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Mili ¢tenari,

po delSim ¢ase vam opét
prinasime dalsi dil hemofilického
zpravodaje. Ten mapuje pre-
hled vsech dulezitych novinek
a udalosti, které se odehraly
v poslednim obdobi. Jiz na titulni
strané jste si mohli vSimnout
nového sloganu, pod kterym obé
organizace vystupuiji. ,,Bezsta-
rostné spolu* perfektné vystihuje
podstatu toho, co Cesky svaz
hemofilik(ia Hemojunior chce do-
sahnout - jednotu, informovanost
avzajemnou podporu mezi lidmi
s hemofilii a von Willebrandovou
chorobou. V budoucnu ma
slogan doplnit i spole¢né logo,
kterym se budeme prezentovat
napf. v ramci Svétového dne
hemofilie a na dalSich akcich,
véetné edukacnia propagacnich
materiald.

Diky tomu, Ze jsme se rozhodli
investovat financni prostredky
do klicovych projektd svazu,
prinasime vam aktualni prehled
a deni v dlouho pripravovaném
zpravodaji. Paklize nam financni
situace dovoli, radi bychomv pra-
videlném vydavani pokracovali.
S ohledem na pravidelné online
schlizky Rady svazu a dal$im
aktivitam jsme mohli i nadale
efektivné fungovat a realizovat
nase projekty. Vratme se tedy
v ¢ase k okamzikim, které jsme
spolec¢né prozili a k novinkam,
které jsme ziskali. Prozijme né-
které udalosti znovu a nechejme
se inspirovat kapitolami, které
nas privedly tam, kde jsme dnes.
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Vybrali jsme pro vas to nejdlilezi-
téjsi, co vas muize zajimat.

Zhodnoceni nasi ¢innosti za
posledni obdobi prinasi zprava
z konference, ktera se konala pri
lonském mezigenerac¢nim setkani
vJihlavé. Proto bych jen na uvod
kratce dopilnil.

V uplynulych mésicich jsme
byli svédky inspirujiciho pribéhu
Dana Simka, ktery pfijal vyzvu
pokusit se zdolat nejvyssialpskou
horu - Mont Blanc. Projekt byl
podporovan organizaci Save One
Life, ktera se zaméruje napomoc
lidem s hemofilii v rozvojovych
zemich. Cela skupina lezcu
ukazala, ze prekonani osobnich
vyzev je mozné i pres zdravotni
omezeni. S dostateénou podpo-
rou a zodpovédnym pristupem
k Iécbé je mozné dosahnout
i téch nejvyssich cild. Danova
odhodlanost a usili prispély
k dulezité medializaci hemofilie
atim i zvySeni poveédomi o tomto
onemocnéni. Vystup na Mont
Blanc pritahl pozornost vice nez
50 mediélnich vystupl a témér
90 darcu, ktefi nejenze umoznili
Danovi realizacivystupu, ale svym
darem podporili zlepseni zZivota
lidi trpicich hemofilii po celém
svété. Jeho odhodlani a houzev-
natost at jsou povzbuzenim pro
mnohé z nas. Jeho usili ma velky
vyznam nejen pro néj, ale i pro
Sirsi komunitu lidi s hemofilii.

S tim souvisi i nase ucast
na mezinarodnich kongresech
a odbornych konferenci WFH
a EHC, které se zaméruji na
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lé¢bu hemofilie a dalsi krvacive
onemocnéni. Jsou pro nas klico-
vymi udalostmi pro sdileni novych
poznatkd a pokrok(i vtéto oblasti.
Na strankach zpravodaje nalez-
nete podrobné reporty nékterych
aktualnich trendd, které se na
téchto akcich ¢asto objevuiji.
Aktivni mezinarodni uc¢ast nam
mUize pfinést mnoho vyhod, jako
jsou nove kontakty, moznost ucit
se od ostatnich nebo zviditelnéni
nasi organizace. | diky podpore
EHC jsme mohli vyslat naseho
¢lena na mladeznicky workshop
do Bruselu, nac¢ez si ho zastupci
této organizace pozvali na vy-
ro¢ni kongres do chorvatského
Zahrebu. Zde prezentoval se
skupinou dalSich sv(j postoj
k novym technologiim v lécbé
hemofilie.

Radi bychom se podélili o to,
ze jsme se nedavno zucastnili
(CSH i Hemojunior) Seské
platformy vzdélavaciho kurzu
European Patients’ Academy on
Therapeutic Innovation (EUPATI)
poradaného Asociaci inovativ-
niho farmaceutického pramyslu
(AIFP). Vzdélavani EUPATI stoji
na trech pilifich, jejichz synergii
poskytuje to nejefektivnéjsivzde-
lavani pro pacientyv celé Evropé.
Tremi pilifi je minéno zapojeni
pacientl, akademické sféry
a farmaceutického primyslu.
Program slozeny z Sesti modulti
provazi zastupce pacientskych
organizaci ,.zivotnim cyklem
léciv* - od vyvoje molekuly, pres
klinicky vyvoj az po patentovani
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|écCivych pfipravkd, hodnoceni
zdravotnickych technologii
a jejich uvedeni na trh. Kurzu
se rovnéz ucastnili zastupci
Statniho ustavu pro kontrolu
|é¢iv, se kterymi jsme vedli diskuzi
0 zapojeni pacientskych organi-
zaci do samotnych schvalovacich
procesu léciv. Akci povazujeme
za velmi prinosnou uz i s pohledu
toho, Ze jsme se zde mohli setkat
s dalsimi zastupci pacientskych
organizaci, které jsou soucasti
Narodni asociace pacientskych
organizaci (NAPO).

V této souvislosti mi utkvéla
jedna vzpominka na nedavné
setkani a slova lékarky, ktera pro-
délala onkologické onemocnéni
a nemeéla moznost se obratit na
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nékoho z pacientskeé organizace.
Rikala: Mit podporu od nékoho,
kdo siproSel podobnymi zkuse-
nostmi, muZe mit obrovsky viiv
na psychickou pohodu a pocit
nadéje. Pacientské organizace
mohou hrat kli¢ovou roli nejen
v poskytovani praktickych infor-
maci a rad, ale také v budovani
komunity. Sdileni pfibéhu a zku-
Senosti mize pomoci zmirnit
pocit osamélosti a povzbudit
lidi, aby se nevzdavali. K tomu
jiz netreba slov. Snad jen - diky,
ze mame jeden druhého, ze
mUizeme sdilet své Zivotni radosti
i strasti na spolecnych akcich, ze
mame léCbu alékare, nakteré se
mUzeme vzdy obratit o radu a Zze
si mizeme plnit své sny. Zalezi

na kazdém z nas, jak k danym
okolnostem pristoupi.

Rad bych podékoval vsem,
kteri se aktivné zapojujete do
ginnosti Ceského svazu he-
mofilikd. Clenam, zdravotnimu
personalu, sponzorim a véem
sympatizant(im, ktefi byt slovem
vyjadri podporu. Pevné vérim, Zze
spole¢nymi silami toho dokaze-
me podstatné vice.

Tésim se na setkani treba na
nadchazejici akcivJihlavé, kde se
opét sejdou generace nasvsech.

Za Cesky svaz hemofilikii
Martin Bohtin
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za obdobi od 28. listopadu 2021 do 22. fijna 2023
pro Vyroéni konferenci CSH 22. fijna v Jihlavé

Mili pratele,

témér dva roky ubéhly od posledni svazové
konference, ktera byla volebni. Jsme v pllce,
jelikoz Rada Ceského svazu hemofilikil je
volena na étyri roky. Proto bych rad zhodnotil
azavzpominal na uplynulé obdobi. S radosti mizu
konstatovat, ze co jsme si predsevzali, z drtivé
vétsiny jsme i naplnili. Zrealizovali jsme témér
vSechny nase akce a projekty, kterych nebylo
malo. Nékteré uspésné, jiné méné. Ne vse se

darilo podle nasich predstav a plana.

V dase mezi konferencemi fidi svaz Rada Ces-
kého svazu hemofilik(l. Snazili jsme se v uvedeném
obdobi schazet pravidelné, nékdy i za ucasti
zastupct Hemojunioru. V priibéhu tohoto roku jsme
si spole¢né stanovili druhy den v mésici, kdy se
pravidelné potkavame online. Aktualni ukoly a jejich

plnéni fesime pribézné.

Co se tyce personalniho obsazeni, péticlen-
na rada svazu je od posledni konference beze
zmén. Zmeéna vsSak nastala u revizni a kont-
rolni komise. Svaz pfrijal ne¢ekané rezignaci
Silvie Berenové na post predsedkyné, a to
k 31.12.2022. Slozeni ¢lend revizni a kontrolni
komise zlstava beze zmén s tim, Ze na misto
predsedy byl zvolen Bretislav Velner, ktery od
Silvie Berenové prebral i agendu tykajici se

distribuce identifikatora.

Ucetni svazu zdstava po odchozim Vaclavu Tothovi

pani Alena Skorepova.

Cesky svaz hemofilikii ma k 22.10.2023 celkem
272 ¢lenl z toho 230 hemofilikdl véetné von
Willebrandd. Oproti minulé konferenci, ktera se

konala 28.11.2021 pfibylo 14 novych ¢len(.

A

Je pro mé velkym potésenim, Ze jsme po
nékolika letech dotahli do uspésného konce
brozuru pro zeny s poruchou krevniho srazeni.
Chtél bych opétovné podékovat Katce Altmanové,
ktera nafinalni podobé intenzivné pracovala a celou
zalezitost dotahla do konce. Diky pravidelnym
zasedanim Ceského narodniho hemofilického
programu s nasi Uc¢asti se jiz podarilo rozdistribuovat
material témér do vSech center. Brozurku jsme
v lonském roce predstavilii zastupctm Evropského
hemofilického konsorcia, v ramci kongresu, ktery
se konal v Kodani. Pro velky zajem fyzioterapeutt
z nasich center jsme nechali dotisknout brozurku
Jfyzioterapie u hemofilikd“, kterou jiz mame opét
k dispozici. Cely proces schvalovani a financovani
byl velmi zdlouhavy, nakonec se dobravec podarila.
V pribéhut.r. jsme intenzivné pracovali na prekladu
brozury o genove terapii, kterou vydalo Evropske he-
mofilické konsorcium. Ta nam mdze pomociv lepsi
orientaci o celém procesu lé¢by, véetné probéhlych
studii a objasnéni pojml. Na mezigenera¢nim
setkani byla poprvé k dispozici vSem ucastnikim.
Na realizaci se prekladem z angli¢tiny podilel
Mgr. Vojtéch Hornik, odbornou revizi textu MUDr.
Jan Machal. Obéma paniim bych rad jménem
svazu podékoval za velky kus prace, ktery vénovali
pripravé tohoto praktického priivodce.

S radou z Vas jsme se mohli kone¢né osobné
setkat u prilezitosti nasich tradi¢nich akci. At uz to
byla jarni oslava Svétového dne hemofilie v prazské
Z00, rekondice dospélychv hotelu Bystre u PoliCky,
letni hemofilicky tabor v RS Borovinka a Zubfi, nebo
setkani v Jihlavé - mezigeneracni a Zen s poruchou
krevniho srazeni.

EESKY svaz
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Poéty uéastniki:

2022 Letnihemofilickytabor Borovinka:
39 déti z toho 25 hemofilikd
2023 Letni hemofilicky tabor Zubri:
39 déti z toho 28 hemofilikd
2022 Rekondic¢ni pobyt pro dospélé, hotel Bystré:
50 osob z toho 18 hemofiliktl
2023 Rekondicni pobyt pro dospélé, hotel Bystré:
50 osob z toho 18 hemofilikd
2022 Setkani zen Jihlava:
28 Zen
2023 Setkani zen Jihlava:
31 zen
2022 Mezigeneracni setkani Jihlava:
83 dospélych a 31 déti
2023 Mezigeneracni setkani Jihlava:
85 dospélych a 30 déti

Zacatkem letosnich prazdnin (2023) se skupina
pod vedenim Michala Skorepy vydala za hranice nasi
republiky na dlouho ocekavany zahrani¢nizajezd pro
hemofiliky a jejich rodiny, ktery spolecné poradal
Cesky svaz hemofilikti a Hemojunior. Tentokrat se
zajezdu Ucastnilo 12 hemofilikt (¢i von Willebrandu).
Celkem se vSak na zajezd vydalo 42 osob, vCetné
zdravotni sestry a fyzioterapeutky.

Osvétové aktivity jsou pravidelnou soucasti
Svétového den hemofilie. Hemofilici i osoby s von
Willebrandovou chorobou diky nému dostavaji
prostor seznamit spoleCnost s onemocnéni a jejimi
uskalimi. Sounalezitost si lidé na celém svété pripo-
minaji symbolickym oblecenim ¢ervené barvy. Tradici
se stava také nasviceni budov. V Ceské republice
se podarilo v roce 2022 nasvitit celkem 6 budov,
vroce 2023 témér trojnasobek - celkem jich bylo 17.
VSem ¢lentim, ktefi se s nami do projektu zapoijili,
patii velké diky!

Neodmyslitelnou soudasti aktivit CSH bylo
v predeslych letech vydavani Hemofilického
zpravodaje. V minulém roce jsme rozhodli,
ze zpravodaj vydavat nebudeme a informace
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budeme Sifit elektronickou formou. Finanéni
prostredky jsme chtéli vyuzit za Guc¢elem ddle-
Pokud vsak finanéni situace dovoli, radi bychom
na konci letosniho a s prichodem nového roku
tistény zpravodaj zrealizovali.

K informovanosti verejnosti také vyznamnym
zpUsobem pfrispivaji webové stranky naseho
svazu s adresou www.hemofilici.cz, které jsou
stale hojné navstévované, ale intenzita novych
prispévkd ponékud stagnovala. Na webu bychom
radi zprovoznili i tzv. ¢lenskou sekci (ktera bude
uzaviena) do které budeme umistovat napfiklad
zapisy z porad a protokoly konference a zpre-
hlednili planované akce. Rada svazu by opét
tento informacni kanal vyuzila jako zdroj zpétné
vazby a napad(l a namétl ¢lenl. Podobu stranek
stale vyvijime, predevsim pak Martin Zidek,
ktery na aktualizaci intenzivné pracuje. Jsme si
védomi, ze prostrednictvim webu je nutné zlepsit
informovanost predevsim vici nasim ¢lentim, ale
i Siroké verejnosti.

Cesky svaz hemofilikil je i nadale fadnym
¢lenem Svétové federace hemofilie, Evropského
hemofilického konsorcia a Ceského narodniho
hemofilického programu. Se vS§emi jmenovanymi
organizacemi jsme v kontaktu. V roce 2022 jsme
se mohli diky podpore Novo Nordisk zuc¢astnit
Svétového kongresu v Montrealu, dale pak
CSL Behring podporil u¢ast dvou zastupkyn
nasich spolkll na setkani zen v Basileji. Grifols
a Octapharma nas podpofrili pfi u¢asti na vyroc-
nich konferencich Evropského hemofilického
konsorcia v Kodani a Zahrebu. Diky podpore
EHC jsme mohlivyslat dva zastupce (Clena svazu
a lékare) na Workshop o novych technologiich
v |é¢bé krvacivych onemocnéni do Marseille,
které kazdorocné porada pravé EHC. Dalsi
ro¢nik se konal pobliz Lisabonu. CSH vyslal Mar-
tina Zidka a hematolozku FN Ostrava Radomiru
Hrdlickovou. V sidle Evropského hemofilického
konsorcia (EHC) v Bruselu se na jare konal
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dalsi roénik akce workshopu pro mladé aktivni

¢leny hemofilickych pacientskych organizaci

napri¢ 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 budouci generace*

pfipravuje na vyzvy, kterym pfi své praci mohou
¢elitavneposledni radé prispiva k vytvarenivazeb
mezi lidmi z rGznych kout( Evropy, a potazmo
tedy i mezi jednotlivymi pacientskymi svazy.

EHC vybralo i naseho nominanta. V Bruselu se

workshopu Ucastnil nas ¢len a hlavni vedouci

hemofilického tabora Daniel Simek. Pravé Dana
si EHC vybralo jako uc¢astnika konference do

Zahrebu, kde se aktivné zapojil do debaty jak si

stat za svym nazorem v navaznosti na dostupnost

|&é¢by (bud' té ,tradi¢ni“ nebo méné poznané -
genove terapii). CSH vyslal i zastupce na setkani
inhibitorikd do irského Barretstawnu.

Dalsi aktivity:

e Udrzujeme aktivni kontakt s farmaceutickymi
firmami. Zucastnujeme se rliznych prizkumda,
jsme napomocni studentdm, prezentovali jsme se
na Sympoziu klinické farmacie v Mikulové nebo
na setkani agentur domaci péce Jihomoravského
kraje.

* S Ondrejem Svobodou a sourozenci Malouskovymi
jsme poslouzili Hemofilickému centru v Ostraveé pri
Skoleni lékari k mobilnimu ultrazvuku.

* Na pozvani spole¢nosti Roche jsme se s Katefinou
Altmanovou zucastnili Kolokvium pro nelékarské
zdravotni specialisty v Pardubicich. Hematologové
z Libereckého centra nas pozvali na Hemofilicky
den v nemochnici v Liberci. Na obou akcich jsme
prezentovali ¢innost nasich spolk( a navazali dalsi
kontakty se zdravotniky a nékterymi novymi ¢leny.

* Rada zaslala vedeni Donio.cz vyjadreni ke sbirce
malého hemofilika a k zavadéjicim informacim
o0 hemofilii alécbé publikovanym na socialnich sitich
této rodiny.

* PGsobime rovnéz v roli prostrednika mezi hemo-
filiky/von Willebrandy (i ze zahranici) a lékari v

6 N

pripadech jakéhokolivnedorozuméni &i pozadavku.
« Clentim svazu i Hemojunioru byl rozeslan dotaznik
spokojenosti, vysledky jsme prezentovali na setkani
vJihlave.
* Tradi¢né jsme odesilali sbér dat Svétové hemofilické
federaci a Evropskému hemofilickému konsorciu.

Zadosti o dotace:
Pro rok 2023 byla podana zadost o dotaci
Ministerstva zdravotnictvi na tyto projekty:
¢ LHT 192.000 K¢ - zadost zamitnuta
* Rekondice dospélych 56.000 K&
- Zadost zamitnuta
e Zpravodaj 28.266 K¢ - zadost zamitnuta

Pro rok 2024 byla podana zadost o dotaci Mini-
sterstva zdravotnictvi a Utad viady na tyto projekty:

e LHT 192.000 K¢

¢ Rekondice dospélych 56.000 K&

* Zpravodaj 28.266

Urad vlady - vyzva Podporaverejné prospesnych
aktivit spolkil osob se zdravotnim postizenim -
Mezigeneracni setkani v Jihlave - 228.595 K¢

Nase ¢innost by vétsinou vyznéla naprazdno,
kdyby nebylo finan¢nii moralni podpory nasich spon-
zor(, predevsim farmaceutickych firem. Prestoze je
vyslovit o jejich snaze i pres nepriznivé podminky
pomoci nasi ¢innosti tak, abychom mohli své poslani
plnit. Velmi sitéto dobré vile vsech sponzortvazime.

Dékuiji za pozornost.

I
! N[

Norm .

Martin Bohtn
predseda Ceského svazu hemofilikd, z.s.
V Jihlavé 22. fijna 2023

CESKY SvAZ
HEMOFILIKD
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Zprava

o prijmech a vydajich

PREHLED

Obchodni fi

[od: 01.01.2023 po 31.12.2023 |

Sidlo nebo

irma nebo jiny nazev ugetni jednotky

bydlists uetni jednotky

a misto podnikani, li$i-li se od bydliste

v tisicich K&

Unemocnice1
[o ofofe[7[e[1]e[1] Praraz
2820
otisk podaciho razitka |
Bézné ucetni obdobi Minulé ucetni obdobi
Hlavni Hospodariska Hlavni Hospodaiska
¢éinnost ¢éinnost ¢éinnost ¢éinnost
A. Piijmy +1 872
01 Prodej zbozi
02 Prodej vyrobku a sluzeb +465
03 Prijmy z vefejnych sbirek
04 P¥ijaté penézni dary mimo vefejné sbirky +1 407
05 Prijaté ¢lenské prispévky
06 Dotace a pfisp&vky pfijaté z vefej. rozpocta
07 Ostatni
08 Prabézné polozky
09 Kursové rozdily
10 PFijmy celkem +1 872
B. Vydaje +2 190
01 Dlouhodoby nehmotny a hmotny majetek
02 Material +6
03 Zbozi
04 Sluzby
05 Mzdy +224
06 Pojistné za zaméstnance a zaméstnavatele
07 Ostatni osobni vydaje
08 Ostatni +1 960
09 Prubézné polozky
10 Kursové rozdily
11 Vydaje celkem +2 190
99 ROZDIL PRIJMU A VYDAJU -318
Sestaveno dne 23.2.2024 ;(;c:'gi&z\f;; éazrz‘;‘i:‘( afyzické osoby, ktera je getni jednotkou nebo statutarniho organu Gcetni
Ei\(:: jfec’(;::)a‘ky: | z.s. BOHUN MARTIN
Predmét podnikani:
Cinnosti organizaci na ochranu a zlepseni p i ickych, si ych a jinych sp alnich skupin
Pozn.:
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otisk podaciho razitka

PREHLED
o majetku a ZévaZCiCh Obchodni firma nebo jiny nazev Ggetni jednotky
W 31.12.2023 (Cesky svaz hemofilika

[06: 01.01.2023 5o 31.12.2023 |

Sidlo nebo bydlisté ucetni jednotky
a misto podnikani, li§i-li se od bydIisté
v tisicich K&

o _ofols

U nemocnice 1

Bézné ucetni obdobi Minulé ucetni obdobi
A. Majetek +1755 +2 073
01 Dlouhodoby nehmotny majetek
02 Dlouhodoby hmotny majetek
03 Finan¢ni majetek
04 Penézni prostfedky v hotovosti a ceniny +5 +7
05 Pené&zni prostfedky na bankovnich uétech +1 750 +2 066
06 Zasoby
07 Pohledavky
08 Uvéry a zapujeky poskytnuté
09 Ostatni majetek
10 Majetek celkem +1 755 +2 073
B. Zavazky +65 +4
01 Zavazky +65 +4
02 Uvéry a zapujeky pijaté
03 Zavazky celkem +65 +4
99 ROZDIL MAJETKU A ZAVAZKU +1 690 +2 069

Sestaveno dne:  23.2.2024

Podpisovy zaznam fyzické osoby, ktera je Gcetni jednotkou nebo statutarniho organu acetni
jednotky, poznamka:

Préavni forma

acetni jednotky: ) Z:S.

BOHUN MARTIN

Predmét podnikani:

Cinnosti organizaci na ochranu a zlep$eni postaveni etnickych, mensinovych a jinych specialnich skupin

Pozn.:
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izni komise

Zprava RK CSH pro Konferenci CSH, konanou dne 22.10.2023 v Jihlavé

pofzend dne: 30.9.2023

Revizni komise CSH providila kontroly hospodateni CSH a ploéni plind innosti CSH za
obdobi 1,1,2023 do 30.9.2023.

Kontroly byla zaméfeny na vipisy z BU, dolozenim bilandnich zpriv a prdbéZnym stavem
piymi a vidajd. RK phjala doklady o zhzenl doporuteného temminovaného Gty kiery byl
7iizen s rolni platnosti a drokem 5,1 %/p.a. v mésici kvétnu 2023,

Pliny ¢mnosts a Usneseai vyrodni Koaference CSH se plni.

RK upozoriuje, 2e ke dni 30.9.2023 nebyly zvefemiény ve vefeném rejstiiku, vedeného u
Méstskeho soudu v Praze, vyrodni zpriva a uletni uzivirka za rok 2022. RK doporuduju
nApravu v <o nojkratism terminu.

Kontroks stavu financi ke dmi 30.9.2023

hotovost pokladny: 2907 K¢

stav bankovniho béZného Glty; 937.875.- K&

stav bankovniho temunovaného (Xtw vklad v kvétne 2023 - 1.000.000,- K&

RK navrhuje schvialit:
- bilandni a rodni vikazy, &innost Rady CSH

Revizni komise se ve swé dmnosti Hidi statutem schvilenym Konferenci, pracovala ve sloZeni:
Bretislav Velner, Silvie Berenova, Mgr. Lukas Koblasa

Bfetushawy Velner

predseda RK CSH
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V ¢ase zahéjeni konference v 9:30 hod.
privital predseda Martin Bohln pritomné.
Vzhledem poctu pfitomnych ¢lend v poétu 26,
z celkového poétu 272 &lenti CSH nebyla kon-
ference usnasenischopna, neb nebyla u¢astna
nadpolovi¢ni vétsina vsech ¢lentd. Konference
tak byla ukonc¢ena a svolana na 10:00 hod.
Zde jiz byla konference usnasenischopna pfi
nadpoloviéni vétsiné hlast pritomnych ¢lent,
kterych bylo v ¢ase zahajeni 28. Martin Bohdn
vyjadril rozpaky nad neucasti nékterych ¢lend
na konferenci, ktefi se zuc¢astnili Mezigenerac-
niho setkani v Jihlavé.

Hlasy vsech pritomnych byl nasledné schvalen
program konference.

U navrzenych funkci pro tuto konferenci skon-
¢ilo hlasovani s vysledkem 26 pro, 2 se hlasovani
zdrzeli, nikdo nebyl proti. Zapisovatelem byl tak
zvolen Michal Skorepa, ovérovatelem zapisu
Marek Simonik a schvalovateli Silvie Berefiova
a Bretislav Velner. Program konference byl
nasleduijici:

* Zprava o ¢innosti

e Zprava o hospodareni

e Zprava revizni komise

¢ Plan ¢innosti na rok 2024
* Diskuze

o Zavér

Zpravu o ¢innosti od 28. listopadu 2021 do
22.10.2023 prednesl Martin Boh(in. Z pléna na-
sledné zaznél pozadavek na zd{ivodnéni zamitnuti
zadosti o dotace Ministerstva zdravotnictvi na rok
2023. Vysvétleni se ujal Marek Simonik, ktery
dotace zpracovaval. Doslo k formalni chybé, ktera
nebyla pIné na strané CSH, nicméné s ohledem
nato, ze dotace jsou nenarokové, nebylo mozné
rozhodnuti jakkoliv napadnout.

Za nepritomnou ucetni svazu, pani Alenu
Skorepovou, prezentoval zpravu o hospodareni
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Michal Skorepa. Zasadnim bodem, ktery byl
diskutovan, byla informace o stale se navysuijicich
nakladech na détské rekondice. Rada CSH si je
védoma, zZe tyto naklady nelze nadale zvysSovat
a pro rok pristi jiz ma pripravenu uspornéjsi
variantu.

Zpravu revizni komise precetl jeji predseda
pan Bretislav Velner. K ¢innost a hospodareni
svazu nemél zasadnich pripominek, pouze
poukazal, Zze je vco mozna nejkratsi dobé nutno
zverejnit na prislusnych mistech vyroc¢ni zpravu
a hospodareni CSH za rok 2022.

Pred zavérec¢nou diskuzi seznamil Michal
Skorepa pritomné s vysledkem volby vyro¢ni ceny
CSH zarok 2022. Laureatem pro dany rok je Mgr.
Marie Rousarova. Mezi hlavni zminéné zasluhy
pani Rousarové pro hemofilickou komunitu patfi
rozvoj rehabilitacni péce o hemofiliky zejména
v pocatku 90. let minulého stoleti. Vtomto obdobi
pani Rousarova také organizovala letni hemofi-
lické tabory a rovnéz byla u zrodu rekondi¢nich
pobytl pro dospélé hemofiliky na za¢atku stoleti
aktualniho.

Diskuzi zahajila debata o platebni moralce
¢lenskych prispévkl, ktera je u nasich ¢len(
§patna. Ucastnici konference vyzvali radu, aby
vyvinula maximalni snahu o jejich vybér i za
cenu vylouceni nékterych ¢lenli z nasich rad.
Moznosti jak zlepseni moralky dosahnout je
téz ztrata vyhod ¢len(l pro svazem poradané
akce.

Predseda svazu rovnéz informoval o planované
online schiizce Rady CSH s vedenim EHC, ktera
se postupné schazi se vsemi ¢lenskymi zemémi
a monitoruje situaci v kazdé zemi rozmluvou
s vedenim.

Shledana téz byla nutnost Upravy stanov CSH.

Nasledné Martin Bohdn navrhl zvyseni ¢len-
skych prispévkl na 300,- K&. Z pléna vzesel
protinavrh k navyseni na 500,- K&, ktery byl
vSeobecné prijat.

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

—,

——————

Po ukoncéeni precetl Michal Skorepa usneseni
z konference:

KONFERENCE SVAZU HEMOFILIKU

schvaluje zpravu o ¢innosti CSH za obdobi
2022 - 2023,

schvaluje zpravu o hospodareni v letech
2021 - 2023,

schvaluje zpravu revizni komise za roky
2021 - 2023,

* bere na védomi rozhodnuti rady CSH o laure-
atovi vyroc¢ni ceny za rok 2022,

uklada radé CSH zpracovat do nasledujici
vyroc¢ni konference nové stanovy, kde bude
zahrnuto, ze ¢lenové CSH fadné neplatici
Clenské prispévky pozbydou vyhod radnych
¢lent pro svazem poradané akce,

schvaluje navyseni minimalni vyse ¢lenskych
prispévkl na 500,- K¢ od roku 2024.

Hlasovani o usneseni probéhlo takto: 24 pri-
tomnych hlasoval pro prijeti, 2 se hlasovani
zdrzeli, nikdo nebyl proti. Dva ucastnici opustili
konferenci jesté pred hlasovanim o usneseni.
Usneseni tak bylo pfijato nadpolovi¢ni vétSinou
pritomnych ¢lend.

Po vySe uvedeném aktu predseda podékoval
pritomnym za Ucast a konferenci ukongil.
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NOVE TECHNOLOGIE
V LECBE

NOVE TECHNOLOGIE V LECBE

Novinky v nefaktorové 1é¢bé, rebalancni
terapie, genova terapie ¢i uméla inteligence.
O téchto i dalsich tématech se mluvilo na
workshopu o novych technologiich v 1é¢bé
vzacnych krvacivych onemocnéni, ktery probéhl
v portugalském Lisabonu 3.-5.11.2023.

NEFAKTOROVA LECBA

Tento typ lécby pritahuje nejvétsi pozornost
nasi komunity jiz nékolik let, a to zcela opravnéné.
Jde o typ Iécby, pri které se do téla pacienta
nedoplnuje chybéjici faktor, ale jiné latky, které
dokazi zastat jeho funkci v kaskadeé srazeni krve.
Hlavni vyhodou tohoto typu IéCby je podani
formou podkozni injekce s pomérné dlouhymi
intervaly mezi davkami (1, 2 i 4 tydny).

V tuto chvili je na nasem trhu dostupny
pripravek s latkou Emicizumab, ktery je uréeny
pro Iécbu tézké formy hemofilie A, a to i pro
pacienty s inhibitory proti standardnimu faktoru
VIII. Tento pripravek dokaze v téle vyvolat stejny
efekt, jako kdyby mél ¢lovék hladinu faktoru VIII

.I{.?r ‘Il*
EHC+
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na urovni 10%-15%, a to bez jakéhokoliv kolisani
v obdobi mezi jednotlivymi davkami.

V tuto chvili probiha vyzkum na téma pouziti
tohoto pripravku i u dalSich skupin pacientl -
konkrétné u zen trpicich hemofilii A, a u pacientt
se stfedné tézkou ¢i lehkou formou hemofilie
A. Ackoliv dostupna data jsou u téchto skupin
pacient( velice omezena, jejich analyza zatim
naznacuje, ze by i pro né mohl byt tento pripravek
vhodny.

Stejné tak vysledky prvnich vyzkuma ukazuiji, ze
by tento pripravek mohl byt u¢inny i pro pacienty
s von Willebrandovou chorobou typu 2N a 3.

Probiha také vyvoj zcela nové generace léCiv
tohoto typu. Zatimco latka prvni generace byla
humanizovana z 90%, a mohla tak ve vzacnych
pripadech zplsobit reakci imunitniho systému,
jsou pripravky z druhé generace uz zcela
prizpGsobeny lidskému organizmu.

Nejdale je pripravek s latkou Mim8, ktery se
v tuto chvili nachazi uz ve treti fazi klinickych
zkousek a pokud pujde vSe podle planu, mohl by
byt schvaleny k pouziti na konci pfistiho roku. Ve
srovnani s Emicizumabem by mél umoznit podani
jesté mensiho objemu léciva a jeho Ucinek by mél
odpovidat hladiné faktoru cca 20%-30%.

Dals$i nadéjnou latkou je NXTOO7, ktera ma
v tuto chvili za sebou zkousky na zdravé popu-
laci. Slibuje poloc¢as (doba, za kterou mnozstvi
ucinné latky v téle pacienta klesne na polovinu)
az 10 tydn( a odpovidajici hladinu faktoru az
v rozmezi 30%-40%. V tuto chvili probiha faze
1/2 klinickych zkousek.

REBALANCNI LECBA

Pripravky z kategorie rebalanc¢ni lé¢by maji
zcela odlisny mechanismus plsobeni, zalozeny
na snizovani hladiny proti-srazlivych latek
v téle pacienta. Blize jsme mechanismus jejich
plsobenivysvétlovaliv ¢lanku o lonském ro¢niku
workshopu.
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Zatimco u pripravku Concizumab se o¢ekava
jeho schvaleni v prvni poloviné pristiho roku,
u pfipravku Fitusiran doslo k prodlouzeni faze
3 klinickych zkousek. Pljde o prvni pripravky
s podkoznim podanim, které budou ucinné
i u hemofilie B. Mechanismus jejich plsobeni
vSak s sebou v ojedinélych pfipadech muze
nést zvysené riziko vzniku trombozy, proto se da
ocekavat, Ze k indikaci budou lékafri pristupovat
velice obezretné s prihlédnutim k anamnéze
a potrebam konkrétniho pacienta.

Tretim pfipravkem z této kategorie je SerpinPC,
ktery se zatim nachazi ve fazi 2 klinickych
zkousek. Urcité se jej vyplati dale sledovat, vdané
kategorii lé¢iv by mohlo jit o variantu s nejmensim
mnozstvim moznych nezadoucich Gc¢inka.

PROFYLAXE PRO

VON WILLEBRANDOVU CHOROBU
Oproti minulému roku pribylo mnozstvi in-

formaci o pfipravcich uréenych pro pacienty

s von Willebrandovou chorobou. Kromé uz

CESKY SvAZ
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zminéné studie o mozném pouziti Emicizumabu
jsou momentalné ve zkoumani zcela nové latky,
které by mohly nabidnout srovnatelné pohodli
z hlediska zplsobu aplikace (podkozni injekce)
i davkovani.

Mezi zminovanymi latkami byly KB-V13A12,
SyntoPlates a VGA039. Jejich vyzkum se zatim
nachazi spise v rané fazi laboratornich pokusu.

DALSi VZACNA KRVACIVA
ONEMOCNENI

Nadéje svita i pacientim se vzacnéjSimi
krvacivymi onemocnénimi, jako je Glanzmannova
trombastenie. Ve fazi 1/2 klinickych zkousek se
nyni nachazi latka HMB-001, ktera by mohla
fungovat jako profylaxe pro pacienty s timto
onemocnénim.

GENOVA TERAPIE

Nejvétsi prostor byl béhem celého workshopu
vénovan tématim spojenym s genovou terapii.
Je vidét, ze tato problematika v mnoha zemich
na zapad od nas prechazi z roviny sci-fi do
skute¢ného zivota pacient(.

Aktualizovana data potvrzuiji drivéjsi pozorovani,
ze genova terapie prinasi v tuto chvili nejvétsi
nadéji pacientdm s hemofilii B. Stale se zda, ze
hladina faktoru IX se i del$i dobu po aplikaci ustali
naterapeuticky vyznamnych hladinach a neklesa
tak rychle, jako v pripadé pouziti této terapie
u hemofilie A a faktoru VIII.

Stale vsak plati, ze je tento typ IéCby spojen
s mnoha otazkami, na které budou odbornici hledat
odpovédi jesté mnoho let. Vétsina pacient( vyka-
zuje po aplikaci zvySené hladiny jaternich testt a je
nutné nasadit u nich Ié¢bu pomoci kortikosteroidd.
Lécba také predstavuje znaény zasah do Zivota
pacienta kvli nutnosti podrobného zkoumani jeho
stavu v prvnich mésicich po aplikaci, i kvuli nutnym
zménam v Zivotnim stylu (abstinence). V neposledni
radé je mnoho otazek spojenych s uhradou této
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lécby, nebot jeji cena se pohybuje v fadu desitek
miliond korun na jednoho pacienta.

V tuto chvili jsou v Evropé schvaleny pripravky
Hemgenix (hemofilie B) a Roctavian (hemofilie A).

V ramci workshopu prezentoval némecky
|ékar zkusenosti s aplikaci pripravku Roctavian
u prvnich dvou pacientt s hemofilii A. V Némecku
pripravuji podrobna pravidla, podle kterych
se bude rozhodovat o uhradé genové terapie
u konkrétnich pacientu.

ZAVER

Stale rozsifujici se moznosti |1é¢by a rizné
typy lécivych pripravk( kladou nové naroky
na znalosti jak na strané |ékard, tak na strané
pacientt. Lékar i pacient se museji podilet na
spole¢ném a informovaném rozhodnuti o volbé
zpUsobu lé¢by, pricemz tato volba je ovliviiovana
nejen detailni znalosti anamnézy konkrétniho
pacienta, ale i informacemi o jeho Zivotnim stylu
a dalsimi faktory. Mezi Iékarem a pacientem tak
musi probihat otevieny dialog, ktery jako jediny
umozni zvolit nejvhodnéjsi terapii. Hlavnim cilem
terapie zUstava zvyseni kvality Zivota pacienta se
vzacnym krvacivym onemocnénim.

Za svaz se akce Ucastnil mistopredseda Martin
Zidek alékarka z ostravského hemofilického cen-
tra MUDr. Radomira Hrdlickova. Veskeré naklady
spojené s cestou hradilo Evropské hemofilické
konsorcium (EHC).
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KONGRES EAHAD (EUROPEAN
ASSOCIATION FOR HAEMOPHILIA
AND ALLIED DISORDERS)

Ve dnech 6.2. - 9.2.
2024 probéehl kongres EAHAD
(European Association for
Haemophilia and Allied Disor-
ders) - odborné spolec¢nosti,
ktera metodicky vede péci
0 osoby s poruchami krevniho
srazeni v Evropé, a ktera si za
svuj cil klade i edukaci vSech
zdravotnickych profesi, které
se na pécio osoby s poruchami
krevniho srazeni podili.

Béhem této vyroc¢ni kon-
ference byl Doc. MUDr. Jan
Blatny, Ph.D. zvolen do cela
celé této organizace a stal se
na dalsi dva roky jejim prezi-
dentem. Mgr. Marie Katzerova
se stala viceprezidentkou
Fyzioterapeutického vyboru
a psycholozka Mgr. Petra
Buckova je sekretarem Psy-
chosocialniho vyboru EAHAD.
Velice nas tési zastoupeni
Ceské republiky ve zminova-
nych funkcich a jmenovanym
gratulujeme.

— -

EEsKY svaz
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CLENSKE ORGANIZACE SE SETKALY

V MADRIDU NA VALNEM SHROMAZDENIi WFH

Na Valném shromazdéni
Svétove hemofilické federa-
ce (WFH), které se konalo
21. dubna 2024 v Madridu,
se seslo 150 ¢lenskych sta-
th. Kazdy stat mél moznost
vyslat jednoho ¢lena s hla-
sovacim pravem. | Cesko,
¢lenska zemé WFH, mélo
své zastoupeni. Celé zase-
dani, které trvalo vice jak
3,5 hodiny probihalo velmi
disciplinované, diskuze byla
striktné ¢asové omezena
na dvé minuty a vesSkeré
dokumenty a hlasovani byly
schvalovany elektronicky.
Béhem zasedani byly schva-
leny dvé zadosti o Clenstvi ve
WFH - Benin a Rwanda. Tim
se pocet ¢lenskych zemi zvy-
Sil na 152. Zpravy predsedy
predstavenstva a finan¢niho

Pl

reditele byly vétSinou rychle
schvaleny, zatimco zprava
lékarského reditele Glenna
Pierce vyvolala zna¢nou
diskuzi. Valné shromazdéni
prijalo usneseni a podpo-
filo rozhodnuti zac¢lenéni
kryoprecipitatu na seznam
dostupnych IécCiv Svétoveé
zdravotnické organizace
((WHO).
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Volebni obdobi skoncilo
dosavadnimu prezidentovi
WFH Césaru Garridovi, ktery
vSak nemél protikandidata a byl
valnym shromazdénim jedno-
hlasné zvolen pro dalsi ¢tyrleté
obdobi. Nasledovala volba
financ¢niho reditele a ¢lenli do
lékarského vyboru WFH. Na
zavér kongresu byla vyhlasena
destinace Svétového kongresu
v roce 2028, kterou bude
americké Chicago.

Kongres WFH prilakal
vice nez 3 000 delegatl ze
135 zemi, coz svédci o jejim
mezinarodnim vyznamu a roz-
sahu. Ugastnici méli moznost
dozvédét se o nejnovéjsich
trendech a inovacich v ob-
lasti IéCby poruch srazlivosti
krve. RGznorodé prednasky,
které pokryvaly Siroké spek-

s
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trum témat, od substitucni
a nesubstitu¢ni terapie az
po genovou terapii, poskytly
cenné informace

Zvlastni pozornost zasluhuji
i témata, ktera se zabyvala
specifickymi problémy, jako
jsou poruchy srazlivosti krve
u zen, pristup k Ié¢bé bolesti,
dualezitost dusevniho zdravi
a aspekty starnuti pacient(
s hemofilii. Tyto oblasti jsou
¢asto opomijené, a jejich
zdlraznéni je krokem vpred
v poskytovani komplexni
a individualné prizpGisobené
péce.

V priibéhu programu se sesly
i Clenské organizace Evropskeé-
ho hemofilického konsorcia se
svymi regionalnimi zastupci,
aby prezentovali svoji ¢innost
za posledni obdobi.
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Pred néjakym ¢asem mi
jedna dospéla zena (pre-
naseCka hemofilie a sestra
hemofilika) rekla vétu, na
kterou nemohu prestat mys-
let. Rekla, ze se od mali¢ka
u sourozence hemofilika po-
Citastim, Zze vSechno zvladne
a ze s nim nebudou zadné
starosti. Byl to jeji pocit
z détstvi.

Mozna, Ze ta dlvéra a ur-
cita jistota, ze bude souro-
zenec zdrav a bez problém,
je vnimana ditétem ne tak
pozitivné, jak si rodi¢ mysli.
Rodice aplikuji malému ditéti
leky, to se casto neobejde
bez slzicek a kde je v ten
moment zdravy sourozenec?
Casto u aplikace neni, je
v jiné mistnosti. Délame, ze
se ho to netyka, Zze to nemusi
resit. Chceme ho od toho
uchranit. Ale je to dobre?
Nemél by byt soucastivseho,
co se vrodiné déje? Nevnima
to tak, ze stoji nékde mimo
ten dulezity chod rodiny?
| naprosto obyCejna véta,
kterou vysleme smérem ke
svym détem, jim mGze zménit
nebo ovlivnit cely jejich Zivot:
,Jdeme pichnout brachu,
tak jdi do pokoji¢ku.“ ,,Ne,

_——-_____-

nemdazu s tebou udélat ukol,
protoZze se musim postarat
0 brachu.” ,Hlavné abys
neméla taky hemofilika.”

A i smérem ke zdravym
synum: ,,Hlavné si nesmis
najit pfenasecku, at nemas
taky hemofiliky. To uz bych
nezvladla.”“ ,Ne, nemuzu té
vyzvednout dfiv ze Skoly,
protoZze musim s brachou
k lékari.“

Jaka je ¢asta reakce po
vyfrceni téchto vét? Podvée-
domé za¢nou byt sourozenci
perfektni, jsou hnani dobou,
trendy. Dnesni déti jedou
na vykon, v§e je na vykon
- Skola, znamkovani, vyuka,
kdo bude lepsi, kdo Iépe
splni ukol, krouzky a sport.
Vse je rychlé a cely online
svét je dokonaly a perfektni.
Neuspéch se nenosi. VSude
slysime, jak pribyva déti
s psychickymi potizemi a pri-
tom mame jako rodi¢e pocit,
ze délame maximum. Jako
pozitivni vidim to, Ze se vice
o véem mluvi. Zadna témata
nejsou tabu a spousta déti
tak o svych potizich a poci-
tech povi nékomu blizkému.
Nékteri bohuzel ne, mozna
vysSlou néjaké signaly, ale
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rodi¢ je treba nevidi nebo
si nechce priznat, Ze jeho
dokonalé zdravé dité mlze
mit néjaky problém. Vzdyt ma
vSechno, je zdravé, nemusi
si pichat léky, mGze délat
cokoliv a ma neomezené
moznosti. Ale pocity ditéte
a zasadni. Nebagatelizujme
pocity svych zdravych déti.
Pokud si myslime, ze jim
nerozumime, zeptejme se
jich, zda si chtéji popovidat
s nékym jinym. Pfiznejme
jim, ze si nevime rady. Ze
ani rodi¢ neni dokonaly.
Pozadejme Skolu, |ékare,
vyhledejme terapeuta, ktery

<
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bude ditéti vyhovovat. Je
i rada alternativnich terapii,
které mohou byt pro nase
dité fajn. Nékdy staci jen
jedno, dvé popovidani, ale
nékdy je to dlouhodoby
proces. Nezapominejme,
ze nase zdravé dité bude
cely zivot sourozenec ditéte
s diagnozou. Cely zivot mlze
na svych rodi¢ich vidét
strach a obavu o své, i kdyz
uz dospélé, dité s diagnozou.
Mize to byt porad téma,
které je pro rodi¢e zasadni.
Ano, byt rodi¢ je tézké, ale
byt dité maze byt jesté tézsi.
Pristupujme ke kazdému na-
Semu ditéti jako k individualni

osobnosti, podporujme je,
naslouchejme jim a pokud
potrebuji pomoc, na kterou
nestacime, vyhledejme ji.

Rada bych touto cestou
podékovala Mgr. Petre Buc-
kové, kterajiz radu let pomaha
nasi hemofilické komunité
v Ceské republice v oblasti
psychologie. Dale bych chtéla
podékovat vSem lékarim,
sestram, fyzioterapeutkam
a dalSim odborniklim, ktefi
s nami spolupracuji a pod-
poruji nas. Pomahaji vytvaret
podporu pro vsechny, koho
se téma hemofilie a von
Willebrandovy choroby tyka.
Nezapomente, Ze se v pripa-
dé jakychkoliv potizi mazete
obratit i na nas, na vedeni
pacientskych organizaci. Ne-
jsme odbornici, ale mizeme
vas treba nasmérovat a predat
zkusenosti. Vyborné funguje
predani zkusenosti i primo
mezi rodinami a k tomu jsou
idealni pobytové akce, kte-
rych ma Hemojunior a Cesky
svaz hemofiliki v repertoaru
radu.

Budu se tésit

na vidénou.
Katerina Altmanova

y
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OHLEDNUTI ZA VYROCNIM KONGRESEM EVROPSKEHO
HEMOFILICKE KONSORCIA V ZAHREBU 2023

Vice jak 300 delegatl se zuc¢astnilo tradi¢ni
podzimni akce Evropského hemofilického
konsorcia. Hostitelem byl tentokrat chorvatsky
Zahreb. Konference se dotkla rady dulezitych
témat. Od starnuti osob s poruchou krevniho
srazeni, pres dulezitost péce o své zdravi az
po budoucnost Ié¢by a nové terapie. Byly to tri
intenzivni dny, kde jsme se velmi Siroce zabyvali
zasadnim vyvojem v |é¢bé nékterych krvacivych
onemocnéni a jejich nedostatkem. Zde jsou
nékteré novinky z diskutovanych témat:

e Altuviiio (BIVV-001) je prvni pripravek
faktoru VIl s vyrazné prodlouzenym
ucinkem. Jeho polocas je priblizné dvakrat
delSi nez v soucasnosti dostupné pripravky
s prodlouzenym poloc¢asem faktoru VIII.
Je urcen k preventivnimu podani 1x tydné.
V USA jej jiz schvalil americky Ufad pro
kontrolu potravin a l1é¢iv (FDA). Vyrobce
pozadal o schvaleni léku Evropskou Iékovou
agenturu (EMA). Predpoklada se, zZe
produkt bude schvalen pro Ié¢bu v Evropé
béhem nadchazejicich 12 mésicu.

* Roctavian - genova terapie pro hemofilii A.
Byla schvalenav Evropé iv USA. Tuto IéCbu
komerénim pripravkem podstoupil zatim
pouze jeden ¢lovék na svété (v Némecku).

s %

Vice nez 100 lidi se zucastnilo klinickych
studii tohoto produktu.

¢ Hemgenix je genova terapie pro hemofilii
B. Je schvalena pro pouzitiv Evropé i USA.
Komerénim produktem byli dosud Iéceni tFi
lidé (vSichniv USA). Béhem klinickych studii
dostalo tuto Ié¢bu vice nez 50 lidi.

e Mezinarodni spole¢nost pro trombodzu
a hemostazu (ISTH) zpracuje v pristich
12 mésicich pokyny pro Ié¢bu osob s he-
mofilii, které budou zalozeny na solidnich
védeckych dlkazech.

e Zasady péce o osoby s von Willebrandovou
chorobou. EHC pripravuje dokument popi-
sujici principy péc¢e o von Willebrandovu
chorobu. Podobné dokumenty byly dfive
zpracovany i pro hemofilii.

e Béhem konference byla diskutovana
i problematika péce o zeny s von Wille-
brandovou chorobou a vzacnymi krvacivymi
poruchami. Bylo zd(raznéno, Zze v Evropé
existuje mnoho oblasti, které vyzaduji
zleps$eni diagnostiky a Ié¢by Zen s poruchou
krvaceni. Kromé toho bylo naznacéeno, ze je
naléhavé potfebné zah4jit klinické studie,
které budou brat v ivahu vzacné krvaciveé
poruchy a zajisti zlepseni |1écby téchto
onemocnéni - zejména téch, které nebyly
léc¢eny tak ucinné, jako hemofilie.

Na konferenci byl valnym shromazdénim
zvolen novy prezident Evropského hemofilického
konsorcia (EHC). Stal se jim Miguel Crato z Por-
tugalska. Gratulujeme k predsednictvi Miguelu
Cratovi a velké podékovani patfi jeho predchid-
ctm Declanu Noonovi a Olivii Romerové.

CESKY SvAZ
..........
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SVETOVY DEN
HEMOFILIE 2024

Spravedlivy pfistup pro
vS§echny

17. dubna 2024 se opét
cely svét zahalil do ¢ervené,
aby si pripomnél Svétovy
den hemofilie. Kazdy rok se
v tento den zvysuje ve vSech
zemich povédomi o hemofilii
i von Willebrandové chorobé
a dalSich poruchach krevniho
srazeni. ,Spravedlivy pfistup
pro véechny: rozpoznani
v§ech krvacivych onemoc-
néni“, bez ohledu na typ
krvacivého onemocnéni,

WWW.HEMOFILICI.CZ

pohlavi, vék nebo misto,
kde ziji, bylo leto$ni motto
Svétové hemofilické federace
(WFH), z jejiz iniciativy byl
vroce 1989 ustanoven Svétovy
den hemofilie. Celosvétové je
to stale vice nez 70 % procent
lidi trpicich poruchou krevniho
srazeni, ktefi nemaji pristup
|écbé. Proto nejen v méné
rozvinutych zemich, ale i tady
v Cesku je dlilezité, abychom
tvorili silnou komunitu. Jediné
tak mGzeme vérohodné a Gcin-
né zastupovat zajmy téch, které

hemofilie ¢i von Willebrandova
choroba provazi.

Pripravili jsme opét nasviceni
nékterych budov, osvétu ve Sko-
lach, tiskové zpravy, rozhovory
v médiich apod. Zapojit se mohl
kdokoliv. Letos se pripojila cela
fada $kol, coz nas velmi tési. Je
to predevsim diky vam, aktivnim
¢lenam, ale i sourozencim,
zkratkatémzvas, kteri s hemofilii
¢ivon Willebrandovou chorobou
Zijete, pripadné se s ni setkavate
ve svém okoli.

Dékujeme za podporu.
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Svétovy den hemofilie
2024 v Cesku! Které budovy
a pamétihodnosti se 17.
dubna cervené rozzarili?

¢ Petrinskarozhledna a budo-
va Fakulty Elektrotechnické
CVUT v Praze

é Girlandy v brnénskych
ulicich (Ceska, Masarykova,
Koblizna, Béhounska, Stre-
dova) a budova Moravského
zemského archivu v Brné

Radnic¢ni véz a most Milose
Sykory v Ostravé

Radnice na Hornim namésti
v Olomouci

Krajsky uradu Libereckého
kraje a budova historické
radnice v Liberci

Zamek v Brandyse nad
Labem

Mariansky morovy sloup na
namésti Ceskoslovenské
armady v Jaroméri

6 Kostel Nanebevzeti Panny
Marie v Usti nad Labem

é Kvétinarstvi Blanche v Usti
nad Labem

Zapojeni Skol do Svéto-
vého dne hemofilie, aneb
v ¢ervené do Skoly:

¢ Fakultni zakladni $kola Usti
nad Labem, Ceské mladeze
230/2

Gymnazium Usti nad La-
bem, Jatecni 243/22
Zakladni $kola Jana Amose
Komenského Lysa nad
Labem

Zakladni skola Antonina
Baraka Lovosice

Zakladni skola Mikulc¢ice
Zakladni skola Bratfi Venc-
likGi, Praha 14

Zakladni $kola Usti nad
Labem, Vinarska 1016/6

)

Zakladni $kola Usti nad
Labem, Mirova 2734/4
Zakladni $kola Usti nad
Labem, Palachova 400/37
Zakladni 8kola Stézery
Zakladni skola a Materska
Skola Citadelao.p.s., Kojetice
Materska skola Skrivanek,
Brno - Bystrc

Materska skola Riegrova,
Usti nad Labem

Zakladni skola Oskol, Kromériz

Zakladni skola Kuldova,
Brno

FZS Ceské mladeze, Usti
nad Labem

Pionyrska skupina Dravci,
Usti nad Labem

SZS a VOS zdravotnicka,
Nymburk

DEKUJEME VSEM
#hemojunior
#bezstarostnespolu
#WHD2024
#svetovydenhemofilie
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VON WILLEBRANDOVA CHOROBA:
CO S NECHTENYM KRVACENIM ?

V letoSnim roce jsme se
v ramci Svétového dne hemo-
filie zamérili mimo hemofilii i na
von Willebrandovu chorobou
(vWch). Je to i jeden z naSich
spole¢nych cilG, abychom
se tomuto onemocnéni vice
vénovali.

VWch je dédicné onemoc-
neni spojené se zvysenou
krvacivosti, kterym trpi kazdy
desetitisici obyvatel. Vzhledem
k neprilis vyraznym symptoma-
tickym projeviim onemocnéni
Ccasto vétSina postizenych
k lékari viilbec nedorazi. | tito
pacienti jsou vSak potencialné
ohrozeni zavaznym krvacenim
pfiurazech, operacich Cijinych
onemocnénich. Toto nejCas-
téjsi krvacivé onemocnéni
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Wl i vy [ P il L
gl e e e bk vl Lhrrweyily o
gy ey oy by ! Pty e LKL
prriymer i B ey b yee Dby

https://vwdtest.com/cz/
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dostalo prostor v tiskové zpravé
a ma obeznamit verejnost
s priznaky, lé¢bou, ale i po-
hledem clovéka, ktery s timto
onemocnénim zije.

V pripadé podezfeni na
mozny vyskyt onemocnéni je
mimo klasické hematologicke
vySetfeni nové mozné absol-
vovat samotestovani nové na
webovych strankach https://
vwdtest.com/cz/

VWDtest.com vyvinuli Dr.
Fernando Corrales-Medina
(docent klinicke pediatrie, Uni-
versity of Miami-Miller School
of Medicine, USA), profesor
Erik Berntorp (profesor kli-
nického vyzkumu koagulace,
Univerzita Lund,Svédsko)
a jejich tym mezinarodnich

e SRR

odbornikl na krvacivé poruchy,
aby odpovédéli na otazky tyka-
jici se abnormalnich krvacivych
pfiznakd a von Willebrandovy
choroby.

Pravée natéchto strankach si
muzete poslechnout rozhovor
MUDr. Petera Salaje z Ustavu
hematologie a krevni transfuze,
ktery popisuje projevy tohoto
onemocneéni. Dale pak podcast
Jany Kalaboveé, ktera s vWch
zije. Rozhovor vznikl v ramci
projektu Liberate Life https://
liberatelife.cz/ , ktery moderuje
Michael Beren.

Pro vSechny, ktefi se potykaji
s von Willebrandovou choro-
bou, vznikla nova facebookova
uzaviena skupina, ve které
muzete sdilet své zkuSenosti
a trapeni ze zivota s touto
diagnozou. Ty se m{zou v né-
kterych aspektech od Zivota
s hemofilii lisit, proto vérime,
ze ma smysl| poskytnout vVWCh
samostatny prostor.

Dalsi uzite¢né odkazy:
https://vonwillebrand.cz

CESKY SvAZ
..........
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MUJ ZIVOT S VON WILLEBRANDOVOU

CHOROBOU

., Diky krevnim derivatiim jsem mohla studovat,
cestovat, zalozit rodinu a porodit tri déti,” fika Jana
Kalabova, ktera se od narozeni potyka s nejtézsim
stupném von Willebrandovy choroby.

| kdyz je von Willebrandova choroba jednim
z nejcastéjsSich krvacivych onemocnéni
(trpi ji az procento celosvétové populace),
disledkem mnohdy mirnéjsich klinickych
pfiznakl byva ¢asto opomijena a chybné
diagnostikovana.

Pokud jen trochu pochybujete o kvalitach
srazlivosti své krve, nevahejte a nechte se vysetrit
v nékterém z hemofilickych center. Pripravenost
na potencialni komplikace v disledku urazu,
operace, uzen menstruace ¢i porodu, nenadalou
CMP ¢&i jen trhani zub(, vysoce ovlivhuje kvalitu
zivota kazdého ¢lovéka s von Willebrandovou cho-
robou. ,Pokud o diagndze vite, méjte nejlépe
identifikator, ktery prokaze vase onemocnéni.
Pak se nemusite bat zZit pIlnohodnotny Zivot,*”
vzkazuje Jana, ktera s vW chorobou zije od
sniZzeny von Willebranduiv faktor i faktor VI,
takZze mé krvacivé projevy se tykaji nejen
slizni¢niho krvaceni, vétsi tvorby modfin, ale
bohuzel i krvaceni do svalu a kloubd,“ vysvétluje
s tim, ze posledni zminované nejvice limituji jeji
bézny Zivot: ,Nasledkem kloubniho krvaceni
mam jiz pokrocilé artropatie, tedy poSkozené
klouby v koleni, kycli, loktu i kotnicich.”

OBTIZE MELA UZ JAKO BATOLE

V roce 1980, kdy se Jana narodila, nebyla
jesté lécba na takové Urovni jako je dnes, takze
jinemoc byla diagnostikovana az o deset let poz-

WWW.HEMOFILICI.CZ




-

dé&ji na UHKT v Praze s tim, Ze pravdépodobnym
plGvodcem byla geneticka porucha prichazejici od
obou rodica. | kdyz bylo Janiné mamince hned po
narozeni hlaseno, ze néco neni v poradku, dia-
gnostice se tehdy nikdo nevénoval. Prvni obtize
se objevily jiz s vyvojem v batolecim véku, kdy
prisly pady na zem. ,, Pfi jednom takovém padu
jsem se udefila do rtu a poranila si uzdi¢ku.
Krvaceni pak neslo zastavit, takze jsem musela
podstoupit operacni zakrok,” vzpomina Jana.

KRVACENi POSTUPNE
POSKODILO KLOUBY

Tam se jiz potvrdilo, ze jeji srazlivost krve neni
v takové formé, jak by méla byt. Rodic¢e vsak
byly kvlli nedostatku informaci zpGsobenych
socialistickou érou uklidnéni s tim, ze se nejedna
o hemofilii, protoze ta podle tehdejsich poznatkd
postihovala jen chlapce a pokud uz by Jana
krvacela, pak by Slo jen o krvaceni povrchove,
nikoliv vnitrni ¢i svalové. ,Opak se ale brzy
ukazal pravdou a uz v pfedskolnim véku jsem
zacala krvacet do kotniku. Pri kaZzdém takovém
krvaceni jsem musela navstivit nemocnici, kde
mé bud’ hospitalizovali, nebo diky zdravotnic-
kému povolani maminky ambulantné aplikovali
plazmatickou transfuzi,” vybavuje si Jana. Pri
takovém krvaceni jde o ¢as, protoze krev je pro
kloubni chrupavku toxicka. Janiny klouby tak po-
stupné vlivem krvaceni degenerovaly. Nasledné
se pridala menstruace a dalsi opakované krvaceni
do kolene. ,Jako dité mé trapilo ¢asté krvaceni
z nosu. To jsem pak opét musela do nemocnice
na tamponadu. TakZe jsem v nemocnici travila
dost ¢asu,” popisuje.

SPRAVNA DIAGNOSTIKA JE DULEZITA
PRO VSECHNY TYPY VW CHOROBY

Von Willebrandova choroba je porucha
srazlivost krve. ,Spoustu lidi hned napadne, ze
hodné krvacim a i z malé rany mohu vykrvacet.

24 %

Lepsi pfimér vsak je, Zze krvacim mnohem déle
nez jedinci bez této poruchy,” vysvétluje Jana.
Zdravi lidé si na porezany prst daji naplast a po
chvilce komprese se krvaceni zastavi, ona musi
kompresovat dlouho a vystfida naplasti nékolik.

Mnohem zavaznéjsi nez povrchové rany je
vSak nebezpeci vnitiniho krvaceni, at uz do
oblasti bricha, kloubl ¢i mozku. To mize mit
fatalni nasledky, proto si Jana musi davat vetsi
pozor na poranéni. Diky |é¢bé se z ni vSak stava
viceméné zdravy ¢lovék, ktery by se mohlvénovat
aktivitam jako vsichni ostatni. Vlivem postizeni
kloubU si ale aktivni zivot nemuze vychutnavat jiz
tak plnohodnotné.

Diagnostika von Willebrandovy choroby
vSak neni dulezita jen u lidi trpicich tretim
a nejzavaznéjsim typem jako Jana, ale i u téch,
kteri maji typ | i ll bez zjevnych obtizi. | zde totiz
hrozi riziko silného krvaceni s vaznymi nasledky
v pfipadé nenadalého Urazu, operace ¢i dalSich
komplikaci.

KLICOVA JE PRAVIDELNA
PROFYLAKTICKA LECBA

Po padu komunismu byly do Ceska dovezeny
prvni krevni derivaty, které mohla mit Jana doma
v lednici a v pfipadé krvaceni si je okamzité
aplikovat. Nad tim vsak stale vysel patos drahé
|éCby, takZze se s nimi muselo Setfit a o jejich
pravidelném uzivani nemohla byt ani re¢. Dnes
si tyto derivaty primo do zily Jana aplikuje tfikrat
tydné. Lécba spocivavredénia nasledné aplikaci
do zily a diky ni dnes mUize zit plnohodnotny Zivot.
Presto je ji vSak tento akt stale nepfijemny i po
dlouhé dobé samoaplikace. ,Mozna je to tim,
Ze jsem zacCala az kolem 15. roku Zivota.
Mali hemofilici jsou na aplikace tak zvykli, ze
vétsiné z nich nedéla problém trefit se do zily
uz v 7 letech,” uvazuje.

Lécbé, ktera Jané umoznuje zit plnohodnotny
zivot, se fika profylakticka (prevencni) a je pro

EESKY svaz
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———-_____-.-________——

pacienty s poruchou srazlivosti krve klicova,
protoze je udrzuje na hodnotach srazlivosti krve
v porovnani se zdravym c¢lovékem. | kdyzZ jej
neproménive zdravého ¢lovéka, drzi jeho hladinu
srazlivost v mezich lehké poruchy srazlivosti krve.
,Ja osobné jsem diky krevnim derivatum mohla
studovat, cestovat, zalozit rodinu a porodit
tfi déti. Mam zaméstnani, které mé naplriuje
anesmirné bavi. Diky profylaktické I6¢bé mizu
pracovat a nespoléhat na finanéni podporu
statu,” rika Jana s tim, ze béhem zZivota ji byli
nejvétsi podporou rodice, ktefri ji i presto, ze se
ji snazili chranit, umoznili zit relativné normalné:
I kdyZ se urcité najdou okamziky, kdy méla
jsem si mohla vyzkousSet aktivity jako lyzovani,
lezeni, sjizdéni divoké Feky a dalsi. V nékterych
pfipadech si myslim, Ze zdravy psychicky vyvoj

Soucasti |éCby je i pravidelna navstéva he-
mofilickych center poskytujicich pacientim
s poruchou srazlivosti krve komplexni diagnostiku
a péci.

POMOHLA | PACIENTSKA ORGANIZACE
CESKY SVAZ HEMOFILIKU

| pres narocny rezim a strach z nejistoty,
bolesti, operaci, které ji aktualné ¢ekaji, ma
Jana v povaze hledat na vSem pozitiva a téch
vidi i na své situaci nemalo. ,Umim si napfiklad
sama pichnout do Zily, nemoc mé také nau-
Cila byt empaticka a radovat se z malickosti.

WWW.HEMOFILICI.CZ

Umoznila mi rovnéz poznat spoustu skvélych
lidi a organizovat 14 bajecnych dni Letniho
hemofilického tabora, kde jsem mohla pfedat
své zkuSenosti mladé generaci,” vysvétluje.
Jana je soudasti pacientské organizace Cesky
svaz hemofiliki a Hemojunior, kterou organizuji
podnétni lidé se zapalem pro véc. Byt je tedy
nositelnou lll. nejtézsiho stupné vW choroby,
je ve svém zivoté spokojena a povazuje jej za
plnohodnotny: ma milovanou rodinu (manzela
a tri zdravé déti) a az nezvladne tolik fyzické
zatéze, jak by si prala, mlze se realizovat v jinych
¢innostech.

HEMOFILIE VS. VON WILLEBRANDOVA
CHOROBA

Pres velkou spokojenost s pravidelnou
profylaktickou Ié¢bou Jana vidi velké rozdily
v lé¢bé hemofilikil a pacientd s vW chorobou,
mezi néz patri i ona. Pfi¢ina je podle ni jasna.
»Nas téZkych pripadi s vW chorobou je malo
a pro farmaceutické firmy tak neni vyzkum
a vyvoj nové lé¢by zajimavy a lukrativni,”
objasnuje s tim, Ze presto doufa a véri, ze se
stejné jako hemofilici pacienti s vW chorobou
jednou dockaji prolongovanych derivata,
derivat s aplikaci subkutalné, ¢i genovou
terapii. ,Odpadla by pak ta tolik nepfijemna
nitrozilni aplikace a nechténa krvaceni. Zivot
by byl kvalitnéjsi, psychika pohodovéjsi a pro
stat bychom mohli byt plnohodnotnymi platci
dané,” uzavira s usmévem.




CO PRINASI VYSETRENI
NA PODOSKOPU?

Vysetreni na podoskopu je diagnosticka
metoda, ktera se vyuziva k odhaleni vad nohou.
Podoskop je pfristroj prosviceny polarizovanym
svétlem a po kontaktu nohy se sklenénou deskou
se nam v zrcadle ukaze charakteristicky snimek,
otisk chodidla. Lze z néj vycist rozlozenivahy, zati-
Zeni rliznych ¢asti nohy, stav nozni klenby - pficné
nez staticky otisk ve stoji, je pro zhodnoceni
stavu nohy tzv. funkéni vySetreni, tedy vysetieni
dynamické. Predstavit si pod tim muzete napriklad
drep, stoj na jedné noze, stoj na Spi¢kach, chiize
na misté nebo treba vystup na podoskop ze zemé.
Takovéto statické a dynamické vysetreni nohy
na podoskopu nam doplini komplexni vysetreni
pohybového aparatu a hybnych rezimd a pomaze
nam pfi nastaveni moznych forem terapie vad
nohou, jako je plochonozi, valgozita pat, vbo¢eny
palec a také pfi bolestech nohou atd.

Ve vySetreni na podoskopu se ale skryva
mnohem vétsi potencial. Ukaze nam jaké
ma télo jesté moznosti, jakou kapacitu maji
funkeni schopnosti naseho pohybového aparatu.
Zjistime, zda je stav nohy ovlivnitelny aktivitou
svalll nohy samotné, spravnym nastavenim
dolni koncetiny nebo aktivaci svall trupu. Toho
Ize vyuzit v pripadé hemofilické artropatie, kdy
muzeme postizeny kloub (vtomto pripadé kotnik)
,obejit" zlepSenim funkce nohy samotné, klenby
a prstl a tim pomoci celé dolni koncetiné k lepsi
funkci a odlehcenivelkych kloub( - kolen a kycli.
Stejné tak je mozné zjistit dalsi souvislosti napr.
v pfipadé bolesti chodidel, pat ¢i lytkovych svalll
a najit vhodnou formu cvi¢eni nebo jiné terapie pro
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uvolnéni pretizenych mékkych tkani v souvislosti
se zménénym stereotypem chize.

V nékterych pripadech je vhodné doplnit
celkovou terapii korekénimi stélkami do bot. Ke
korekci nohy v obuvi slouzi bud' ortopedickeé viozky,
ptipadné jiné protetické a ortotické pomlicky, nebo
takeé vlozky termoplastické, jejichz velkou prednosti
je moznost stélky po zahrati tvarovat presné podle
nohy a obuvi. Vlozky pak aktivné pomahaji lepsimu
postaveni a funkci chodidla a tim i funkci ostatnich
kloubl a svall dolnich koncetin. Prisivaji tak
i k lepsimu drzeni celého téla.

Na Mezigenerac¢nim setkani hemofilik v Jih-
lavé 20.-22.10.2023 probéhla kratka teoreticka
prednaska a prakticky workshop Vysetreni na
podoskopu. Ugastnici setkani méli moznost vy-
zkouset si podoskop na vlastni kiizi a konzultovat
svoje potize s fyzioterapeutkou. O vysetreni byl
velky zajem a prakticky workshop byl napinén
a snad splnil i ocekavani.

Bc. Lenka Ticha
fyzioterapeutka Lovosice
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Podcast Na vlastni zily

https:/liberatelife.cz/podcast-na-viastni-zily
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NAVZDORY VZACNE
NEMOCI SE DANIEL
POKUSIL ZDOLAT
MONT BLANC

Na nejvyssi horu Alp stoupal
jako prvni ¢esky hemofilik

Prestoze trpi téZzkou poruchou srazlivosti krve,
snazil se zdolat horu, na kterou by si netroufl
lecktery zdravy ¢lovék. Triadvacetilety Daniel se
o vystup na Mont Blanc (4 807,81 m n. m.) pokusil
spolec¢né s dalsimi osmi hemofiliky z celého svéta.
Cilem expedice byla podpora mezinarodniho
projektu Save One Life, ktery pomaha pacientdim
se Spatnou srazlivosti krve v méné rozvinutych
zemich svéta. S hemofilii bojuje Daniel cely zZivot.

,Vystup na upiny vrchol se nam sice kvili
silnému vétru nepodairil, byl to ale skvély zazitek.
Vybrali mé jako zéstupce Ceského svazu
hemofilikd, jehoZ ¢lenem jsem uz del$i dobu. Byla
to pro mé obrovska vyzva, a i kdyz hory nejsou mdj
nejvétsi koni¢ek, nemohl jsem takovou nabidku
odmitnout,” popisuje Daniel. Expedici na Mont
Blanc ved| americky horolezec Chris Bombardier,
jenz poruchou srazlivosti krve také sam trpi. ,,Chris
fidi organizaci Save One Life, ktera zajiStuje I6Cbu

hemofilie v zemich, kde neni béZzné dostupna,”
vysvétluje Daniel. Kazdy hemofilik, ktery se vystupu
zucastnil, proto musel vybrat 4 000 eur. Penize od
vSech ¢lenll expedice poputuji na Uhradu terapie
nemocnych v méné rozvinutych statech svéta.
~Kazdy nema takové Stéstijako ja, Ze Zije v Ceské
republice, kde je k dispozici moderni Iécba.
Bez ni bych navic takovy vystup viubec nemohl
absolvovat,” rika Daniel.

S ostatnimi ¢leny vypravy byl Daniel, ktery v sou-
¢asné dobé studuje matematiku na Univerzité
Karlové v Praze, v kontaktu od Unora letoSniho roku.
Osobné se poprvé sesli necely tyden pred akci.
,Je skvélé, Ze se do projektu zapojili hemofilici
z tolika zemi, napfiklad z Francie, Anglie, Italie,
Némecka nebo Slovinska. V ramci aklimatizace
jsme spole¢né absolvovali nékolik vystupt
v okoli hory Mont Blanc. Trasy se velmi podobaly
té hlavni, ktera byla pfed nami,” priblizuje Daniel.
Béhem vypravy na nejvyssi vrchol Alp, ktera
trvala dva dny, ale Gc¢astnikim expedice nepralo
pocasi. Vystup na uplny vrchol hory jim prekazil
silny vitr. ,,Jeden z ¢lent nasi vypravy je zaroveri
hematologem, a po ruce jsme tak celou dobu méli
ilékare. Byli jsme opravdu blizko vrcholu a fyzicky
jsme jesté mohli. Vitr byl ale tak velky, Ze jsme
nakonec z bezpecnostnich ddvodu skoncili ve
vysce 4 400 m n. m.,” doplnuje Daniel.

Ze trpi hemofili, Zjistili jeho rodiée v dobé, kdy se
po narozeni zacal vic hybat v postylce a narazet do
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jejich bokd. Na jeho téle se objevovalo stale vice
modfrin. ,,Rodli¢e se proto obratili na Iékare, ktefi
zjistili, Ze mam hemofilii - genetické onemocnéni
projevujici se poruchou srazlivosti krve,” popisuje
Daniel. Lékari mu okamzité nasadili tzv. profylaktic-
kou Iéc¢bu, pfi niz se pravidelné nitrozilné aplikuje
chybéjici koncentrat srazeciho faktoru pfimo do
krve. , Tento druh Ié¢by mé chrani pred krvacenim
a komplikacemi, které jsou s nim spojené a mohou
zpusobit i trvalé poSkozeni kloubu,”“ vysvétluje
student matematiky. Diky opatrnosti a pravidelné
terapii se dari drzet Danielovu nemoc pod kontrolou.
Neékterym aktivitam by se ale mél vyhybat, zejména
v détstvi mu Iékari nedoporucovali napriklad lyZzovani
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a brusleni. | minimalni uraz totiz u néj maze vyvolat
nezvykle dlouhé krvaceni. Velmi rizikova jsou prede-
vsim krvaceni do zivotné dlilezitych organ(i - mozku
nebo zazivaciho traktu - a také krvaceni do sval(i.
»Sportovat se ale s hemofilii da. Rad plavu a jezdim
na kole,” popisuje Daniel, ktery vystupy s expedici
zvladl nejenom diky moderni lé¢bé, ale pravé i tomu,
ze je zvykly sportovat. Svaly totiz chrani jeho klouby
a télo pred zranénim a potencialnim krvacenim.
»Irénink jsem pred vystupem jesté znasobil, Castéji
jsem béhal, plaval a chodil do posilovny,” priblizuje
Daniel. Spole¢né s ostatnimi hemofiliky z celého
svéta tak dokazal, ze pokud se k této vzacné nemoci
pristupuje zodpoveédné, da se s nii plnohodnotné zit.
,Hemofilii beru jako nedilnou soucast sebe sama.
Naucila mé vazit si véeho, co mam. Upiné stejné
k ni pristupuji i vSichni ostatni, ktefi se se mnou
na Mont Blanc vydali,” rika. ,Véfim, Zze se nam
podafilo inspirovat mladsi generaci hemofilikd.
| oni si mohou plnit své sny,”

Na zavér bychom chtéli i jménem Daniela
podékoval za podporu a vzkazy na tricku. Byly
momenty, kdy mi to opravdu pomohlo a dodalo
silu a novou energii pokraCovat dal,” uzavira
Daniel a my se s diky pfipojujeme!

Na podpore projektll Save One Life se diky
Danovi podilelo témér 90 darct a v médiich bylo
vice nez 60 medialnich vystup(.

#sdanemnamontblanc #bezstarostnespolu
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SPOLECENSKY VECER
JE PO DELSIi ODMLCE
ZPET

Oblibeny spole¢ensky vecéer Hemojunioru
a Ceského svazu hemofilikil je zpét. Vratil se po
~covidové pauze"v jiném prostiedi a prazsky hotel
Alcron predal pomyslnou stafetu hotelu Prague
Marriott hotel, ktery se nachazi taktéz v centru
Prahy, ato v blizkosti Masarykova nadrazi. Setkani
v krasném prostredi si 13. 1. 2024 uzili nejen
hemofilici a von Willebrandi, ale i jejich rodiny
a podporovatelé. Jsme radi, ze se Spolecensky
vecer tési oblibé vSech vékovych kategorii.

Akci proved! slovem reportér Ceského
rozhlasu a tatinek hemofilika Ludék Hubacek.
K poslechu a tanci zazpivala a zahrala Teri
Stépanova. Na éast vecera Teri doprovodil
hemofilik Tomas Chad hrou na akordeon
a veCer obohatil i Jan Rousar svym hudebnim
vystoupenim. Séfkuchaf hotelu si pro nas
pripravil skvélé menu, které se opira o sezéonni
a lokalni suroviny. Vinarstvi Bohin-Salajka
potésilo pritomné welcome drinkem, Obchod
vinem Podskali hemofilické rodiny Portesu se
postaral o skvéla vina a Pivovar u Husku z Bélce,

kam jezdi Hemojunior na tabor vice nez dvacet
let podporil akci vybornym pivem.

Dan Simek zpestfil veer prezentaci o pfi-
pravované expedici na Mont Blanc, za coz si
vyslouzil obrovskou podporu a potlesk pfitom-
nych. Predsedové nasich organizaci odtajnili
novy hashtag slogan, ktery bude pouzivan pro
spole¢né akce obou organizaci. Hashtag, heslo
zni: ,bezstarostné spolu”. Heslo vystihuje to, co
je spole¢nym cilem a pfesné i vtomto duchu se
nesl spole¢ensky vecer. To, ze hosté byli zkratka
wjen“ bezstarostné spolu. Obrovské podékovani
patfi vSem, ktefi se do celé akce zapojili at uz
organiza¢né, ¢i prispénim do tomboly.

Pokud jste spolec¢enskyvecervroce 2024 nestihli,
nebo mate co byste radi vénovali do tomboly, mame
provas dobrou zpravu. 11.1.2025 se bude konat dalsi
rocnik a budeme se tésit na hojnou Ucast a predem
dékujeme za pomoc s tombolou. O spusténi rezer-
vacéniho formulare budeme informovat ¢leny obou
organizaci pomoci emailu a informace téz naleznete
na webech a socialnich sitich.

CESKY SvAZ
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REKONDICNE EDUKACNI
POBYT V BELCI 2024

V dobé, kdy se cely svét chysta na Olympijské
hry v Pafizi, zaziva Tabor Jana Amose Komenského
v Bél¢i Hmyzi olympiadu malych hemofilik(, von
Willebrandd a jejich sourozenctl. Olympiadu vede
Moudra sova, kterou si vdechny déti zamiluji hned
prvni den pfi vecerni zahajovaci hie. Kazdy den plni
olympionici hmyzi olympijské discipliny a nechybi
tak zizala, motyl, pavouk a ani hovnival. Olympionici
si v§e zaznamenavaji do svych denickl a vzhledem
k tomu, Ze vétsina z nich jesté neumi psat, pomahaiji
si samolepkami ¢i kreslenim. Kazdy den se Gc¢astnici
pripravuji na velké olympijské klani ve fyzioterapii
pod vedenim Lenky, regeneruiji v blizkém Pisniku
Marokanka a doplnuiji sily napfiklad diky Spekacku
opeceném na taboraku nebo kucharskému umu
panu kuchard. Volny den si hmyzacci uziji na vystave
Magabrouci blizko Kunétické hory a kazdou volnou
chvilku vénuji sportu, druzbé na piskovisti ¢i diilezité
arteterapii. | v olympijském tydnu nezapominaji na
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edukacni, kazdodenni nacvik pripravy aplikace do Zily
apodkozi se sestiickou Sarkou. Ten stiida kurz prvni
pomoci, kterého se zu¢astnivsichni olympionici. Pro
nékteré malické se jedna o velice narocné dopole-
dne, ale vsichni jsou Uzasni a odnaseji si i certifikat
o absolvovani kurzu. Kurz pro nas zajistil Nadacni
fond Déti détem, kterému timto velice dékujeme.
Navsech sportovnich akcich je potfeba sponzort
a podporovatelti a stejné je tomu i na nasi olympiade.
Diky vam, Ze jsme mohli mit Hmyzi olympiadu. Diky,
ze simohla fada déti vyzkouset samostatnou aplikaci
do zily a do podkozi. Vsichni byli hrdinové a nejlepsi.
Neodpustim si ale vyzdvihnout pocin ¢tyraptil letého
hemofilika, ktery si aplikoval Iék poprvé sam do Zily!
A diky, Ze jsme mohli poskytnout rodinam prostor
pro sdileni a pro to, aby mohli byt spolu. Tento rok
bylo vzhledem k véku déti v Bél¢i naposledy pét
rodin. Véfim, ze se vétsina déti z téchto rodin do
budoucna zucastni LHT a stanou se tak jistéjsimi
ve zvladani tézkosti spojenych se svou diagnozou.
A protoze Hemojunior neni jen pro malické déti, tak
pokracujeme v zari tradi¢nim rekondi¢né edukacnim
pobytem. Ceka nas novinka a z Ceského raje
se presouvame do plzenského kraje, do kempu
Kosatka. Nasledné se vsichni potkame v Jihlavé
béhem Mezigenera¢niho setkani.
TéSim se brzy na vidénou
Katefina Altmanova
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REKONDICE DOSPELYCH,
NAPOSLEDY V BYSTREM?

V terminu 10. - 17. kvétna 2024 probéhl dalsi
rekondi¢ni pobyt pro dospélé hemofiliky. Ten
jsme si velmi uzili. Opét nechybéla rehabilitace,
bazén, vifivka, vylety a spole¢enské vecery.
Jeden z nich byl okofenén vystoupenim hemo-
filického hudebniho télesa Hemobend, které
poskladal Bedrich Smrcka.

Prestoze nikdo zasadné neprotestuje proti mistu
pobytu tak citime, ze je ¢as na zménu. Intenzivné
hledame novy objekt, kam se vydat v pristim
roce a ocenime vase tipy, které mlzete zasilat
prostrednictvim emailu m.skorepa@hemofilici.cz.

A JAKE JSOU POZADAVKY?

Ubytovani pro cca 50 osob s plnou penzi,
alespon ve 20 pokojich s vlastnim socialnim
zafizenim. VyZadujeme ¢ast pokoju dostupnych
bez vyssiho mnozstvi schodu.

Dalsimi pozadavky jsou bazén se schody,
s moznosti celodenniho vyuziti (pfip. ve vyhrazené
¢asy). Vhodna je moznost vyuzivani virfivky, sauny.

Dale spolec¢enska mistnost (salonek, kon-
ferenc¢ni sal), kde bychom mohli mit spole¢né
zazemi, tedy prostor, ktery pojme kompletni
osazenstvo (volné pristupny v kteroukoliv denni
¢ino¢nidobu). Videalnim pripadé téz prostor pro
rehabilitaci (4 lehatka), aby nemusela probihat ve
spolecenské mistnosti.

Lokalita asi neni upIné rozhoduijici, sjizdime se
z celé republiky, tak ¢i tak to nékdo bude mit dal,
jiny bliz. Prosim, myslete i na finan¢ni moznosti
svazu, odkazy na 5* hotely asi posilat netreba.

Pfedem dékujeme za vase tipy.
Za organizatory Michal Skofepa

CESKY SvAZ

LETNi HEMOFILICKY TABOR BUDE V ROCE 2025
OPET V ZUBRI! UZ ZNAME TERMIN.

Nejistota kolem lokality
letniho hemofilického tabora
v roce 2024 se vyresila a my
jsme mohli privitat ucastniky
v nasem oblibeném arealu RS
Jasenka v Zubfi na Vysociné
v terminu 21.07.-02.08.2024.
Hlavnim vedoucim byl opét
Daniel Simek, zdravotni dohled
zajistil personal DFN Brno pod
vedenim doc. MUDr. Jana Blat-
ného, Ph.D. a fyzioterapeutky
Mgr. Marie Katzerové.

Chtéli bychom podékovat
spole¢nosti STAREZ - SPORT
a.s., vedeni mésta Brna, pre-
devsSim pak pani primatorce
JUDr. Markété Vankové a za-
stupitelce mésta Brna MUDr.
Dagmar Seidlové i vsem zdra-
votnikdm FN Brno za podporu
i porozuméni, které se nam
pfi rozhodovani dostalo. Diky
vam véem muizeme mladé
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hemofiliky vést k samostat-
néjsSimu zivotu s dlirazem na
domaci |é¢bu, ktera je nutna
dodrzovat, aby nedochazelo
k samovolnému krvaceni a tim
padem k poskozeni kloubniho
a pohybového aparatu. Tim
predejdeme nasledkim starsi
generace, ktera v disledku
nedostatecné |écby celi roz-
sahlym kloubnim potizim az
invalidizaci. Rekondi¢ni tabor
détskych hemofilikll porada
Cesky svaz hemofilikt jiz fadu
let a povazujeme jej za jednu
ze stézejnich akci svazu. Kaz-
doroc¢né se pobytu ucastni déti
s hemofilii, von Willebrandovou
chorobou a prenasecky téchto
vzacnych krvacivych onemoc-
néni. Ugastnici jsou z celé
Ceské republiky a o pobyt je
velky zajem. To jen potvrzuje
dlilezitost a prospésnost
akce. Pobyt se nam osvéd-
¢uje a pomaha ucastnikiim

je zlepSovani jejich zdravi
a tim padem i kvality Zivota. Na
prvnim misté je edukace déti
s hemofilii i von Willebrandovou
chorobou, nacvik nitrozilni
aplikace a individualni a skupi-
nova rehabilitace. To vSe pod
vedenim zkusenych odbornik
zrad lékaru, zdravotnich sester
a fyzioterapeut nejen z FN
Brno. Za velmi vyznamny efekt
povazujeme pravé edukaci,
kdy si u¢astnici dobre uvédomi
benefit v podobé aplikace Iéku
nejen do zily. To se nauci pravé
nanasem tabore, kde jsou pod
stalym odbornym dohledem
zdravotnikl instruovani ke
spravné injekéni aplikaci a za-
chazeni s lékem, coz je dulezita
soucast domaci lécby.

K tomu, abychom mohli
napliovat cile tohoto pobytu, je
nutnéijedinecné zazemi. Je pro
nas zasadni, ze vSechny nase
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pozadavky do puntiku splnuje
Rekreacni stredisko Jasenka:
zazemi pro osetrovnu, indivi-
dualni i skupinovou fyzioterapii,
chatky vybavené socialnim zari-
zenim, mistni kuchyné, spole¢né
prostory pro edukacni programy
déti s Iékari a fyzioterapeuty.
Dale pak rybnik, jelikoZ plavani je
a nejdoporucovanéjsich forem
pohybu a v neposledni radé
bezpecéné zazemi aredlu, kde
muZzeme mit déti stale na pozoru.

Jasenka se pro nas stala
za ty roky srdecni zalezitosti
a diky vstficnému i ochotnému
personalu se vzdy radivracime
avracet budeme.

Do kalendare si pozname-
nejte, ze Letni hemofilicky
tabor v roce 2025 bude
v terminu 20.7.-1.8.! P¥i-
hlasky jsou jiz k dispozici
prostifednictvim elektronic-
kého formulafe na svazovém
webu www.hemofilici.cz

Na pobytovych poplatcich se
Rada CSH shodla nasledovné.
¢ 6.000 K¢ pro ucastniky
s hemofilii nebo von Wille-
brandovou chorobou

¢ 8.000 K¢ pro jejich souro-
zence/kamarady

Pro informaci naklady na
osobu ¢ini 1.100 ,- K&/den.
Podotykame, Ze aredl je rezer-
vovany jenom pro nasi skupinu.

A

Poplatky jsou nastaveny tak,
aby byli zvyhodnéni ucastnici
s hemcofilii nebo von Willebran-
dovou chorobou.

V cené tabora je zahrnuto:
* Ubytovani, strava (5x denné

+ celodenni pitny rezim)

* Zakladni urazové pojisténi
* Doprava na vylety
* Celkovy chod tabora

Prihlasovani déti na tabor
je mozné prostrednictvim
elektronického formulare
na naSich webovych stran-
kach. Do 14 dn( od odeslani
formulare o¢ekavejte e-mailem
potvrzeni, ze jsme prihlasku
zaevidovali. V pripadé, ze
by Vam potvrzeni nepfrislo,
ozvéte se prosim na e-mailovou
adresu dada.simi@seznam.
cz, pfipadné na tel. (+420)
731 557 526 (Daniel Simek).
Termin uzavérky podavani
prihlasek je do 28.2.2025.

Pokud mate zajem se tabora
zucastnit, s prihlasovanim
neotalejte. Tabora se mohou
zUcCastnit déti, které absolvova-
ly nejméné prvni tridu zakladni
Skoly, horni vékova hranice je
18 let. V pripadé dostate¢ného
zajmu zajistime spole¢nou
dopravu z Prahy, pripadné
Ostravy. To vse jiz s finan¢ni
spoluucasti cestujicich. V pri-
padé jakychkoliv dotazi se
na nas muzete obratit na vyse
uvedenych kontaktech.

A jak probéhl Letni hemo-
filicky tabor v roce 20247
Zde kratké shrnuti hlavniho
vedouciho Dana:

DOBRODRUZSTVI

V MAFIANSKEM STYLU
Letni hemofilicky tabor

2024, ktery probihal v rekre-

acénim stredisku Jasenka od

21. ¢ervence do 2. srpna,

CESKY SvAZ

——————

nabidl détem nejen neo-
pakovatelnou zabavu, ale
také bezpecné prostredi
pod dohledem lékaftl z Fa-
kultni nemocnice Brno. Cely
program se nesl ve znameni
mafianského tématu, kde
hlavniroli sehréala fiktivni rodi-
na La Hemofilia, v jejimz Cele
stal charismaticky "Don Dan,"
ztvarnény hlavnim vedoucim
Danielem Simkem. Uéastnici
si uzili jak zabavu, tak i péci
od rehabilitacniho tymu, kte-
ry se postaral o kazdodenni
rozcviCky. Behem tabora se
hraly rGzné hry, které kom-
binovaly fyzické, strategické
i pfemysleci prvky. Déti se
zapojily do Siroké Skaly
aktivit, od béhacich her po
slozité taktické ukoly, které
vyzadovaly logické myS$leni
a tymovou spolupraci. Jed-
nim z vrchold byla velkolepa
zavérecna bitva s vodnimi
pistolkami a stiikackami proti
vedoucim. Vedouci tabora
vprubéhu celého pobytu hrali
ruzné scénky, aby ucastniky

WWW.HEMOFILICI.CZ

vtahli do déje mafianského
pribéhu. Jednou z nejnapina-
véjSich udélosti bylo, kdyz byl
Don Dan "unesen" transitem
a pozdéji ho museli tabornici
béhem nocéni hry osvobodit.
Na tabore se objevila také
navstéva - pfijeli zastupci po-
licie, ktefi si pro déti pfipravili
fyzické testy. Tabornici si tak
mohli vyzkouSet vstupni testy
k policii a podivali se také do
policejniho auta. Kromé sou-
téZi a testu policisté privezli
spoustu odmén. Vecery byly
na tabofe stejné vzrusujici
jako dny. Kromé taborovych
ohrnd s opékanim buftd
a trdelnikG se déti zapojily
do mafianskych aktivit jako
casino, kde mohly vyzkou-
Set svou Stésténu, nebo si
pripravily vlastni pfedstavent.
Tato vystoupeni pobavila
vS§echny zucastnéné. Pod
odbornym dohledem Ilékart

a sester z FN Brno mély déti
také moZnost trénovat a ucit
se aplikovat Iéky do Zily.
Star$i tabornici $li pfikladem
tém mladsim. Déti si mohly
aplikaci vyzkouSet i na umé-
1é ruce. Na konci tabora si
kromé spousty nezapomenu-
telnych zazitkd odvezly i cen-
né darky, které jim budou
tabor stale pfipominat. Mezi
darky byly napfiklad stylové
hemofilické ponozky, USB
flash disky, elektrické vodni
pistole a dalsi pfedméty,
které potésily kazdého tabor-
nika. Letni hemofilicky tabor
2024 byl nejen o zabavé
a dobrodruzstvi, ale také
o pratelstvi, spolupraci a vza-
jemné podpore v hemofilické
komunité. Vedouci, IékaFi
i RHB vytvorili skvélé prostre-
di, kde se déti mohly nejen
pobavit, ale také aktivné
pecovat o své zdravi.

/R



OTEC ASYN
- TABOR

Pratelé a kamaradi,

opét se sesel rok s rokem
a blizi se nam termin tabora
Otec a syn. Jako vzdy se
Ucastnici sejdou v jiz osvédce-
ném prostiedi na poloostrové
u divoké reky Hadovky. | kdyz
je tento pobyt mnohdy ne-
spravedlivé zahalen do mihy
tajemnaav kuloarech se oném
Sifi jisté baje a povésti, apeluji
navas, abyste se nebali stat se
novymi ¢leny nasi osvédcené
druziny. Cekaji vas jisté ne-
zapomenutelné zazitky, které
si ponesete do zbytku svého
zivota. Nebojme se ficit, ze kdo
vstoupil do tabora jako hoch,
vraci se domd k mamince jako
pravy muz! Chcesity se naucit
znalostem tvrdého zalesaka,
odtrhnout se od maminy sukné
- to plati jak pro syna, tak pro
otce, a pfi debatach v kavarné
se svymi kamarady z mésta
hrdé ukazovat jizvy jako ve
filmu Celisti? Nevahej a ptidej
se k nam!

Referencemi jsou tisice
dékovnych dopisu a fakt, ze
i zarputili jedinci, ktefi prohla-
Suji, Zze letos jeli naposled, se
vzdy radi vraceji!

Za realiza&ni vybor HVLPT

JindfFich Sitta
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To, co jste pravé precetli
je pozvanka k ucasti na akci
s nazvem Otec a syn - tabor,
ktery Hemojunior porada jiz
Stvrtym rokem. A kterou ¢lenoveé
Hemojunioru obdrzeli v kvétnu
2024. A nyni trochu vazné, jak
to s akci Otec a syn je.

Edukac¢ni pobyt pro otce
a jejich syny s hemofilii/von
Willebrandovou chorobou, ma
prispét ke zlepseni a utvrzeni
dobrého vztahu otec a syn.
Podporav lepsi prijeti diagnozy
svého syna a osamostatnéni
se v ramci rodiny (maminka ani
sourozenci se vétSinou akce
neucastni). Program a aktivni
éinnost na venkové, v lese na
samoté, dava zucastnénym
zazit to, co je pro zdravou ¢ast
populace bézné. Dale edukuje
v tom, Ze se spravné nastave-
nou profylaxi miize hemofilik zit
naprosto plnohodnotny zZivot.
Soucasti programu je spolec¢na
pfiprava taboristé a stravy. Po-
bytu se Ucastni terapeut, ktery

je soucasti programu a celého
pobytu. Jako nezavisla osoba
se zaméruje na chovani do-
spélych a déti v ramci celého
dne a na zakladé toho posky-
tuje rodinam zpétnou vazbu.
Je k dispozici i k osobnim
konzultacim a k nenasilnému
rozebrani kritickych situaci.

Terapeut: Bc. Karel Raska
je absolvent Univerzity Jana
Amose Komenského v Pra-
ze se zamérenim Specialni
pedagog - etoped. Od roku
2010 pracuje jako Specialni
pedagog ve Stredisku vychovné
péce v Plzni.

Dalsi pGsobnosti je prace
v probac¢nich programech
Ministerstva spravedinosti,
a to s 9letou praxi v tomto
odvétvi, kde plsobi jako lektor
probacnich programd a misto-
predseda z.s. Arteda.

Absolvoval akreditovany
vzdélavaci program Vycvik ve
zvladanivzteku. Zde je par slov
etopeda k probéhlému pobytu

CESKY SvAZ

vsrpnu 2024: Edukacni pobyty
v pfirodé usnadnuji vzajemné
poznavani se jednotlivcl ve
skupiné a podporuji rozvoj
zdravého klimatu v kolektivu,
znalosti a socialni dovednosti
jednotlivcd.

Posiluji vliv autority na vycho-
vu ditéte.
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Letos$ni tabor na Hadovce
dava moznost srovnavat ne-
jen progres a vyvoj déti, ale
i pozitivni posun ve vzajemné
kooperaci a souziti mezi
ditétem a rodi¢em v zatézo-
vych situacich a prostredi,
které vSechny zbavuje véechny
osobniho komfortu. Zejména
déti vSak rady tento diskomfort
pfijmou, pokud se nabizi travit
Cas aktivné, a navic s dospélym
vzorem.

Rok od roku je kompatibilita
Ucastnikl tabora vyraznéjsi
a chod tabora snazsi.

Tabor naplnil stanovené cile
v celém rozsahu avyvojtaborové
hry podporil zdravou soutézivost
vSech zucastnénych.

V pribéhu celého béhu ne-
problémim, drobné odérky
byly osetfeny na misté.

Béhem celého pobytu v pfi-
rodé byly uskuteénéno nékolik
konzultaci s etopedickym za-
mérenim, které sivyzadali jed-

notlivi rodic¢e. Vétsina situaci,
které se objevily, byly feSeny za
chodu a okamzité. | ze strany
déti byl vidét posun v tom, jak
na pripadnou drobnou korekci
rychle reagovaly.

Bc. Karel Raska

Pobyt je koncipovan pro
12 hemofilik(i/von Willebrandt
a jejich otcl.

Organizatorem pobytu je pan
Jindrich Sitta otec 16letého
hemofilika, ktery ma naprostou
ddvéru Hemojunioru, kterého
je soucasti témér 16let jako
velice aktivni ¢len znaly proble-
matiky hemofilie. Panu Sittovi
a jeho tymu velice dékujeme,
Ze se akce zodpovédné ujima
jiz nékolik let a véfime v dalsi
pokracovani.

s



CNE - REKO
LUPRACIS P RGANIZACI

D

Radi bychom vas pozvali na
akci, ktera se uskutecni v ter-
minu 14.-17.11.2024 v Nym-
burce. Ve spolupraci s paci-
entskou organizaci Pacimed
se zde bude konat setkani,
kterého se jiz po nékolikaté
muze zucastnit i skupina
hemofilik. Celkové zaméreni
akce je na podporu zdravého
zivotniho stylu - predevsim
se zamérenim na nutri¢ni po-
radenstvi a zdravy pohyb. Do
tohoto programu se snazime
aktivné zapojit i lékare - he-
matologa s edukaci spojenou
s diskuzi na téma vhodného
rezimu lécby ve spojeni
s pohybovymi aktivitami (jaké
jsou moznosti, doporucené
hladiny, sledovani hladiny
atd.). Pripadné témata spo-
jena s hemofilii a rdznymi
potravinovymi doplnky apod.
Vice informaci o celé akci je
k nalezeni na strankach pod
timto odkazem: https://www.
pacimed.cz/udalost/edukac-
ne-rekondicni-pobyt-pro-
-hemofiliky-listopad-2024/.
Na tento pobyt jsme limitovani
pocétem Ucastnikl, ktery ¢ita
10 osob. V pripadé vaseho
zajmu kontaktuje nepro-
dlené Martina Zidka, tel.
736 539 332, email: m.zi-
dek@hemoofilici.cz.

Cena pro c¢leny svazu je

2.500 K¢. V cené je plna
penze, ubytovani a program.
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Q@ Sportovni centrum Nymburk
(Sportovni 1801, 288 02 Nymburk)

14. - 17.11. 2024 (4 dny)

0O PRO DIABETIKY 1.TYPU
O PRO DIABETIKY 2.TYPU
O PRO KARDIAKY

15. - 17.11. 2024 (3 dny)

Vikendové setkani BARI klubu pro pacienty

o PRED BARIATRII
O PO BARIATRII

UBYTOVANI

Hotel nabizi moznost ubytovani v dvojlizkovych
pokojich. VSechny pokoje jsou vybaveny lednici, vlastni
koupelnou se sprchou a WC. Hotel dale disponuje
venkovnimi sportovisti, télocvi¢nami, posilovnou,
vnitfnim bazénem, saunou a pfijemnou restauraci.

STRAVOVANI

PIna penze: snidané formou bufetu, obédy a vybérem
ze dvou hlavnich jidel a nékolika pfiloh, saldtovy bufet,
svaciny formou ovoce.

PROGRAM

Béhem celého pobytu je pfipraven celodenni pestry
program aktivit. MazZete se tésit na skupinova
cvi¢eni v télocvi¢nachcviceni v bazénu, nordic
walkingodborné prednasky lékarl, psychologické a
nutri¢ni workshopy, méreni slozeni téla na InBody
320, spolecensky vecer a dalsi.

Béhem pobytu mate moznost konzultovat s
odborniky svuj zdravotni stav.

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

PRAKTICKY
PRUVODCE
GENOVOU
TERAPIi

Pripravili jsme pro vas pre-
klad brozury o genové terapii,
kterou vydalo Evropské he-
mofilické konsorcium. Ta nam
muze pomoci v lepsi orientaci
o celém procesu lé¢by, véetné
probéhlych studii a objasnéni
pojmu. Na mezigenerac¢nim
setkani v Jihlavé byla poprvé
k dispozici véem ucastnikim.
Stahnout si ji mGzete v PDF
prostiednictvim nasich
webovych stranek v sekci
Publikace a dokumenty.
Prirucka obsahuje dulezité
informace, otazky a nové
oblasti k zamysleni a zvazeni.
Uvadi také zdroje dalsich
informaci, stavajici osvédcené
postupy, Sablony a doporu¢ena
opatreni.
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EHC+’

Genova terapie
Prakticky pruvodce

EHC+’
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OCE 2025

rE

| SRPEN _
11. 1. 2025 Pobyt Otec a syn, HJ
Spoledensky veéer Hotel Marriott Praha, CSH + HJ (termin i misto budou upresnéeny)
30.1.- 2. 2. 2025 | ZARI
Rekondicné edukacni pobyt Korenov, HJ 5.9.-7.9. 2025
Podzimni rekondi¢né edukacni pobyt, HJ
m Hracholusky - Kemp Kosatka
17. 4. 2025
Svétovy den hemofilie, CSH + HJ
3.10.-5.10. 2025
Evropskeé hemofilické konsorcium ve Vidni, EHC
Rekondiéni pobyt dospélych, CSH
(termin i misto budou upresnény) Mezigeneraéni setkani Jihlava, CSH + HJ
(termin bude upresnén)
/C/ \ 20.7. - 1. 8. 2025
l etni hemofilicky tabor
| | /+ v RS Jasenka na Vysocine, CSH
\ A\ 20.7.-27.7.2025 ) L

Baled, H . % .
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Celkovy pocet hemofiliki 1050 ley Ceskému narodnimu hemofilic-

Poget osob s von Willebrandovou chorobou kému programu m(ze svaz kazdoro¢né

(vWch) 840 dodavat komplexni data Svétové he-
mofilické federaci WFH. Nejinak tomu

Pocet osob s hemofilii a vWch podle véku: bylo i letos, uvadime Struén):/.rv)l"ehled

Vék Hemofilie A Hemofilie B VWCh za rok 2023, pol[1ldrobnéjsi data

04 48 5 17 najdete na webu Ceského narodniho

513 132 16 79 hemofilického programu www.cnhp.cz.

14-18 67 15 46

19-44 345 46 346

45 a starsi 314 61 352

Hemofilie podle tize defektu FVIII

nebo FIX

Lehka (hladina Stiedni (hladina Tézka (hladina faktoru

Typ hemofilie faktoru nad 5 %) faktoru 1%-5%) pod 1%) Neznédma

Hemofilie A (FVIII) 458 137 311 0

Hemofilie B (FIX) 39 52 53 0

Pocet osob s vWch

Tézkéa forma Pocet osob s vWch na

vWch (typ 3) substitucni léché

23 129
Hemofilici s inhibitorem
Nové diagnostikovany

Typ hemofilie Celkem inhibitor v roce 2023

Hemofilie A 21 2

Hemofilie B 2 0

Lécha

Lécebny produkt Pocet hemofilikil Pocet osob s vWch

Plazmaticky koncentrat 43 127

Rekombinantni koncentrat 151 0

Rekombinantni koncentréat

(s prolongovanym t¢inkem) 342 0

Nefaktorovéd lé¢ba

(Emicizumab) 91 0

42
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HIV

Hemofilie |vWch
HIV pozitivni 2 0
HCV (hepatitida C)

Hemofilie |vWch

Celkovy pocet osob infikovanych HCV (1) 182 7
Celkovy pocet lidi s aktivni HCV v sou¢asné
dobé (2) 37 1
Nové infikovani HCV v roce 2023 0 0

(1) Pozitivni protilatky hepatitidy C

(2) Pozitivni PCR: U pacientd, ktefi nemaji vylééeny virus spontanné nebo po

lécbe.

Pocty a priciny umrti lidi s poruchou krevniho srazeni (leden 2023 -

prosinec 2023)

Pficina umrti Hemofilie A, B vWch

Krvaceni 0 0
HIV 0 0
Onemocnéni jater 0 0
Jiné 3 1

Systém hemofilické péce v Ceské republice

Pocet hemofilickych center 11

Pocet déti (do 18 let) s téZkou hemofilii na profylaxi (v %) 96

Pocet dospélych (nad 18 let) s téZkou hemofilii na profylaxi (v %) 80

Pocet osob s vWch typ 3 na profylaxi (bez ohledu na vék, v %) 39
Spotieba koncentratt

Typ léCiva FVIII FIX

Plazmatické koncentraty (IU) 2651863 775191
Rekombinantni koncentraty (1U) 9187179 1499437
Rekombinantni s prodlouzenym Gcinkem (1U) 54 405 065 6202451
Koncentraty celkem (IU) 66 244 107 8477079
Emicizumab (mg) 324194 -

CESKY SvAZ
HEMOFILIKD

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