsi vSereckou slavnost, Diovi zasvécenou
olympiadu, v niz tymy soutézily v péti disciplinach
testujicich vSestrannost téla i ducha.

Vsechna mésta si vedla dobre, le¢ absolutni
pfizen boh( mohlo ziskat jenom jedno. Nejuspés-
néjsim tymem se nakonec stalo mésto Heliopolis,
tésné nasledované ostatnimi.

Zpestrenim v taborovém programu byla navsté-
va lukostrelcll z TiSnova, se kterymi jsme stravili
jeden podvecer, a zejména celodenni vylet, pri
kterém jsme letos vyrazili za krasami Moravského
krasu. Po navstévé Katerinské jeskyné jsme ab-
solvovali kratkou prochazku k propasti Macocha,
a s prekvapivé nizkym poctem ostatnich turistli
okolo nas jsme si mohli v klidu prohlédnout tuto
znamou oblast.

Na tabore bylo jako vzdycky potreba rozvijet
fyzickou stranku pod dohledem nasich fyzio-

terapeutl. Kazdé rano se vsichni sejdeme na
rozcvicce, a celé dopoledne je vénovano cvice-
ni déti v malych skupinkach, které je doplnéno
i o individualni terapii. Je zde tak mnoho prosto-
ru naucit se spravnému preventivnimu cviceni
a rovnéz spravnému rozcvicovani kloubt ¢i svalll
po hemofilickych krvacivych epizodach. Dobrym
zvykem je zpestfit si cviGeni navstévou bazénu - le-
tos jsme vyzkouseli novou lokalitu Méstskych lazni
v Novém Mésté na Morave, a nezbyva nez fici, ze
jsme ve zdejsim prostredi byli naprosto spokojeni.
Velky plavecky bazén, relaxacni bazén s divokou
fekou a vifivka vSechny spolehlivé zabavily.

Jsme také moc radi, ze i letos se naslo nékolik
hemofilikl, ktefi si na tabore poprvé aplikovali sv(j
lék samostatné - snazime se, aby i tAbory poma-
haly k tomu, aby si kazdy hemofilik byl schopen
sebevédomé aplikovat koncentrat faktoru sam,
a aby tak nebyl zavisly na okoli. V tomto ohledu
patfi velky dik celému tymu Iékar( a sestficek,
ktefi se détem vénuiji.

Za cely tym vedoucich doufame, ze se opét se-
jdeme s vétsinou Ucastnikll pristi léto, tedy v roce
2019! Dopredu upozornujeme, ze tabor probéh-
ne v srpnu, v terminu 3. - 17. 8. 2019, soucasna
osvédcena lokalita v Zubti zlstava.

Vojtéch Hornik
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Hemofilie by neméla
byt vymluva...

...Ze néco nezvladneme. Je to ,pouze” Spat-
na srazlivost krve. To jsme méli na paméti, kdyz
prisel nas kamarad Bedrich s navrhem, ze se
vydame za hranice vSednich dnl a za slunickem
v letosni nevydarené zimé a udélame si hezkou
dovolenou. A tak jsme souhlasili. Presto, ze pro
nas dva hemofiliky 60+ byl let letadlem velka ne-
znama, rekli jsme si, ze vSechno je jednou poprvé
a bylo rozhodnuto.

A tak Bedrich dal dohromady ucastniky zajezdu
Zdenka, Petra a dva mechanické voziky. Skupinu
doplnil o Sonu, dobrou dusi, kterd na nas méla
dohlédnout, abychom ve svété nezviCili a zacal
koloto¢.

Bedfrich zaijistil pro ,,nohaté“ Gc¢astniky prvni
fadu v letadle, abychom si mohli udélat na Sest
hodin letu pohodli, opatfili jsme povidani k fakto-
ram pro celniky a na letisti jsme objednali sluzbu
pro cestujici se zdravotnim postizenim. Dle stava-
jicich predpist EU je tato sluzba poskytovana dle
potreby zdarma na letistich v ramci EU. Prijemné
nas prekvapilo, ze letecka spole¢nost automa-

ticky tuto sluzbu zajistila i v priletové destinaci.
A tak nas docela rychle, bezproblémové a bez-
bariérové dopravili pres vSechny potrebné letistni
formality.

Letéli jsme v noci, nas let mél nékolikahodi-
nové zpozdéni, ale rano uz nas privitalo sluni¢ko
nad Dubaji. Cestu z letisté do hotelu jsme zvladli
taxikem, ale pak zacal koloto¢. Bedfrich si pred-
sevzal, ze bychom méli vidét co nejvice ,Dubaj-
skych* a svétovych nej...".

Jezdili jsme s voziky metrem, puljéenym autem
nebo taxikem a opravdu jsme vidéli zajimava a vy-
hlasena mista. Byli jsme na trhu ve ,staré Duba-
ji“, vidéli Golden Souk, navstivili nejvétsi morskeé
aquarium a nejvétsi obchodni centrum Dubai Mall,
vidéli nejluxusnéjsi hotel ,,Plachetnici”, luxusni Du-
bai Marinu, nejvyssi mrakodrap Burj Khalifa, dubaj-
skou fontanu, prosli Miracle Garden, s nejvétSim
kvétinovym aranzma ve tvaru Airbusu A380, za kte-
ré obdrzeli i zapis do Guinnessovy knihy rekordd,
uzili si atrakce i atmosferu Global Village, nejvetsi
sezonni pout na Strednim vychodé.

Dom jsme se vraceli nejen se spoustou zazit-
kG a nezbytnych muslicek a také bohatsi o jedny
hodinky vylovené z more, cennéjsi o to, ze i po
dlouhodobém pobytu v mori stale Sly. A samozrej-
mé bohatsi o zkusenost, Ze hemofilie neni diivod,
pro¢ si zivot neuzit.

Petr Grim

VYROCNI ZPRAVA 2017

Cesky svaz hemofilikil, z.s. (CSH) je dobro-
volny spolek osob s hemofilii, von Willebran-
dovou chorobou, pripadné dalsimi dédi¢nymi
nemocemi srazlivosti krve. Byl zalozen v roce
1990. Zastava zajmy nemocnych a vSemozné
jim pomaha zvladat nepfiznivy osud. Hlavni sna-
hou celého svazu je pripravit vSem ¢lenm pod-
minky pro co nejvétsi zkvalitnéni zivota, zastavat
zajmy celé komunity lidi s poruchami srazlivosti
krve a umoznit jim plné zac¢lenéni do bézného
zivota. Cleny jsou nejen samotni nemocni, ale
také jejich rodinni prislusnici, pratelé, lékari
a dalsi zdravotnici, pripadné pfriznivci svazu.
CSH je ¢lenem Svétové federace hemofilie
(WFH), Evropského hemofilického konsorcia
(EHC) a Ceského narodniho hemofilického
programu (CNHP).

Rada Ceského svazu hemofiliki

V dobé mezi vyrocnimi Konferencemi fridila
praci sedmidlenna Rada CSH. Fyzické schiizky
nahradil pravidelny elektronicky kontakt prostred-
nictvim emaill a konferenci pomoci sluzby Skype.
Timto jsme usporili nejen ¢as, ale velmi vyrazné i
naklady.

Rada a Revizni komise Ceského svazu hemo-
filikG pracovala od 1.1.2017 do 14.10.2017 ve
slozeni:

Rada CSH
PhDr. Vladimir Dolejs - predseda
Martin Bohtin - mistopfedseda
Vaclav Toth - pokladnik
Mgr. Michal Skorepa - ¢len
Mgr. Jana Kalabova - ¢len
Mgr. Petr Grim - ¢len
Magr. Anastassiya Sedlakova - ¢len
(do prosince 2016)

Revizni komise
Petr Slunsky - predseda
Michal Stastny - ¢len
Jaroslav Kavka - ¢len

Rada a Revizni komise Ceského svazu hemo-
filik( pracovala od 14.10.2017 do 31.12.2017 ve
slozeni:

Rada CSH
Martin Bohdin - predseda
Mgr. Jana Kalabova - mistopredsedkyné
Mgr. Lukas Koblasa - clen
Ing. Martin Zidek - &len
Mgr. Michal Skofepa - ¢len
(Ekonomem svazu zlstava externé Vaclav Téth)

Revizni komise
Petr Slunsky - predseda
Silvie Berenova - ¢len
Marek Simonik - ¢len

Uvodem

Pravidelna setkani ¢lend svazu je jednim ze
stéZejnich bodl programu svazu a jeho Zzivota.
Af uz jde o tradi¢ni podniky pfi prilezitosti vy-
znamnych dnd, anebo prilezitostné pripravovany
program. Svaz i v roce 2017 pokracoval v dlou-
holetych a osvédcéenych aktivitach, pridal i fadu
novych. Predevsim bych rad zminil zapocatou
spolupraci se zdravotni zachrannou sluzbou
a urgentnimi prijmy. Naplnéni snahy o zlepseni
pristupu urgentni mediciny k hemofilikim a ne-
mocnym s von Willebrandovou chorobou, je zase
o néco bliz. Téma ,urgentni medicina a hemofilie*
provazelo i hradecké povidani o hemofilii, které
se z vlastni iniciativy rozhodli usporadat ¢lenové
CSH sourozenci Koblasovi i za Ucasti mistniho
séfa hemofilického centra doc. MUDr. Petra Du-
licka, Ph.D. Cilem setkani bylo obeznamit Sirokou
verejnost s timto vzacnym onemocnénim a objas-
nit tak mnoho mylnych predstav. Soucasti progra-
mu byla i prodejni vystava obraz(i nachodského
atelieru AMAG a déti z letniho hemofilického ta-
bora. K tanci i poslechu zahral nam dobre znamy
Zivy Jukebox Honzy Rousara. Spoleéné setkani
za hojné Ucasti posluchact sklidilo velky ohlas,
vystupem bylo i nékolik prispévkil v regionalnich
mediich. CSH vyhodnotil prizkum ,Jak se Zje
Séeskym hemofilikim“. Z nékolika stovek dotazni-
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ki a moznosti vyplnit vSe online na webu, doslo
celkem 157 odpovédi. Je to méné nez pred péti
lety. VSem, kdo se rozhodli pripojit, dékujeme,
stejné jako zpracovateli dat, odbornému statisti-
kovi Mgr. Michalu Benesovi. S vysledky se mize-
te seznamit na svazovém webu, kde oba dotaz-
niky naleznete v sekci ,,Dokumenty - Jak se Zije
¢eskym hemofilikim®.

Svétlo svéta spatrila velmi zdarila brozura s na-
zvem ,Fyzioterapie pro hemofiliky” s vybranymi
cviky vhodnymi nejen pro osoby s hemofilii a von
Willebrandy. Svaz na spole¢ném dile spolupra-
coval s lety ovérenou fyzioterapeutkou Mgr. Marii
Katzerovou a s kolegy ze Slovenského hemofilic-
kého sdruzeni. Obsahem jsou takove cviky, které
by mély byt proveditelné pro vétsinu jedinct i pres
individualitu konkrétniho postizeni. Ve slovenské
verzi byla zverejnéna poprve, svaz ziskal vSechna
potrebna prava a vydal brozuru v ¢eském jazyce.
Soucasti je i USB kli¢ s vybranymi cviky a doporu-
¢enimi. Edukacni grant na tento projekt poskytla
spolecnost Shire.

Zastupci svazu se pravidelné ucastnili jednani
Ceského narodniho hemofilického programu,
o ¢innosti jsme informovali i prostfednictvim dvou
cisel tisténého Hemofilického zpravodaje. Napo-
mocni jsme rovnéz byli radé studentim v ramci
jejich absolventskych praci predevsim formou
vyplnovani rdznych dotaznikd a informaci o lé¢-
bé, které se tykaly nejenom hemofilie, ale i jinych
krvacivych onemocnéni.

Na CSH se obratila i cela fada cizincl - he-
mofilik(, ktefi v Cesku budto hledali praci, nebo
prijeli jen jako turisti a chtéli znat vice informaci
o mistnich podminkach v ramci lécby hemofilikd,
zajimali se rovnéz o hemofilicka centra, pojisténi
a dalsi praktické informace, které by jim dodaly
patfi¢nou jistotu v ramci pobytu.

Nékteré akce, poradané pro ¢leny naseho sva-
zu, ziskaly jiz tradici a zajem o né je kazdoro¢né
velky.

At jiz se jedna o rekondic¢ni pobyty pro dospé-
|, letni tabory pro déti nebo jednodenni akce
poradané napriklad u pfrilezitosti jarniho Svéto-
veého dne hemofilie. Ten provazi vsechny organi-
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zace podobné CSH ve v§ech zemich svéta. Uz
pred lety zacala tradice propagacnich akci svazu
pro verejnost s cilem vysvétlit Sirokému publiku
co je hemofilie, jak hemofilici ziji a vymytit vét-
Sinou naprosto zkreslujici povédomi o tomto fe-
noménu.

Chci podékovat véem, kdo se na Uspésném
béhu svazu podileli a stale podileji. At uz jako
dobrovolnici, coz jsou predevsim ¢lenové Rady
a Revizni komise, anebo mu pomohli radou,
doporuc¢enim ¢i financ¢ni a materialovou pod-
porou. Zde bych chtél vyzdvihnout zejména
spole¢nosti CSL Behring, Grifols, Novo Nor-
disk, Octapharma, Pfizer, Roche, Shire, Sobi
a Sysmex. Nemohli bychom fungovat ani bez
statni dotace prostrednictvim Ministerstva zdra-
votnictvi CR.

Podékovani patii také véem ¢lentim Ceského
svazu hemofililkéi a Hemojunioru, které tési vza-
jemna setkavani a spoluprace.

5 Martin Bohin
predseda Ceského svazu hemofiliku, z.s.

Konference Ceského svazu hemofilik(i
Udalost, ktera promitla nékolik zmén do dalsi-
ho fungovani svazu. Tim byla vyro¢ni konference,
tentokrat volebni. Ctyfleté funkéni obdobi Rady
Ceského svazu hemofilikil se naplnilo. Dle pat-
ficnych svazovych reguli bylo treba zvolit vedeni
nové. Vrcholny svazovy organ se sesel tentokrat
v Praze, pri prilezitosti dalsiho dilu generaéniho
setkani Spole¢né o hemofilii. Vyuzili jsme situa-
ce a valnou hromadu svolali na sobotu 14. Fijna.
| presto, ze svaz mél k tomuto datu 253 radnych
¢lenll, jednani bylo pfitomno pouze 43 clend.
Jelikoz ve stanovenou dobu neprisla nadpolovic-
ni vétsina, postupovalo se dle Stanov CSH. Po
schvaleni vSech potrebnych formalit a prednesu
zprav o cinnosti, hospodareni a revizni komise,
prisla na radu diskuse a nasledna volba do ridi-
ciho organu svazu. Nejprve nastal proces volby
do Rady CSH, kde se nové obsazovalo pouze pét
postt misto dosavadnich sedmi. Ten svij se roz-
hodli opustit dosavadni predseda PhDr. Vladimir
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Dolejs a v posledni chvili taktéz Mgr. Petr Grim.
Nasledné probihala volba do revizni komise, ktera
bude v nastavajicim obdobi rovnéz pracovat v ob-
meénéném slozZeni. Opustili ji totiz panové Michal
Stastny a Jaroslav Kavka.

Svétovy den hemofilie

Letosni téma Svétového dne hemofilie bylo za-
meéreno na zeny. Nejen ty, které provazeji Utrapy
vrozeného krvacivého onemocnéni, ale i ty, které
se s hemofilii kazdodenné potykaji u svych nej-
blizsich, jimz vénuiji sv(j ¢as a energii. Zajimavym
poznanim v ramci oslav Svétového dne hemofi-
lie u nas byl tentokrat zabavné vzdélavaci park
Permonium v Oslavanech. Pri zahajeni se tedy
soustredila s kvétinovym darkem pozornost pre-
devsim na vSechny pritomné damy a patfila jim
i sladka tecka na konec. Seslo se nas celkem
110, od rodin s malymi détmi az po ty dospélé.
Neéktefi prijeli na invalidnim vozicku, jini o berlich,
bezbariérovy pristup arealu jim to umoznil. Na své
si prisli vSichni, skvélé zazemi nam umoznilo travit
Cas v prijemnych prostorach Atria. Kazdy si nasel
moznost, jak se zabavit, pripadné jen tak posedét
a popovidat si pti dobrém obcerstveni.

V ramci Svétového dne hemofilie byl do nékte-
rych kin v Ceskeé republice v priibéhu tinora 2017
pred zacatkem promitani filmd, zarazen kratky
spot o hemofilii. Upozornil predevsim na to, jak
se takto nemoc projevuje a jak k ni pristupovat.

Regionalni a mezigeneracéni setkani

Setkani v regionech sklizi fadu kladnych ohlast
nejenom mezi posluchaci, ale i odborniky, ktefi se
leécbé osob s vrozenym krvacivym onemocnénim
vénuiji. Cilem je predevsim prinést poslucha¢iim
novinky z oboru, seznamit je s nejnovéjsimi trendy.
Diraz ale patti i individualnim konzultacim s odbor-
niky a v neposledni radé také spolecenskeé strance.

Diky regionalnim setkani jsme mohli navstivit uz
témér vSechny kraje. Seznamili jsme se s fungo-
vanim mistnich hemofilickych center, setkali se
nejenom s hemofiliky, ale i jejich rodinnymi pfi-
slusniky. Diky témto akcim jsme oslovili a ziskali
dalsi nové ¢leny naseho spolku.
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Na uspésna setkani pomalu navazujeme dru-
hym kolem. V roce 2017 jsme se uspésné vratili
do Brna, kde podnik regionalnich setkani v roce
2011 odstartoval. O poznani vice ucastnikl se
seslo i podruhé v Ostrave, kam jsme se vratili po
trech letech. Programy obou setkani byly velmi
podobné. Af uz se jednalo o novinky z oblasti
hematologie ¢i fyzioterapie, mnoho poslucha-
G0 zaujaly nové informace z ortopedie, zejména
o kloubnich nahradach, moznostech lécby he-
mofilické artropatie a ultrazvukovém screeningu
kloub(i. U¢astnici se seznami nejenom s radou
novinek, ale také maji moznosti zavzpominat na
[é¢bu v minulosti. Témat i obortd je cela rada,
snazime se zamérfit nejenom na konkrétni a akut-
ni problémy osob s vrozenym krvacivym one-
mocnénim, ale i na preventivni stranku. Kazdy
si tak prijde na to své, mnohdy dochazi k setkani
hemofiliki po nékolika letech. Predevsim ti do-
spéli pamatuji ¢asté a spolec¢né hospitalizace,
nebo se potkali na nékterém z rekondic¢nich po-
bytd v minulosti.

Radu podnét( pfineslo i dalsi generaéni setka-
ni hemofilikd v Praze. A¢ se mlize zdat, Ze jiz neni
co nového nabidnout, pravda je jina. Od pritom-
nych odbornik(l zaznivaji stale zajimava témata,
ktera prechazeji ve spole¢né diskuze pfi indivi-
dualnich a skupinovych konzultacich. Seminar
poskytl mnoho novinek a novych setkani. Néktefi
hemofilici prijeli pro zkusenosti tykajici se totalni
endoprotézy, jini diskutovali o farmakokinetice,
péci o zilni vstupy atp. Posluchaci se zajimali také
o0 genovou terapii, otazku, kdy podavat faktor,
o léky spojené s problémy kardiovaskularniho
systému, ockovani, problematiku prenasecek,
koncentraty s prodlouzenym ucinkem a mno-
ho dalsiho. Hrebicek na hlavicku jsme trefili
workshopem pro starsi déti a dospivajici. V pra-
telském kruhu si mohla mlada generace popo-
vidat o svém trapeni s hemofilii s témi starsimi,
aby si uvédomila velké rozdily v 1é¢bé. Tady je
nutné ocenit zejména prinos v podobé vzajem-
ného setkani starsi a mladsi generace. Na obou
setkanich se ucastnici mohou seznamit s aktivi-
tami svazu i Hemojunioru.
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Rekondi¢ni pobyty

Stejné jako kazdym rokem probéhl v jarnim
terminu rekondicni pobyt dospélych ve Viskach
u Letovic. Tentokrat s radou novackd a nékte-
rych navratilct z let minulych. Lakadlem se do
jisté miry stala i zména lokality - do Visek jsme
po Uspésném prvnim roéniku zamirili teprve po-
druhé. Z ponékud rusného lazenského prostredi
jsme tedy nasli klidnou lokalitu pobliz Moravského
krasu, ktera pIné uspokojila nase potreby. V Pen-
zionu Ohrada jsme méli kompletni zazemi, uby-
tovani se stravovanim, spole¢enskou mistnost,
mistnosti pro rehabilitaci, vifivku, bazén a v nepo-
sledni radé také konferencni sal. Pobyt provazela
spokojenost a pohoda vSech ucastnikd, ktefi by
uvitali pobyt ve Viskach i v pristim roce. To vse
diky nékolikaletému nadseni a neutuchajici ener-
gii Mgr. Michala Skorepy, ktery je hlavou priprav
a celého pobytu.

Naopak podminky v tradi¢nim misté détského
tabora v Zubfi na Vysociné provérene léty stale
vyvolavaji spokojenost. Takeé v ¢ervenci lonského
roku kapacita atakovala rekordy a ukazalo se, ze
nastoupena cesta takovych prazdnin je pro déti
zcela idealni. Tradi¢ni sestava vedoucich byla
postavena na pevnych zakladech pod vedenim
Vojty Hornika a odborného zdravotniho garanta
prim. MUDr. Jana Blatného, Ph.D., které doplnilo
i nékolik novacku. Ti byli nejenom mezi vedoucimi
a zdravotniky, ale i mezi détmi. Generacni obmé-
na totiz nastava i v fadach ucastniku. Pocetna sku-
pinka déti se priblizuje véku dospélého, z pred-
Skolnich se stavaji Skolou povinni a proto byl pro
nékteré pobyt pobytem poslednim resp. prvnim.
Nic to neméni na tom, ze program celého tabora
byl opét postaven na edukaci a samostatném na-
cviku nitrozilni aplikace, ktera je dllezitou souc¢as-
ti domaci 1écby hemofilikd. Velky dliraz je rovnéz
kladen na individualni a skupinovou fyzioterapii.
Déti si také mohly vyzkouset zvladnout techniku
chlize Nordic Walking a v nedaleké Bystfici vyuzi-
li nékolikrat mistni bazén na protazeni i posilnéni
téla a pohybového aparatu pod vedenim zkuse-
nych fyzioterapeutti. Cervenou niti celého pobytu
je celotaborova hra pripravena vedoucimi, z nichz
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jsou nékteti rovnéz hemofilici. Diky tomu mdze byt
program pripraven tak, aby byl zvladnutelny pro
kazdého hemofilika.

Spoluprace se zachranafi

Spravny smér nabrala iniciativa svazu ve vzta-
hu hemofilikli a zachrannych sluzeb. Vybor pro
zdravotnictvi poslanecké snémovny usporadal
seminar, kterého se spolu se zastupci Ceskeé-
ho svazu hemofiliki a Hemojunioru zucastnili
i vrcholni predstavitelé ministerstva zdravotnictvi
a zachrannych sluzeb. Hlavni poselstvi snémov-
niho seminare znélo jednozna¢né. Pokud se
setkate s neadekvatnim pristupem, dejte o tom
veédét. Kazdy hemofilik by totiz dnes mél byt vy-
baven kartickou s udaji a instrukcemi, jak s he-
mofilikem zachazet a kam ho prevézt. | presto
dochazi k pripadim, kdy zachranaii nebo ur-
gentni prijmy nemocnic karticku nebo instrukce
hemofilika nerespektuji, coz mize mit tragické
diisledky. Séfové zachranek vsak zadné pro-
blémy nezaznamenali, proto zadaji hemofiliky,
kteri maji jiné zkuSenosti, aby se na prislusnou
zachrannou sluzbu nebali obratit. Pro pripad,
ze by se hemofilikovi néco stalo mimo domov,
by také zachranari ocenili jasné, nezaménitelné
oznaceni, idealné v podobé naramku s napisem,
ktery na prvni pohled da zdravotnikim najevo,
ze osoba potrebuje zvlastni zachazeni.

Konference ulozila nové zvolené Radé CSH
vypracovat navrh zasad pro praci zachrannych
sluzeb a urgentnich prijmd nemocnic. Jako jed-
notné identifikatory doporucuje vyuzit kombinaci
naramk( a oznaceni prikaz( zdravotnich pojisto-
ven. Navrh iniciativné predlozit koordinacni radé
CNHP a spoleéné poslat definitivni navrh vedeni
Asociace zachrannych sluzeb.

Mezinarodni ucast

Svaz je i nadale ¢lenem mezinarodnich organi-
zaci WFH a EHC, se kterymi velmi intenzivné spo-
lupracuje a povazuje ji za neobycejné dllezitou
kapitolu své ¢innosti. Clenstvi nam pfinasi pfistup
a znalost nejnovéjsich poznatkd v Ié¢bé hemofilie,
které mizeme predavat svym ¢lenim i zdravotnic-
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ké verejnosti. WFH i EHC podavame kazdoroc¢né
hlaseni formou rozsahlych statistickych vykaz(
a priizkumdl, obraz Ceské republiky v ramci péce
o hemofiliky a osoby s vrozenym krvacivym one-
mocnénim mlzeme predavat na mezinarodnich
forech, kterych se pravidelné ucastnime. Jedna
se predevsim o vyro¢ni konference, workshopy
a odborné kulaté stoly WFH i EHC.

Na prelomu ledna a unora probéhla v americ-
kém staté Arizona tradi¢ni konference pod na-
zvem ,North American camping conference of
hemophilia organizations”. Svaz zde prezentoval
své aktivity a podilel se na programu spolec¢né
s dalSimi Sesti kolegy z Evropy, Australie a No-
vého Zélandu. Celkové na akci zavitalo na 100
Ucastnikl z celé Severni Ameriky. V budoucnu je
mozné, Ze se podobna akce uskutecni i v Evropé
prostrednictvim Evropského hemofilického kon-
sorcia. Evropsti ucastnici byli vyzvani, aby s EHC
zahdjili jednani. Americka strana nabidla finanéni
a organizacni podporu.

V Lisabonu probéhl workshop zaméreny na
pripravky s delsim polocasem ucinku a genovou
terapii. Probéhlo kratké setkani se zastupci EHC
a predstaveni nového vedeni CSH. Predseda sva-
zu byl predstaviteli EHC pozadan o rozhovor do
,Zimniho* bulletinu EHC, nasledné o dalsi prispé-
vek o ¢innosti svazu v pribéhu roku 2018.

Zacatkem prosince se do Prahy sjeli zastupci
vrcholného organu Svétové hemofilické federace
(WFH) na mezinarodni sympozium o von Willebran-
dové chorobé (WVch). Bylo to historicky prvni me-
zinarodni setkani osob s VWch z rozvojovych zemi,
meélo za cil predevsim obeznamit ucastniky s novin-
kami v |éCbé tohoto onemocnéni. Zastupci svazu
byli koleglim z WFH k dispozici jak béhem priprav,
tak i v dobé konani akce. Diky velmi vstricnému
pristupu zdravotnich sester Veroniky Cepelakové
a Romany Plckové mohl pro Ucéastniky sympozia
fungovat i tzv. treatment room tedy mistnost uréena
k akutnimu podavani lééebnych faktor(i. Zastoupe-
ni jsme méli i mezi samotnymi ucastniky.

Po velkém uspéchu prvniho setkani hemofilik(i
s inhibitorem se EHC rozhodlo zorganizovat dru-
hy. Akce se konala opét v Irském Barretstownu.
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Podobné jako v roce 2016 se ucastnilo vice nez
110 Ucastnik(l véetné prednasejicich a rdznych
odborniktl z celkem 27 evropskych zemi. Ceskou
republiku aktivné zastupoval ¢len naseho spolku
Jan Pagek. Ugastniky byli nejenom hemofilici z fad
déti a dospélych, ale také partnefi Ci sourozenci.
Program byl slozen z teoretickych i praktickych
workshop(l. Ddlezita ¢ast programu byla vzdy
vénovana komunikaci ,peerto-peer”, spole¢né
diskuzi a vyméné zkusenosti mezi ucastniky. Ci-
lem bylo nabidnout ¢asovy prostor hemofilikim
s inhibitorem, jejich rodinnym prislusnikim, pfipad-
né pecovatellm, vybudovat spoleénou komunitu
osob, ktera bude zlepSovat kvalitu svého Zivota.

Spoleéensky veéer Ceského svazu
hemofilikli a Hemojunioru

Jedinec¢né prostredi, dobra spole¢nost a plny
tanecni parket. Tak Ize charakterizovat spole-
¢enskou akci, kterou se rozhodli zastupci obou
spolkll zopakovat po Uspéchu z predeslého
roku. Vse jsme se rozhodli zorganizovat jako
podékovani vyznamnym sponzorim a véem, kdo
s nami sympatizuji. Pfedevsim je to vecer plny
prilezitosti se zase potkat a pobavit se v netra-
di¢ni atmosfére a v netradi¢nich prostorach. Za
tuto velmi zdarilou akci je na misté podékovat
predevsim ¢lence CSH a Hemojunioru pani Ka-
tefiné Altmanoveé.

Finance

Financovani svazové ¢innosti mélo opét zaklad
ve trech zdrojich. Ty predstavuiji:

- statni dotace

- sponzorské dary a podpora

- Clenské prispévky

Dotace pridélované ministerstvem zdravotnictvi
maji v poslednich letech viceméné ustalenou vysi.
CSH wyuzival v roce 2017 tfi programy grantové
podpory:

- Rekondi¢ni a edukacni pobyty se zdravotnim

programem pro hemofiliky

- Edi¢ni ¢innost - Hemofilicky zpravodaj

- Organiza¢né administrativni servis
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EEERe Sl 2 LHT Ucastnicke poplatky 127 500,00 451 098,84
2017 k 1.1.2017 k 31.12.2017 Ubytovani 428 340,00
PenéZni hotovost v pokladné 4122,00 5 382,00 Cestovni nahrady 52 386,00
Stav bézného Uctu 1682 121,29 1584 350,28 Drobna vydani 64 547,84
Finanéni prostredky celkem 1686 243,29 1589732,28 Pojisténi icastnikli 3 525,00
Prijmy Vydaje Rozdil Vyplacena mzda zaméstnanctim (DOPP) 25 330,00
Dotace MZ (:JR 267 600,00 Odvod dané FU (srazky za DOPP) 4 470,00
Dotace MZ CR - dodate¢na Rekondice dospélych (Visky |, . . .
eEE—— TS e palich (VIsky [ yisastnické poplatey 52 370,00 76 991,00
Dary 722 068,97 Ubytovani 117 050,00
Urok z bézného Gétu Procedury 2 340,00
Ostatni piijmy 792,00 Cestovni nahrady 504,00
Sréazkova dan z Urokd béZného Uctu Stravovani
Mezinarodni akce 5795,24 53 814,31 Ostatni rezijni vydaje 467,00
Drobny majetek Vyplacena mzda zaméstnanctim (DOPP) 7 650,00
Clensky prispsvek EHC 2 756,55 Odvod dané FU (srazky za DOPP) 1.350,00
Clensky prispévek WFH TOP HOTEL Ugastnicky poplatek 46 800,00
Clensky prispsvek EURORDIS Pronajem, obcerstveni 252 737,00
Informacni servis Telefonni poplatky + internet 25 680,00 KONFERENCE 1180,00
Postovné 14 525,00
Rezijni vydaje 60,00 Schiize Rady CSH Cestovni nahrady 2 425,00
Kancelafské potfeby 609,00 Rezijni vydaje 4 900,00
Cestovni nahrady 185,00 Hemofilicky den Oslavany | Pronajem a obCerstveni 113 035,75
Spotebni material 7483,00 Drobné vydani
Nakup sluzeb 12 846,00 Ugastnicky poplatek 39 000,00
Vlyplacena mzda zaméstnanctim (DOPP 23 375,00 Spolecenské setkani hemofi- - ,
O}(liF\’/od dand FU (srazky za DOPP() : 412500 e PR
Poplatky bance 2729,00 Spoleéenskeé setkani hemofilikli 18 000,00
Drobny majetek Masazni lehatko 3 036,06
Workshop Vlyplacena mzda zaméstnancim (DOPP) 3400,00 Vratka dotace MZ CR
Cestovni nahrady 332,28 Vratka dotace UV CR
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 600,00 Zavazek minulychlet
Ostatni vydaje 80 190,00 SOUCET PRIJMU A VYDAJU 1320 976,21 1417 487,22 -96 511,01
Ostatni Cestovni nahrady 2 446,14 Pribézné polozky Finan¢ni prevody (pribézné polozky) 78 650,00 78 650,00
Vlyplacena mzda zaméstnancim (DOPP) 3570,00 Vrratka provoznich zaloh
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 630,00 Prijaté pajcky 6 000,00
Drobné vydaje 6 527,79 Splatky pujcek 6 000,00
HZ Tiskové prace 61 800,00 Pribézné polozky celkem 84 650,00 84 650,00
Postovné, distribuce PRIJMY A VYDAJE CELKEM 1405 626,21 1502 137,22 -96 511,01
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DEKUJEME

VSEM SPONZORUM, KTERi SE VYZNAMNE PODILEJi
NA NASi CINNOSTI. DIKY FINANCNIM Cl VECNYM DARUM
SE NAM DARI OZIVOVAT PLANY A PROJEKTY POMAHAJICI HEMOFILIKUM
V MNOHA OBLASTECH. VELMI SI VASi PODPORY VAZIME
A VERIME, ZE NAM | NADALE ZACHOVATE PRIZEN.
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