29
26

_ VYDAUA:
Cesky svaz hemofiliki
U Nemocnice 1
128 20 Praha 2




SLOVO PREDSEL

R

Vazeni ¢lenové a priznivci,

v tomto zimnim obdobi se
vzdycky bilancuje a tvori vy-
hled. Tentokrat bilancuje pra-
vé skonceny rok 2016 a pripra-
vuji aktivity na rok dalsi. Kazdy
muze mit jiny nazor, kazdy ne-
musi souhlasit s hodnocenim
rady CSH a jejimi plany. Je ale
Skoda, ze pres nekonecny po-
Cet vyzev, aby se ¢lenové sami
podileli na programu svazu, po-
silali navrhy nato, co je zajima-
lo, co by jim pomohlo, nedosla
ani jedina reakce. Proto mu-
sela Rada CSH - stejné jako
vzdy v minulosti - pfipravovat
program vyhradné podle své-
ho uvazeni.

Pres uz jisté zabéhnuté ak-
tivity se objevily i nové. Velky
uspéch sklizeji uz nékolik let re-
gionalni seminare, na kterych
se Clenové, ale i neclenove sva-
zu, mohou setkat s odborniky
nejraznéjsich profesi, intimné
s nimi konzultovat své potreby
a spolec¢né hledat tu spravnou

cestu. Cesta republikou bude
urcité pokracovat tak, aby po-
stupné pokryla celou zemi.

Béhem roku se uskutecnila
fada setkani na rliznych urov-
nich a ucast zajemc potvrdi-
la, Ze je stale o Eem hovorit, co
resit. Asi nikdy v minulosti ne-
zil svaz tak bohatym spolec¢en-
skym Zivotem, jako v poslednim
obdobi. Je na co navazovat, ale
i co vylepsovat. Zadné prevrat-
né novinky se proto do budouc-
na nechystaiji, spis se budou uz
soucasné aktivity vylepSovat
a precizovat.

V nadchéazejicim roce se
uskutec¢ni vyro¢ni Konference
abude tentokrat volebni. Vzejde
z ni nova Rada CSH, ktera pak
ze svych rad zvoli statutarni za-
stupce. Ti vSichni uz pracuji
delsi dobu v témér nezménéne
sestave, bohuzel je zajem o an-
gazmav exekutivé svazu miziva.
Je ale tieba, aby i v CSH na-
stoupila nova generace, ktera
tak, jako v ostatnich okolnich

\

evropskych zemich, prevezme
otéze. Mladi se dostavaji i do fi-
dicich struktur evropskych nebo
svétovych instituci, u nas ale za-
jem zastupcl mladsi generace
pozorovat nelze. Skoda, proto-
ze jde prave o ni.

Momentalné zije svaz dle-
zitou udalosti, jiz je rozsahly
prizkum ,Jak se Zije ¢eskym
hemofilikiim.” Vénujte mu pro-
sim zaslouzenou pozornost,
podrobnosti prinasi samostat-
ny ¢lanek uvnitf Zpravodaje.
Jeho vyplnéni vam zabere mi-
nimum ¢asu a pomUzete dobré
véci. Urcite vas nezatizi natolik,
abyste se nemohliv klidu véno-
vat zimnim radovankam. Véfim,
ze jste prozili krasné Vanoce
avstoupili do nového roku pra-
vou nohou. Preji vam, aby byl
uspésny, prijemny a radostny
uplné cely.
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Vladimir Dolej$
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Kdo neprisel,
muze litovat

Reé je o inorovém spoleéenském veéeru CSH
a Hemojunioru v prazském hotelu Alcron. Par
desitek Gcastnikd si uzilo hudby, dobrého jidla
a piti, prijemné spole¢nostii prekvapenitomboly.

Hotel Alcron poskytl prostory zdarma, skoda
jen, ze véechno muselo skoncit do pul dvanacté,
pak uz nastal v zajmu hotelovych host( klid. Avizo
hovorilo o kapele ¢lena svazu Honzy Rousara, ta
opravdu zahrala a predvedla fadu zanr(. Skutec¢-
né k tanci i poslechu.

Ne nadarmo se honosi kuchyn Alcronu mi-
chelinskou hvézdou, menu takovému ocenéni
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odpovida. A kdyz k tomu pricteme jesté skvélé
¢ervené i bilé vino z jizni Moravy a pivo (jidlo i piti
se servirovalo jako soucast vstupného), mame
dokonaly obrazek.

Program obstarali ¢lenové obou poradajicich
organizaci jaksi z vlastnich zdroju, vedle kapely
i tanec¢ni vystoupeni Veroniky Zmijové, mizeme
tedy rici ,hemofilici sobé.“ Nehovorilo se o cho-
robach, vtomto sméru existoval jakysi neoficialni
zakaz. Povolena byla jen dobra zabava a potéseni
ze spolec¢nosti ostatnich.

Vzhledem k uspéchu lze predpokladat, ze
se bude opakovat. A pak uz prijdte i vy, budete
spokojeni.

Fotografie naleznete na hemofilickém rajceti
pod timto odkazem:http://hemcofilik.rajce.idnes.
cz/Spolecensky_vecer_ CSH_a_HJ_2016/
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Takove
mame cCleny

Velmi aktivni, napadité a se srdcem na pravém
misté. Napriklad Honzu Rousara, ktery se svymi
prateli usporadal zacatkem brezna benefi¢ni
koncert ve prospéch svazu, jehoz cely vytézek
i s ¢astkou utrzenou za prodej specialniho CD,
poputuje na tcet CSH. Oboji nese nazev,Honza
Rousar a hosté."

Na koncerté vystoupili napriklad Hana Robinson,
Nada Valova, Eva Dvorakova, Veronika Bergmano-
va, Petra Svobodova, Gabriela Vermelho, Jifi Samal,
Stépan Kloucek, Jakub Hiibner, Vlasta Horvath
s kapelou ¢i revualni skupina Olats Otesoc.

Zpévaky doprovazela kapela s pianisty Vac-
lavem Tobrmanem a Mikulasem Pokornym, bu-
benikem Jaroslavem Suchankem, baskytaristou
Janem Mikuleckym, Radkem Kasparem s mnoha
dechovymi nastroji, houslistou Lukasem Klimou,
kytaristou Janem Juanito Burianem a samozrejmé
také Honzou Rousarem. Pozdnim odpolednem
s pfijemnou atmosférou provazeli Marie Doleza-
lova a Vaclav Tobrman.

Na zavér predal Honza Rousar zastupci CSH
Michalu Skorepovi symbolicky sek na celkovou
¢astku 35 565 korun. Ta se déli mezi CSH a He-
mojunior, takze svazu pribylo na uc¢té 18 065 K¢.

Honzovi, véem interpretiim, ktefi se podileli
na vzniku CD i zavérecném benefi¢nim koncer-
tu, patfi srde¢né podékovani. Nejen za financni
obnos, ale i za osveétu tykajici se hemofilie, ktera
v ramci celé kampané probéhla.

EEsKY svaz
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Cesky narodni
hemofilicky
program

Na posledni schiizce koordinaéni rady Ces-
kého narodniho hemofilického programu, jejiz
¢lenem je i CSH, se mimo jiné hovofilo o jistém
posunu ve vztahu lékar a zachranard slouzicich
urychlé zachranné sluzby a personalu urgentnich
pfijmd v nemocnicich k hemofilikiim.

Rada CSH se uz hodné dlouho snazi o lepsi
informovanost a vzdélanost uvedenych zdravotni-
k, ale zatim stale s nevalnym vysledkem. Ted' se
zda, Ze se ledy malinko hybaji. Prvni viastovkou
byla u¢ast hematologa na celostatni konferenci
urgentni mediciny a mediciny katastrof s nazvem
Pelhfimovsky podvecer, kde pred dvéma sty
Ucastniky z Ceska a Slovenska vystoupil Ondrej
Zapletal, dal$im krokem je iniciativa CNHP.

Zastupci svazu v této instituci dlouhodobé
poukazuji na neutéseny stav a vyzyvaji koordi-
naéni radu k zasahu. To se ted podafilo, CNHP
s podporou Ceské hematologické spolecnosti
sdruzujici hematology, vypracoval dokument
ur¢eny odbornikiim v urgentni mediciné. Prvni
ohlasy naznacuiji, ze zachranky se pfilivu novych
informaci nebrani, jsou - alespon nékde - pri-
praveni jakési ,Skoleni“ hematologl prijmout
a nadale se jim fidit. CNHP vypracoval dopis
uréeny fediteldm zachranek a nemocnic s ur-
gentnim prijmem, ve kterém vysvétluje zakladni
principy zasahu u hemofilik(i pfi krvaceni, zejména
nutnost okamzité podat srazeci faktor. Casto se
totiz nasi ¢lenove setkavali pfi zadosti o aplikaci
doneseného faktoru s odpoveédi ,,doktor jsem tady
ja, co mi budete radit.”
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Svaz splnil dalsi ze svych zasadnich predse-
oblasti nem(ize délat, vSe dalsi je jen ajen na za-
chrankach a urgentnich prijmech. Budeme moc
radi, kdyz se kdokoliv, kdo se s neadekvatnim
pristupem zachranari setkal, se svou zkusenosti
podéli.

Svaz obdrzel soudni
usheseni o0 zapisu
do rejstriku spolku.

Tim koncéi nékolik mésicl trvajici proces
povinné transformace z ob¢anského sdru-
zeni, na jehoz konci je soulad s ustanovenim
platného ob¢anského zakoniku.

Cesky svaz hemofilik(i, z.s. byl 26. inora
2016 zapsan do spolkového rejstriku vede-
neho u Méstského soudu v Praze v oddilu L,
vlozky ¢islo 195. Pro ¢leny se tim nic neméni.
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Presny soucet
presnych cisel

Rika se, ze statistika je presny soudet nepres-
nych ¢isel, to ale v tomto pripadé neplati. Diky
Ceskému narodnimu hemofilickému programu
muize svaz kazdoroéné dodavat komplexni data
Svetove hemofilické federaci WFH. Sbér dat chvili
trva, proto byvaji pohromadé vzdycky az v zavéru
nasledujiciho roku. Nejinak tomu bylo i letos, uva-
dime stru¢ny prehled za rok 2015, podrobnéjsi
data najdete na webu Ceského narodniho hemo-
filického programu www.cnhp.cz.

Hemofilie podle tize defektu FVIlI nebo FIX

Celkovy pocet hemofilikt

Pocet osob s von Willebrando-
vou chorobou (vWch)

Pocet osob s hemofilii a vWch podle véku:

Hemofi- Hemofi- | VWCh
lie A lie B
0-4 45 9 9
5-13 101 20 64
14-18 63 8 43
19-44 432 48 377
45 a starsi 290 51 317

Typ hemofilie Lehka (hladina | Stredni (hladina | Tézka (hladina Neznama
faktoru nad 5%) | faktoru 1%-5%) | faktoru pod 1%)

Hemofilie A (FVIII) 439 139 307 36

Hemofilie B (FIX) 33 46 49 8

Tézka forma vWch (typ 3)

Hemofilie a vWch - Ié¢ba

Celkovy | Pocet osob Pocet osob se Lécebny Pocet Pocet osob
pocet | na substitué- | zavaznymi krva- produkt hemofilika s vWch
osob ni lécbé civymi ptriznaky ST 407 .

20 139 50 koncentrat

Hemofilici s inhibitorem Rekombinantni 201
koncentrat
Typ Celkem | Nové diagnosti-
hemofilie kovany inhibitor HIV
vroce 2015 Hemofilie

hierefiely 118 & HIV pozitivni 3 0
Hemofilie B 2 0

6 %
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HCV (hepatitida C)

| Hemofilie | vWch

Systém hemofilické péce
v Ceské republice:

Pfi¢ina umrti | Hemofilie A, B | vWch

L Pocet hemofilickych center 9
Celkovy pocet osob 210 o
infikovanych HCV' Pocet déti (do 18 let) s tézkou 92
- N
T hemofilii na profylaxi (v %)
s aktivni HCV 62 1 Pocet dospélych (nad 18 let) 55
v soucasné dobé? s tézkou hemofilii na profylaxi (v %)
Nové infikovani HCV 0 0 Nejcastéji podavana davka 18 1U/kg
vroce 2015 substitu¢niho pripravku (IU/kg) 3x tydné
1 Pozitivni protilatky hepatitidy C a o 20
2 Pozitivni PCR: U pacientu, ktefi nemaiji vyléceny virus spon- Celkov_a ?pOtre,ba _koncemfratu
tanné nebo po lésbé. (v mezinarodnich jednotkach IU)
. Gexs P Fvill 51 064 250
Pocty a pric¢iny umrti lidi
s poruchou krevniho srazeni FIX 6 816 005

Spotieba plazmatickych koncentrati

Krvaceni 3 0 (v mezinarodnich jednotkach IU)

HIV 0 0 FVII 27 295 500
Onemocnéni jater 0 0 FIX 6 460 496

Hio d L Spotieba rekombinantnich koncentratt
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(v mezinarodnich jednotkach IU)

FVIil 23768 750

FIX 355 509
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Terciarni
profylaxe

O tom, Ze profylakticka lé¢ba pomaha détskym
hemofilikim, existuji jiz spolehlivé dikazy. Nej-
novéjsi vyzkumy vsak potvrzuji, Zze miize prospét
i dospélym, zejména pak tém, kteri trpi tézsi for-
mou. Evropské studie potvrdily, ze ¢ast hemofilik(
v dospivani profylaxi prerusi. Brzy vsak za¢nou
opét ¢astéji krvacet, a proto se k ni velmi rychle
vraceji. Kpodobnym zavériim dospély také studie

v USA a Kanadé. Je tedy patrné, ze celozivotni
profylaxe ma své opodstatnéni. Ale zacinat s ni
u Gtyricatnikd nebo padesatniki? Donedavna
povazovali mnozi néco takového za zbyteény
luxus. Argumentovali tim, ze klouby uz byvaji
obvykle zavazné postizené a nema proto smysl
nakladnou Ié¢bu predepisovat. Profylaxi zahaje-
nou v dospélosti (ve véku nad 18 let) a v situaci,
kdy jiz existuje klinicky vyznamna artropatie, se
nazyva profylaxe terciarni. Ma zabranit nejen
dalsimu zhorS$ovani stavu muskuloskeletarniho
systému, ale i zlepSovat kvalitu zivota, zvysit
socialni a pracovni aktivitu, uspésnéji kontrolovat
bolest a umoznit pravidelnou fyzioterapii.

CESKY SvAZ
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Profylaxe versus lécba

»on demand® u dospélych
pacientu s tézkou hemofilii
A - zkusenosti z FN Brno

Chlupova G., Smejkal P., Ovesna P., Penka M.

Profylakticka lé¢ba u vétsiny détskych pacientl
s tézkou hemofilii je v soucasné dobé jiz Ilécebnym
standardem a ponechani této 1é¢by v dospélosti
je rovnéz doporucovano. Situace je vSak odlisSna
u dospélych pacientt s téZkou hemofilii doposud
|é¢enych rezimem ,,on demand”. V priabéhu let
2008-2015 jsme provedli nasledujici srovna-
ni u vybranych pacientd s tézkou hemofilii A.
Po dobu 1 roku jsme srovnavali frekvenci krvaci-
vych epizod ve skupiné 8 pacientl ve vékovém
rozmezi 20-27 let, median (prdmér) 22 (22,5)
let s profylaktickou |é¢bou zavedenou od détstvi
se skupinou 8 pacientl ve vékovém rozmezi
26-65 let, median (priimér) 36 (37,5) let lécenych
,ondemand". Souc¢asné byla tato skupina porov-
navana po prevedeni na Ié¢bu profylaktickou.
V této skupiné pacientl bylo vybrano individualni
obdobi 12 mésict, béhem kterého konkrétni
pacient neprodélal zadny invazivni vykon, nebo

Nasledné byli tito pacienti sledovani dalsi rok
(12 mésicu), ktery v idealnim pripadé nasledoval
po jejich prevedeni na Iécbu profylaktickou.
Skupinu pacientt s tézkou hemofilii A na profylaxi
od détstvi jsme do skupiny zahrnovali co nejdrive
po jejich predani z Oddéleni détské hematologie
FN Brno v pripadé, Zze v sledovaném obdobi
12 mésicl neprodélali zadny invazivni vykon,
ni. Z naseho srovnani vyplynulo, Zze prevedenim
dospélych pacient( s ¢astymi krvacivymi projevy
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z |é¢by ,,on demand” na lé¢bu profylaktickou
doslo k redukci poctu krvacivych epizod o 82%
(ztoho kloubnich krvaceni o 79 %), sou¢asné ne-
doslo k vyraznéjsimu navyseni finan¢nich naklad
na lécbu. Mladi pacienti na profylaxi od détstvi
méli median (pramér) frekvence krvaceni 0 (0,4)
za rok. U pacientd, ktefi byli dlouhodobé léceni
,on demand“ s medianem (primérem) 27,5 (26)
krvaceni za rok, doslo pfi prevodu na profylaxi
k poklesu medianu (praméru) krvaceni na 3,5
(4,8) za rok. Sekundarni profylaxe u dospélych
pacientl s tézkou hemofilii A vyrazné redukuje
frekvenci kloubniho krvacenive srovnani s Iécbou
,ondemand®. Profylaxe je vdospélém véku urcité
vyhodna pro nékteré tézké hemofiliky. Do bu-
doucna by u téchto pacientd mohlo soucasné
dojit i k oddaleni finanéné naro¢nych zejména
ortopedickych vykonu.




Na zamku

v Loucni
nedaleko
Nymburka to
opravdu zilo

Témér 160 Ucastnikl si prislo vychutnat neje-
nom atmosféru zameckého prostredi, rytirskych
pribéhd, pohadku o kasparkovi a jezibabé nebo
vyuku létani na kostéti v podani ¢arodéjnic Gertrli-
dy a Ethel, ale hlavné se zase po roce setkat

CESKY SvAZ

s prateli a pripomenout si Svétovy den hemcofilie.
Dikybohu, meteorologové se tentokrat mylili,
i pres drobné ochlazeni jsme vétsinu dne travili
v prilehlém zameckém parku.

Dominantou arealu je romanticky barokni za-
mek s prilehlou oranzerii a terasou, ktera nabizi
paradni vyhled do Polabi. Do vnitfnich prostor
zamku ve stavu, do nichz by bylo mozné se ihned
nastéhovat, ale vedla cesta jen k prohlidkam
a obcerstveni. Ve velkém sale dokonce zlstal
prostreny stll, jako by se rodina knizat Thurn
-Taxis pravé chystala zasednout k obédu.

Co ale déla Loucen tak vyjime¢nou a ¢im se
odlisuje od dalsich ¢eskych zamkl, je soustava
jedenacti zahradnich labyrint( a bludist vybudo-
vanych v zeleni historického anglického parku.
Unikatni komplex bludist nema v evropském ani
svetovém méritku obdoby, s radosti si v ném
pobloudili déti i dospéli.
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V sedmém vloni nejnavstévovanéjSim zamku
v Cesku se sobota vydarila. Zda se, Zze nikdo
v parku nezabloudil, vSichni se stastné shledali
a vratili doma. Alespon sprava zamku nehlasi, ze
by tam nékoho v nedéli rano pri uklidu nasli. Vse
si mlzete pripomenout fotografiemi ulozenymi
na http://hemofilik.rajce.idnes.cz.
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UFO?
Nikoliv, IFO!

Opravdu nejde o neidentifikované |étajici ob-
jekty, nybrz ty velmi dobre identifikovatelné. A to
pfimo v centru Prahy, na podesté u Narodniho
divadla. Tady hned tyden po svazovém setkani
na zamku Louc¢en probéhl happening upozornu-
jici na hemofilii. Byl mysleny jako ¢ast informacni
kampané cilené hlavné na verejnost, protoze ta vi
o hemofilii porad hodné malo, ale na své si mohli
prijit i clenové svazu nebo jeho priznivci.

Nestava se kazdy den, Ze by kolemjdoucim
u Zlaté kapli¢ky litaly kolem hlavy plastové talire
zvané frisbee, natoz, aby s nimi vrhaci predva-
déli vselijaké krkolomné kejkle. Tentokrat tomu
tak bylo a divaci s uzasem sledovali velkolepou
vzdusnou show. Na prvni pohled to vypada jed-
noduse, ale ti, co si to na misté zkusili, se rychle
presvédcili o opaku.

Oko vsak potésily nejen IFO, ale také exkurze
do svéta vytvarného uméni v podobé na misté
vznikajicich obraz(i rukou renomované kreslirky.
Kdo chtél, mohl si odnést vlastni portrét, pripadné
karikaturu.

Cilem je - jako kazdoro¢né kolem dubnového
Svétového dne hemofilie - upozornit na exis-
tenci hemofilie jako takové a seznamit verejnost
s okolnostmi, jez ji provazeji. Tomu poslouzila
i vystava nazornych obraz(l, graf( a ilustraci, ale
také nékolik vstoupeni Véry Geierové, lékarky
z prazského UHKT, ta tu odpovidala na dotazy
z publika. K tomu véemu vyhravala kapela Honzy
Rousara, takze bylo i co poslouchat.

Happening nahradil nékdejsi pochod Prahou,
ale cil zlstal stejny - upozornit na hemofilii, vy-
sveétlit verejnosti nékteré detaily a v neposledni
radé pomoci odstranit myty, které ji porad jesté
nepravem obklopuji.

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

Prizkum o zivoté
hemofiliku,
dil druhy

Mozna si jesté vzpomenete, jak jste v roce
2011 vyplnovali dotaznik s nazvem ,Jak se zije
¢eskym hemofilikim.“ A protoze od té doby
uplynulo presné pét let, je na Case zjistit, kam se
vSe posunulo, co se zménilo, jak se jim zije ted

Proto pripravil svaz pokracovani priizkumu.
Drtiva vétsina otazek se opakuje, aby bylo mozné
presné porovnat vyvoj. Néktere nove ale pribyly,
protoze tehdy se jesté viibec nemluvilo napfiklad
o preparatech s prodlouzenou dobou ucinku, ge-
nové terapii nebo farmakokinetice. | to je vyrazem
vyvoje a prlizkum ho chce zachytit.

Vysledky, o které tenkrat projevilo zajem
i Evropské hemofilické konsorcium a nékteré
okolni zemé, poslouzi k vyhodnoceni kvality
zivota, ke stanoveni dalsich cild a vibec pomUze
vSestranné pravé samotné hemofilické komunité.

Prvni dotazniky se dostaly do rukou ucastni-
kam setkani ,,Spoleéné o hemofilii“ v Cestlicich,
dalsi jsou k dispozici ve vSech centrech. Tam
jsou vlozené do nadepsanych a ofrankovanych
obalek, takze je staci jen vyplnit a zasilku hodit
do schranky. Pokud by pravé do vaseho centra
zatim nedorazily, dejte prosim védét svazu na ob-
vyklych kontaktech, aby bylo mozné zjednat
napravu. Bohuzel se zatim vratil naprosto mizivy
pocet vyplnénych formulard, takze vsechny pro-
stredky - moralni i financ¢ni, jez ¢lenove svazove
Rady a spole¢nost Shire - projektu vénovaly,
jsou vnivec. Pritom vysledky mohou pomoci pra-
vé vSsem ¢lendim svazu a jejich rodinam, odrazeji
aktualni stav. Je zarazejici, ze témér nikdo si
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nenasel chvilku, aby zaskrtl odpovidajici odpo-
védi a pomohl predevSim sam sobé. Uzavérka
se musela prodlouzit, takze jesté je mozné svou
trochu do mlyna prinést.

Pro leckoho asi pohodInéjsi zptsob predstavu-
je moznost odpovédét online pomoci formulari
zverejnénych na internetu pod adresou https://
goo.gl/forms/jOKjP6Zgv8ItECgs1.

Svaz i sponzor prizkumu Shire a také odbornici
z fad statistikll, vénovali pfipravé nemalo ¢asu,
usili a financi. Proto je v zajmu vSech prilezitosti
vyuzit a dotaznik skutec¢né vyplnit. Méli by tak
ucinit opravdu vsichni, vzdyt jde pravé o né.
Netreba asi zddraziovat, Zze cela zalezitost je
naprosto anonymni, nikde se zadné identifikacni
udaje respondentll neshromazduiji.




R

Zmeéna?
Ano, K lepSimu

Pravidelna kvétnova rekondice je uz pro letosek
minulosti. Jak jsme predem avizovali, tentokrat
v jiném prostredi nez v minulych letech. Nejenze
jsme se po péti letech prestéhovaliz Lednice, ale
poprvé v historii téchto pobytl také z lazenského
mésta.

To nam mél nahradit penzion Ohrada ve Vis-
kach u Letovic. Nabizi vSe, co k nasim ucelim

potfebujeme, véetné spolecenskych prostor,
prostoru pro rehabilitaci, bazén i vifivky. Véetné
ubytovani pod jednou stfechou. Komfort se tak
zvysil nejen organizatoriim, ktefi nemuseli kazdé
rano chystat snidané, ale i ucastnikim, nebot
jim odpadly jakékoliv dochazky. To jsme ocenili
zejménave dnech, kdy nam prilis nepralo pocasi.

Zmeénou lokality se podarilo prilakat vice zajem-
cl s rodinami, détem Ohrada nabidla uzavieny
objekt s hristém, trampolinou, piskovistém a také
svezeni na konich. Ostatné ty osedlali i néktefi
dospéli.

Program se opét odvijel zejména od kaz-
dodenni rehabilitace. VSichni méli k dispozici

CESKY SvAZ

vifivky a bazén. Provozovatelim penzionu se sice
nepodarilo obstarat slibeny zvedak, bazén vsak
nebyl upfen nikomu. Tém, kdo nebyli schopni
sami do bazénu viézt azejména z ného vylézt, byli
pfipraveni pomoci mistni svalovci, do i z bazénu
je presunuli na zidli.

Doprovodny program predstavovaly zejména
spolec¢enské hry a tridenni turnaj v ping-pongu.
Ten potvrdil, Ze nenivzdycky dulezité zvitézit, ale
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zucastnit se. Hodnotné ceny totiz ziskali nejen
medailisté, ale i ti na uplném chvostu poradi.

Prestoze blizké okoli nenabizi tolik moznosti
k prochazkam jako Lednice, nebylijsme odkazani
jen napenzion. V ném jsme sice absolvovali jesté
exkurzi vlastniho pivovaru, k dalsim vyletiim jsme
v8ak jiz vyrazili auty a navstivili mj. letovicky za-
mek, punkevnijeskyné a také uz tradi¢ni bowling.
Konverzace s vétsinou Uc¢astniki mne utvrdila,
ze volba mista se povedla a ze nas pobyt zde nebyl
posledni, proto jsme si tu uz rezervovali pristi rok.
Zajemci si tedy mohou rezervovat termin na do-
volenou od 12. do 20. kvétna 2017.
Za organizatory se na dalsi setkani tési
Michal Skorepa.
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Stafeta dospéla
do Prahy

Uz nékolik let putuje republikou program regio-
nalnich seminar, v nichz se ¢lenové svazu - ale
nejen oni - setkavaji s odborniky ze ,,svych® cen-
ter, dovidaji se, co je nového, s ¢im mohou pocitat
a sami také podavat uzite¢né navrhy. Koloto¢ uz
objel témér celou republiku a naposled se zastavil
v hlavnim mésté.

Praha je preci jen trochu specificka, vétsina
lidi ma do svého centra blizko, z vétsi vzdalenosti
moc nedojizdéji, proto se program prizptsobil.
Setkani neprobéhlo o vikendu, nybrz v jednom
strede¢nim kvétnovém odpoledni v hotelu
Andel’'s na Smichoveé.

Nutno konstatovat, Ze kdo pfisel, neprohloupil.
Na prvni pohled se zda, ze témata jsou uz notné
ohrand, ale tentokrat bylo vse jinak. Obecné
hovorili Peter Salaj z UHKT a Vladimir Komrska
z Motola, ale oba vnesli do dobre znamych témat
nové pohledy. O tom svédciireakce publika. Dala
znat, Ze je tu cosi, co jesté neslyseli.

Totéz plati o vycerpavajicim ortopedickém
prehledu Petra Teysslera. Predestrel Sirokou
Skalu moznosti, jimiz mdze moderni ortopedie
hemofilikim pomoci. A zdaleka nejde jen o to
posledni, tedy totalni endoprotézy.

Aby to nedospélo az sem, pomaha rehabili-
tace. Martin Muzicek se v UHKT specializuje
na fyzioterapii pravé hemofilik(i a pfisel s novym
programem, ktery s oddélenim trombozy a hemo-
stazy pripravili. Dvefe sem maiji oteviené vsichni,
jen do nich vejit.

S nékolika poznamkami vystoupila i lIékarka
z centra lécby bolesti nemocni na Bulovce, ale
jejich obsah byl pohfichu jen obecny a moc kon-
krétnich rad nepfrinesl.

Zato ¢lendim svazu velmi dobfe znama Marcela
Stafova z Uradu prace zafungovala velmi uzitecné.
Neprisla sice s zadnymi prevratnymi novinkami
v socialni oblasti, ale vénovala se individualnim
konzultacim a radam kazdému, kdo je potreboval
a projevil zajem.

Suma sumarum - uz dlouho nebylo setkani
s odborniky tak nabité informacemi a konkrétnimi
radami, jako praveé tady. Doufejme, ze i v dalSich
regionech zaznamena program seminar( stej-
ny Uspéch jako v Praze. Svazova rada uz premysli,
kde se - opét ve spolupraci s Baxaltou - usku-
te¢ni ten dalsi.

CESKY SvAZ
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Jak to bylo
na detskem
tabore

Zacatek letosnich prazdnin patfil v hemofi-
lickych kruzich akci vpravde tradicni - letnimu
taboru. Letos potreti jsme zavitali do krasného
prostredi Rekreacniho strediska v Zubri u Nového
Mésta na Morave.

Tento rok byl ve znameni mnoha novych tvari
v fadach uc¢astnik( tabora, ale oproti letdm minu-
lym se ¢astecné obménil i tym vedoucich. Vsichni
novacci se ovsem se svymi rolemi vyporadali
na vybornou, a tabor tak probihal v pohodove
atmosfere.

Hned prvni taborovy vecer byli vSichni uvedeni
do tématu celotaborové hry, kdyz cisar Hachimi-

kado privital své poddané ve svém palaciv Kjotu,
hlavnim mésté Japonska v 17. stoleti. Z déti se
stali samurajsti u¢ednici, ktefi se vydali na svou
cestu, jejimz cilem mélo byt osvojeni ctnosti
a dovenosti, které patfily kazdému samuraji,
aby kazdy uc¢ednik mohl byt na zavér pasovan
na opravdového samuraje. Béhem své cesty
musely déti prekonat spoustu prekazek a poradit
si s nelehkymi ukoly; zaroven také ovlivhovali
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obyvatele fise a ziskavali tim jejich podporu.
Cesta byla nakonec pro vSechny uspésna, a tak
mohl cisar predposledni vecer pasovat vice nez
Gtyricitku novych samuraj(.

Bézny taborovy den zacinal budickem a roz-
cvickou, na kterou se sice mnohym uplné nechté-
lo, ale pro vSechny bylo fajn se pred narocnym
dnem rozcvicit a protahnout. Béhem dopoledni
jsme zlstavali v tabore - kromé rehabilitaci, jez
byly na programu kazdy den, probihaly vétsinou
rozlicné rukodélné workshopy. Déti si tak vyrobily
mece, ramecky na fotky, masky nebo brnéni pro
zavérecnou bitvu.

Nedilnou soucasti tabora je rovnéz nacvik
samostatné aplikace 1€kl u hemofilik(, aby kaz-

dy byl co nejvice samostatny, a nebyl v otazce
podavani lékl zavisly na ostatnich. Snahou je
naucit kazdého, kdo se tabora ucastni, si samo-
statné aplikovat. Za dohledu a asistence lékaru
azdravotnich sester letos udélalo mnoho novacki
vyrazné pokroky, za coz jsme vsichni moc radi,
a verime, Zze v tomto je tabor uzitecny.

Odpoledni program byl vénovan vzdy etapé ce-
lotaboroveé hry, ve které se druziny propracovavaly
k tomu, aby vsichni jejich ¢lenové byli pasovani
na samuraje. Vecery byly potom zaplnény riiznymi
aktivitami - diskotékou, natacenim videi po vzoru
youtuberu, talentovou soutézi nebo opékanim
Spekackd u taboraku. V jednom pripadé nam
pocasi dovolilo vytahnout karimatky a spacaky
pod sSiré nebe, a zajemci tak mohli prespat jednu
noc pod letni no¢ni oblohou.

Pro zpestreni jsme ve druhém tydnu na jeden
den opustili tabor a navstivili westernové més-
tec¢ko Siklav mlyn, kde byla pro nas v§echny
pfipravena spousta atrakci. | pres noc¢ni a ranni
vytrvaly dést jsme se nakonec na vylet vydali,
a postupné se projasnujici obloha nam davala
najevo, Ze jsme se rozhodli spravné. Cely den
v Siklové mlyné jsme si tak mohli beze zbytku uzit.

Dalsi aktivitou, ktera nas vyvedla z bézného
taborového rezimu, byla jednodenni navstéva

CESKY SvAZ

B —— e

discgolferli na tabore. Hraci, ktefti patfi mezi
¢eskou $picku vtomto neprilis rozsireném sportu,
podali vSem z nas stru¢ny nastin toho, o ¢em je
discgolf, a posléze jsme si na improvizovaném
Sestijamkovém hristi mohli vyzkouset, co v nas
samotnych je. Po cely den jsme pilovali techniku,
at uz Slo o kratké nebo dlouhé hody, a tak jsme
si na zavér dne mohli zahrat mezitymovy turnaj
i zasoutézit v hodech na vzdalenost. Discgolf
na nas vSechny zapUsobil velmi pozitivné, jako
darek jsme dostali kazdy sv(j disk, a tak véfime,
ze pro mnohé to nebyl posledni kontakt s timto
zajimavym sportem.

Tézke louceniv zavéru tabora i sem tam se ob-
jevivsi slzicky na nékterych tvarich napovidaly, Zze
i letosnitabor se povedl. Vydarené pocasi, Uzasny
kolektiv déti i obétavé nasazeni vedoucich, léka-
fa, sester a fyzioterapeutek - tohle vsechno se
idealné snoubilo a vytvorilo z tabora dva tydny,
na které se bude jen tézko zapominat. Velky
a uprimny dik patfi véem tém, kdo se na uskutec-

néni tabora podileli, at uz svou praci ¢i finanéni
podporou. Véfime, Ze i pfes personalni zmény
se povedlo zachovat formu tabord, na kterou
jste byli zvykli z predchozich let, a budeme se
na Vas vSechny tésit pristi rok na stejném misté
v terminu od 1. do 15. Cervence.

Pokud mate zajem si prohlédnout fotografie,
navstivte na webu stranky http://hemcofilik.rajce.
idnes.cz/

Vojta Hornik
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Uzitecné
odkazy

Dovidat se néco nového je potrebné. Mame
pro vas dva tipy, kde zajimavé a potrebné infor-
mace ziskat.

Svétova hemofilicka federace WFH uz vydala
dlouhou fadu materialtl, v nichz shrnuje uplné
vSe, co je treba o hemdfilii a von Willebrandové
chorobé védét. Jsou to zdroje rizné Grovné
a rGzného urcéeni, od adresatd z fad laické ve-
rejnosti az po profesionaly. Spousta informaci
je samozrejmé trivialnich, ale ne nadarmo tu
Cerpaiji i lékari, fyzioterapeuti, sestry, laboranti
a dalSi specialisté. Databaze textu, tabulek, ob-
razku a videi se neustale rozsifuje, k dispozici je
samozrejmé hlavné v anglic¢ting, ale také ve fran-
couzsting, Spanélstiné a cinstiné. Pod odkazem
http://elearning.wfh.org najdete bohaty roz-
cestnik, ktery vas dovede az presné k materialu,
ktery potrebujete. A pokud zrovna nic sami
vyhledat nepotrebujete, podivejte se na bohaty
seznam, tfeba vas preci jen néco zaujme.

Pod dalsim odkazem se skryvaji predevsim
obrazky. Z nich je patrné, jak vypadaji klouby
zdravého ¢lovéka, jak hemofilické v rizném véku,
pri rlizné zatézi a podobné. Postupné se tak voli
vek, prevladajici fyzickée aktivity a tak dale. Kazdy
si tak mize snadno zjistit, co ho asi ¢eka a v jak
vzdalené budoucnosti. Zkuste to i vy, otevrete si
http://hjv.bayer.com/.

| nas svaz se pravidelné uc¢astni velmi rozsahlé-
ho kazdoroc¢niho priizkumu WFH, kde se shroma-
zduji data o jednotlivych ¢lenskych zemich. Z nich
je patrné, kolik je v které zemi hemofilik(l v jakém
vékovém i typovém rozvrstveni, ¢im se kde Iéci,
v jakém mnozstvi a tak dale. Sbér dat z celého
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svéta je zrejmé velmi naroc¢ny, véetné tvorby na-
zornych graf(, takze hotové dilo se da zverejnit
vzdycky az na podzim nasledujiciho roku. Pravé
ted spatril svétlo svéta souhrn dat za rok 2015,
k nahlédnutivSem je k dispozici i na internetu pod
odkazem http://www1.wfh.org/publications/
files/pdf-1669.pdf a urcité prinasi zajimavy
pohled kazdému, kdo se jen trochu o krvacivé
choroby zajima. Nezahrnuje totiz jen hemdfilii,
ale treba i von Willebrandovu chorobu.

Az budete zase
nakupovat

Ne v obchodé, ale na internetu, pak mlzete
nakupem podpoiit i Cesky svaz hemofilikd, aniz
byste platili cokoliv navic. Svaz se zac¢lenil do sys-
tému Givt.cz, takZe z internetovych nakupt svych
pfiznivcl dostane ¢ast utraty. Systém zahrnuje
nékolik stovek neziskovych organizaci, jez do-
stavaji zase od nékolika stovek e-shopl provizi

Staci jit nakupovat pres portal www.givt.cz,
ktery uz vSe zaridi. Na horni listé vyberete ze
seznamu piijemct provize Cesky svaz hemofilikg,
zinternetovych obchodd ten svij a pak uz vse fun-
guje tak, jak jste zvykli. Jen ¢ast utraty poputuje
na konto svazu, jak velka se zobrazi u kazdého
obchodnika. Neni nutné se kdekoliv registrovat,
prosté jen vyuzit prilezitost pro dobrou véc.

Pokud chcete vidét, jak jednoduse to funguje,
podivejte se na kratické video. (odkaz https://
www.youtube.com/watch?v=ywQj863QJ3s)

CESKY SvAZ
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Zase spolu,
trebaze jinde

Rada élent a pfiznivel svazu si uz zvykla, ze
na podzim se setkavaji pri dnech ,Spole¢né o he-
mofilii.“ Posledni roky se vSe odbyvalo v hotelu
Jezerka ve vychodnich Cechach, ale zména je
zivot. Ve spolupraci s tradi¢nim partnerem Shire
(dfive Baxalta, jesté dfive Baxter), pfipravil CSH
program do hotelu u Aquacentra v Cestlicich.
Tedy nedaleko Prahy, pfimo u dalnice D 1.

Na programu se uz asi neda nic nového vymy-
slet, spis jde o to, ¢im obvyklé schéma naplnit.
Projevuje se tu snaha o obmeénu, ale zaklad zu-
vSem, seznamit je s vyvojem a vyhledem péce
a v neposledni radé odpovédét na pokud mozno
vse, co Ucastniky zajima.

Proto i obsazeni odbornik( zlstalo takika beze
zmény. Hematologové Peter Salajz UHKT Praha,
Jan Blatny z détské nemocnice v Brné, ortopéd
Petr Teyssler a fyzioterapeutka Marie Katzerova
zUstavaji zakladem, stejné jako odbornice na so-
cialni otazky Marcela Stafova. Svaz se snazi
takoveé osazenstvo doplnit vzdycky nékym novym,
tu roli tentokrat sehrala stomatolozka Eva Zapleta-
lova, kardiolozka Petra Vyso¢anova a psycholog
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Milan Pilat. O tom, ze se program trefil do ¢erné-
ho, svédc¢i bohata diskuze po kazdém vystoupeni
a jesté na zavér obsahla panelova debata.

Svazova Rada tak ziskala potvrzeni, ze tyto
snahy se setkavaji s Uspéchem a ze je treba v nich
pokracovat. Na své si prijdou pritakove prilezitosti
vsichni, véetné rodi¢t malych déti, o jejichz ra-
tolesti se po cely den staraji opatrovnice v jakési
improvizované miniskolce.

Jan Blatny pfinesl statisticky prehled o vyskytu
hemofilie u nas, Peter Salaj zvolil netradi¢ni formu
a neprednesl zadnou prednasku. Hned v ivodu
navrhl, ze bude lepsi spolec¢né hovorit o tom, co
prave ucastniky zajima a bylo toho skute¢né vic
nez dost.
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Hovorilo se i o srdec¢nich zalezitostech spo-
jenych s hemofilii, a to doslova i pfenesené.
Vyslo najevo, ze hemofilicka populace, ktera se
na rozdil od dob predvale¢nych doziva stejného
véku jako vétSinova populace, se uz ale doziva
také onemocnéni srdce a méla by na urcité za-
sady dbat. A také nato, aby vyrustajici generace
dospéla v hodnotné a potrebné lidi, k ¢emuz jim
musi byt napomocna predevsim rodina.

Skoleni ale zabralo jen &ast celkového dva a ptl
denniho programu. Slo predevsim o vzajemné
setkani, takze vétsina pritomnych se srdec¢né
vitala uz pfi pfijezdu. Znaji se z minula a na konci
si slibovali, ze - pokud ne dfive - se potkaji zase
za roh. A stranou nezlistala ani moznost vyuzit
proslulého Aquacentra se vSemi atrakcemi.

CESKY SvAZ
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Irsky
Barretstown
hostil setkani
inhibitoriku

Ve dnech 1. - 4. 12. 2016 se v Irsku uskutecni-
la prvni konference inhibitorik( pod zastitou EHC
(European Haemophilia Consortium). Mistem
konani byl areal détského tabora Barretstown
(hrabstvi Kildare), ktery zaloZzil americky herec
Paul Newman v roce 1994 (https://www.barret-
stown.org/). Celkem se konference zucéastnilo
125 dospélych i déti z 28 zemi. Vedle pacientl
a jejich doprovodu byli pfitomni organizatofi
z fad EHC, prednasejici, dobrovolnici a zastupci
sponzord.

Nase vyprava ve slozeni Tomas Pekar, Lenka
Pekarova, Honza Pucek, Tomas Chad a Petra
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Chadova priletéla do Dublinu ve ¢tvrtek odpole-
dne. Jesté na letisti jsme se potkali s Mgr. Petrou
Buckovou z fakultni nemocnice v Brné, jez se
ucastnila konference jako prednasejici na téma
,management bolesti*. Cesta do tabora trvala mi-
krobusem necelou hodinku, v priibéhu které jsme
méli moznost si prohlédnout krasny irsky venkov

se spoustou ovci a aklimatizovat se na jizdu vlievo
- opravdovym zazitkem pak byly kruhové objez-
dy. Po pfijezdu do arealu jsme byli mile pfivitani
(kromé jinych zejména Jo Eerens a Amanda Bok
z EHC) - a ubytovani do ,,cottages”, ze kterych se
k nasi ulevé vyklubaly malé bungalovy s nékolika
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loznicemi, bezbariérovymi koupelnami a spolec-
nou mistnosti s krbem.

Organizatori se vskutku ¢inili a tak byl program
celé konference perfektné zorganizovanis ohle-
dem na potreby déti, které mély moznost zapojit
se do aktivit odpovidajicich jejich véku (napf.
rybareni, strileni z luku, hledani pokladu, atd.)
a umoznit dospélym se soustiedit na opravdu
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nabity program. VSichni Ucastnici byli rozdéleni
do nékolika skupin, aby bylo mozné efektivni
zapojeni vsech do programu.

Dopoledni ¢ast se sestavala z prednasek
na aktualni témata v oblasti lécby hemofilik( s inhi-
bitorem a workshopl, které umoznily ucastnikiim
podivat se na své problémy z jiného uhlu pohledu
a osvojit si celou fadu poznatkd a praktickych
rad z oblasti fyzioterapie a zvladani chronic-
kych bolesti. Prezentace ze vSech prednasek
a workshopu v elektronické podobé zasle EHC
co nejdrive, aby bylo mozné zprostredkovat tyto
nejnoveé;jsi poznatky véem zajemcuim.

Odpoledni ¢ast programu zahajoval po obédé
blok volnoc¢asovych aktivit pro vSechny t¢astniky
(jizda na koni, lezecka sténa, minigolf, tvorivé
dilny, atd.), ktery nasledovaly tzv. ,peer-to-peer
sessions®, kdy méli U¢astnici moznost se blize
poznat a predat si navzajem své poznatky a zku-
Senosti. Posledni aktivitou pred veceri byly tzv.

CESKY SvAZ

»,home groups®, ve kterych méli G¢astnici v uz-
Sim kolektivu prilezitost zhodnotit svoje dojmy
a zazitky z celého dne. Bylo az neuvéfitelné,
v jak kratkém case se dokazali lidé bez ohledu
na narodnost a vék otevrit, podélit se s ostatnimi
0 svoje problémy a starosti a najit k sobé cestu.

V patek vecer byl promitan film ,Haemophilia
Stories®, ktery nato¢il ve spolupraci s EHC rezisér
Goran Kapetanovi¢. Film mapuje zivot hemofilik(
napfi¢ Evropou a poukazuje na propastné roz-
dily v urovni 1é¢by mezi zapadem a vychodem.
Po shlédnuti tohoto filmu ¢lovék teprve doceni
kvalitu péée, jiz se nam dostava v Ceské republi-
ce! Jak se rika, jeden obraz je vice nez tisic slov.
Cely film je mozné shlédnout na http://haemo-
philiastories.eu/.

Sobotni vecer se nesl v pratelském duchu
s autentickou irskou atmosférou, kterou navodilo
hudebni duo. Symbolickym zavr§enim kongresu
bylo spolec¢né foto uc¢astnikl a ,,pamétni archy“
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(papir s fotkou a jménem pro kazdého ucastnika
nebo rodinu), na které mohli ostatni napsat vzkaz
a podporit tak své nové znamé.

V nedéli rano pred odjezdem na letisté pro-
béhlo jesté kratké nataceni pro dalsi film Gorana
Kapetanovice, ktery bude pojednavat Cisté o pa-
cientech s inhibitorem. Tomas a Lenka Pekarovi
a Honza ochotné poskytli rozhovor a uz jsme
vyrazili. Pfes drobné zpozdéni probéhla cesta
do Prahy v poradku, pouze nad Prahou jsme kvdli
mize - ktera by se dala krajet - trikrat zakrouzili
a bezpecné pristali.

Zavérem si dovolim jménem vsSech Fici, ze
tento kongres byl pro nas silnym a obohacujicim
zazitkem, ktery do urcité miry zménil nas zplsob
nahlizeni na komunitu hemofilik (nejen) s inhibi-
torem. Myslim, Ze ¢eska vyprava délala obéma
svaziim cCest a vérim, ze se spolupraci s EHC
podariv blizké budoucnosti jesté vice prohloubit.
Diky za moznost se zucastnit!!!

Tomas Chad
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Do Zubri
na tabor
Ivroce 2017

Rovnéz v pristim roce se uskuteéni tradicni
détsky hemofilicky tabor, nize naleznete prvni
informace o cenach a prihlasovani.

Termin prvnich dvou prazdninovych tydnud se
nemeni, a tabor se tedy uskute¢ni od 1. do 15.
c¢ervence 2017 ve znamé lokalité Rekreac¢niho
stfediska Zubti u Nového Mésta na Moravé.
Mzete se tésit na osvédceny tym vedoucich
a zdravotnik(l z predchazejicich let, hlavnim ve-
doucim bude opét Vojtéch Hornik.

Cena tabora zlstava stejna jako v minulych
letech - jsou vytvoreny 3 kategorie tak, aby byli

co nejvice zvyhodnéni uc¢astnici s hemofilii nebo

von Willebrandovou chorobou:

» 3.000,- K¢ pro uc¢astniky s hemofilii nebo
von Willebrandovou chorobou

» 5.000,- K¢ pro jejich sourozence

» 7.000,- K¢ pro ostatni u¢astniky

V cené je zahrnuto:

» doprava déti z a do Prahy, v pripadé zajmu
i Ostravy, Olomouce a Brna

» ubytovani, strava (5x denné + celodenni
pitny rezim)

» zakladni Urazové pojisténi

» doprava na vylety

» celkovy chod tabora

Na webové strance www.hemofilici.cz na titulni
strané, pripadné v sekci Nase akce - Détskeé
tabory je dostupny prihlasovaci formular, pomoci
kterého Ize dité na tabor prihlasit. Do 14 dnu
od odeslani formulare ocekavejte e-mailem po-
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tvrzeni, ze jsme prihlasku zaevidovali. V pripadé,
ze by Vam potvrzeni neprislo, ozvéte se prosim
na e-mailovou adresu hornik.vojta@gmail.com,
pripadné natel. 739 472 735 (Vojtéch Hornik).

Termin pro podavani prihlasek je do 28. uno-
ra 2017, nicméné pokud mate zajem se tabora
zUc&astnit, s prihlaSovanim neotalejte.

Tabora se mohou zucastnit déti, které absol-
vovaly nejméné prvni tfidu zakladni skoly, horni
vékova hranice je 18 let. Pripravujeme jiz tradicné
spole¢nou dopravu z Prahy av pripadé dostatec-
ného zajmu i z Ostravy se zastavkami na okraji
Olomouce a Brna.

V pripadé jakychkoliv dotaz(i nevahejte kon-
taktovat hlavniho vedouciho na vyse uvedenych
kontaktnich udajich.

Rekondice
dospelych
hemofilikti 2017

Také dalsi ro¢énik dospélé rekondice se bude
konat v penzionu Ohrada ve Viskach u Letovic,
ato vtotozném terminu, jako vlonském roce, tedy
13.-20. kvétna. Doslo tedy k posunuti o jeden
den oproti terminu pavodné avizovanému. Z pro-
voznich dlivodd penzionu bude tentokrat pobyt
od soboty do soboty. Organizacni a financni
podminky zUstavaji shodné, 2 000K¢ za osobu
za pobyt. Nehemofili¢ti ¢lenové nemaiji v cené
vifivky a rehabilitaci. Ostatni zajemci uhradi
550 K&/den dospéli; 490 K¢/den dité (ubytovani,
plna penze, bazén).
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Vice informaci, véetné prihlasovaciho formula-
fe, naleznete na webu hemofilici.cz na prelomu
ledna a unora. Prihlasovat se vSsak muzete jiz
nyni prostrednictvim e-mailu m.skorepa@hemo-
filici.cz.
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