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SLOVO PREDSEDY

Vazeni a mili,

dalsi rok se chyli ke konci.
Pro svaz byl nabity mnoha
rznymi napady, setkanimi
a snahou Rady CSH poskyt-
nout pokud mozno nejvétsimu
mnozstvi ¢lent to, co potrebuiji,
co by jim mohlo pomoci. Ne
vSechno se zdarilo, ne vse se
podarilo dotahnout do konce,
ale za celym svazem je i po
roce 2014 vidét kus prace.
Chtél bych pri této prilezitosti
predevsim podékovat tém
¢lentm rady, ktefi vénovali
uskutecénovani zameérud velké
mnozstvi ¢asu, Usili a napada.
S takovym tymem, jakym rada
v posledni dobé je, zlstava
dobrovolna prace radosti.

Aktualni Sislo Zpravodaje ma
neobvyklou podobu dvoucisla
a prinasi prlifez nejdalezi-
téjsSimi udalostmi. Bylo jich
tolik - a jesté bude - ze by
obvykly rozsah Zpravodaje
tentokrat nestacil. Prfipomina
mnohé z toho, co se usku-
tec¢nilo a zaroven informuje
o0 zamérech do budoucna. Ty
ale nejsou dogmatem, mnohé
se da vylepsit, doplnit a zmé-
nit. Treba na zakladé namétd
a napadu ¢lend. Ano, je to uz
ohrana pisnicka, léta vyzyvame
vSechny, aby se pripojili svymi
podnéty, co by potrebovali,
v ¢em jim svaz mize pomoci,
co pro né mlze udélat.

Vzpomenme slova ame-
rického prezidenta Johna
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F. Kennedyho, ktery pfi své
inauguracirekl: ,Neptej se, co
pro tebe mize udélat vlast, ale
ptej se, coty mizes udélat pro
vlast.“ Je troufalé srovnavat
Spojené staty s CSH, ale ideu
mlzeme pouzit také. Pritom
toho staci udélat tak malo:
podélit se o nazor a napad
a pomoci tak nejen ostatnim,
ale i sobé.

Jsme tedy zvédavi, kolik
poznamek se od c¢lend sejde
tentokrat. Zatim za cely rok
nepfrisla jedina, vSe zlstava
na invenci samotnych radnich.
Skoda. Treba pravé vas napad
prijde vhod i jinym a svazovy
zivot bude zase bohatsi,
pestrejsi a prinese vic uzitku
i radosti.

V pomalu koncicim roce
se rada snazila prinést jesté
bohatsi spole¢enské zazitky
nez kdykoliv predtim a pritom
nezanedbat zakladni poslani.
Tim je bezpochyby pomoci
¢lentim v kazdodennim Zivoté,
pomoci jim v feSeni obtizi
ve styku s centry a dalsimi
zdravotnickymi pracovisti, ale
také statnimi a verejnymi insti-
tucemi. Zkratka postarat se,
aby byl Zivot kazdého ¢lena
lepsi a kvalita jeho Zivota se
zvySovala.

Podarilo se upevnit postave-
ni organizace v mezinarodnich
strukturach a dosahnout
uznani jejich snah predevsim
v evropském, ale i svétovém

méritku. Prestiz svazu od vy-
ro¢ni konference EHC v Praze
vroce 2012 stale stoupa ajsme
radi, ze se o nas nejen vi, ale
ze jsme plnohodnotnymi part-
nery ostatnim zemim. Svou roli
hraje i fakt, ze péce o populaci,
ktera nas zajima, je v Cesku na
opravdu vysoké urovni. A tam,
kde neni, se snazime a budeme
i nadale snazit, stav postupné
vylepsovat.

Pomalu vyrasta i mlada
generace téch, jimz neni osud
kolegl Ihostejny a ktefi se
zacdinaji ucastnit zivota svazu
aktivné. MGzeme je proto zadit
vysilat na jednani na mezina-
rodni urovni a byt spokojeni,
ze soucasni ¢inovnici svazu
najdou pokracovatele.

Nas web se prabézné plni
materialy nejen informacnimi,
ale i organiza¢nimi a takovymi,
jez mohou pomoci v konkrét-
nich pripadech. | o tom se
ostatné muzete na dalsich
strankach docist. Kromé
verejnych informaci se zaci-
naji objevovat i zadosti o radu
v konkrétnich pripadech,
zprostiredkovali jsme nejeden
kontakt s odborniciv socialnich
otazkach. Chceme sluzbu
rozSifit také o psychologickeé
poradenstvi, ziejmé jesté
nedocenéné.

Dulezité pro vsechny je, ze
u nas resime naprosto stejné
problémy jako vyspéla Evropa,
nejsme v nicem pozadu. Nase
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populace - stejné jako obecna
- starne a vyvstavaji pred
ni potize dfive nepoznané.
Musime se proto vénovat i tém
starsim mezi nami a vSéemozné
jim pomahat.
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g Stéstl a 20vavi po cely

nasledujice rok.

Chci vam poprat do dalsi-
ho obdobi vS§e dobré, nebo
dokonce nejlepsi. Zachovejte
svazu prizen avézte, Ze provas
udéla, vse, co je v jeho silach.
Sily budou mohutnét se silami

kazdého ¢lena, s jeho podpo-
rou, napady a soudrznosti.
At se nam spolec¢né dafri.
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Viadimir Dolejs

Rada CS+H
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Andelsky
happening

Slovo happening ma fadu ¢eskych ekvivalentd.
Na tom prazském u prilezitosti Svétového dne
hemofilie nebylo nic Sokujiciho nebo netradi¢né
umeéleckého, ale stal se velmi prijemnym setkanim
a oslavou vyznamného dne.

Stal se vyvrcholenim uz delsi dobu trvajici
kampané s nazvem , Podporuji [é¢bu hemofilie,”
nad niz prevzala zastitu farmaceuticka spole¢nost
Baxter. Vznikly webové stranky se stejnym
nazvem, kde se daly koupi specialnich predmét
pripravenych k tomuto ucelu, podpofrit snahy
Ceského svazu hemofilikii a Hemojunioru.

Podarilo se shromazdit prekvapivé vysokou
c¢astku 63 850,- K¢ a symbolicky Sek s touto
sumou prevzali pfimo na misté mistopredseda
CSH Martin Bohtin a pifedseda Hemojunioru
Michael Beren.

To jsme ale predbéhli, protoze vSe zac¢alo uz
odpoledne za krasného slunec¢ného pocasi na
Palackého namésti. Hemzilo se to tu Cervenymi
tricky s patficnym emblémem, pfrijela fada
Ucastnikll i z mist Praze docela vzdalenych.
Poradatelé méli pripraveny i policejni doprovod
a asi 150 manifestujicich se vydalo pod jeho
ochranou na cestu po nabrezi k Narodnimu
divadlu, pfes Most Legii na Ujezd a odtud k cili
na Nameésti Kinskych.

V prvni radé pochodu se objevila také am-
bassadorka projektu Jana Dolezelova a s ni
predstavitelé obou organizaci, v jejichZ prospéch
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vSe vzniklo. Neslo ale jen o financni stranku,
nybrz o posileni védomi verejnosti o hemofilii
a upozornéni na dulezitost jeji lécby. A hlavné
podporu rozsireni profylaxe nejen mezi détmi,
ale také dospélymi. Za posledni dobu se i vtomto
sméru u nas zménilo mnoho k lepsimu, presto
nemulze byt podpora preventivniho podavani
srazecich koncentratd nikdy dostatec¢na. Tak
obrovsky ma vyznam, podporuji ho i desitky
a desitky odbornych studii z celého svéta.

V cili pochodu, na misté kde kdysi stavala kopie
sovétského tanku s Cislem 23, uz ¢ekalo malé
podium, obcerstveni a propagacni stanky. Na
podium prisly teenagerske oblibenkyné 5Angels
a predvedly za doprovodu hudby z nato¢eného
zakladu radu cisel ze svého repertoaru. Prilakaly
pozornost i nékterych kolemjdoucich, zejména
zase Skolou povinnych, takze se namésti slusné
zaplnilo.

Zlatym hrebem méla byt proména napadité
kasny ve ztidlo ¢ervené tryskajicich proudd vody,
ale jarni ostré slunce ¢ast efektu smazlo. Osvét-
leni cervenymi reflektory se zacalo projevovat az
s ubyvajicim sluncem a pribyvajicim vecerem.

To uz se néktefi Ucastnici pomalu rozchazeli
do blizkych smichovskych restauraci, vinaren
ahospudek, aby si zase po delsi dobé popovidali
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s kamarady aznamymi. A uz se také pochopitelné
spradaly plany na Uc¢ast pri dalSim déjstvi oslav,
na jizdu viackem uzkokolejné Jindrichohradecké
zeleznice v sobotu 26. dubna.

Pocasi pochodu mimoradné pralo, program
se vyved|, podpofila ho hojna Gc¢ast ¢lend obou
poradajicich instituci - ale zejména Hemojunioru
- takze co vic si prat? Zbyva jen podékovat za
skvélou organizaci, finan¢ni podporu celého
podniku, nakupujicim za penize za pfilezitostné
zbozi nawebovych strankach a vsem ucastnikdm,
ktefi do Prahy z jakékoliv vzdalenosti dorazili, za
to, ze prisli.




Prepadeni viaku
se Stastnym
koncem
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Zavér dubna patfijiz tradicné oslavam Svétového
dne hemdfilie. V letosnim roce probihaly oslavy ve
vétsim stylu nez obvykle, nebot byly zahajeny jiz
benefi¢ni akci v Praze konanou primo 17. dubna.
Druha cast oslav pak probéhla v sobotu 26.4.
jak jinak, nez za Ggasti ¢lenti CSH tak i Hemoju-
nioru. Protoze nékterym ¢lenlm jedné ¢i druhé
organizace zfejmé zavazné ddvody neumoznily
zUcCastnit se této akce (jak jinak sivysvétlit to, Ze se
nékdo dobrovolné vzda ucasti na této mimoradné
vydarené oslave), prinasime kratkou zpravu o jejim
pribéhu.

Sraz jsme si dali na nadrazi v Jindfichové Hradci.
To je zajimavé tim, ze mimo tradi¢ni vlaky jsou
z néj vypravovany i soupravy na Uzkokolejnou trat,
ktera zde zacina. Tuto trat se podarilo zachovat
v provozu diky nadSenym fanouskim Zelezni¢ni
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dopravy a slouzi dnes nejen jako turisticka atrakce,
ale stale plIni i funkci dopravniho prostredku pro
lidi Zijici v okoli. Pro nas byl na nadrazi prichystan
specialni vlak skladajici se z historickych vagonu
a krasné parni lokomotivy s oznacenim U 37.0,
ktera fungovala stejné dobre, jako kdyz byla pred
116 lety vyrobena.

Po pfivitani ze strany mistopfedsedy CSH
Martina Boh(ina a zastupc sponzora, spolec¢nosti
Novo Nordisk, jsme mohli kone¢né nastoupit do
vlaku a vydat se v souladu se sloganem letosniho
ro¢niku plnou parou vpred. Jizv priibéhu cesty pro
nas bylo prichystano obc¢erstveni v restauracnim
voze. Celou cestu nas také doprovazela mila pani
privodci, ktera nam v pribéhu cesty povidala o his-
torii jindrichohradeckych uzkokolejek a o mistech,
kterymi jsme zrovna projizdéli.

Prvni zastavkou vlaku byl Kunzak-Lomy, kde
v$ak navlak ¢ihala banda ozbrojenych banditd. Ti
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zvlaku vyhnali vSechny cestujici a vytahliz naseho
stfedu Vojtu Hornika, kterého nejprve privazali ke
kudlu. Potom jej odvazali a pfivazaného za koném
odvlekli mimo nas dohled. Za chvili se ovSéem
Vojta vratil - a k nasemu prekvapeni jiz sam byl
na koni. Po jeho hrdinném kousku potom dostaly
prilezitost déti, aby se na konich zkrotlych bandit
také povozily. To také s velkym nadsenim vSechny
vyuzily.

Po této zastavce jsme nastoupili zpét do vlaku
avydali se vstric nasi cilové stanici Harky. Cestou
jsme vidéli pamatnou stanici Kaproun, kde doslo
vroce 1900 k politovanihodné udalosti - necitlivy
vlakovy personal zde proved! tzv. detrainizaci
(nasilné vystoupeni z vlaku) narodniho vSeuméla
Jary Cimrmana, kdyz bez platné jizdenky cestoval
z Vidné do Prahy. Na pamatku této udalosti je nyni

na misté pamatnik zachycujici mistra tésné po
vyhozeni z vlaku.

Kolem jedné hodiny jsme dorazili do ciloveé
stanice. Tam uz pro nas bylo pripraveno pohosteni
a narazeny sud piva, ktery jsme i pres upornou
snahu nedokazali do odjezdu vyprazdnit. Pro
déti a hravé dospélé byla na misté pripravena
pohadkova stezka lesem, v jejimz prabéhu pinili
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Ucastnici rdzné ukoly a sbirali razitka. S velkym
uspéchem se u mensich ucastnik(l setkal také
nafukovaci skakaci hrad. Kdo si zrovna nehral ¢&i
nejed|, mohl se zabyvat tviiréi ¢innosti. V balicku,
ktery kazdy uc¢astnik dostal pfi registraci, totiz bylo
tricko s natisténym viackem a fixy, kterymi si ho
kazdy mohl vybarvit podle své fantazie.

Ve ¢&tyri hodiny jsme pak vsichni nastoupili zpét
dovlaku, ktery na nas ve stanici celou dobu ¢ekal,
a vydali se na zpatecni cestu. Ta jiz probihala
rychleji, ovsem i zde nas ¢ekalo malé prekvapeni.
Za vyplnény dotaznik byl kazdy cestujici ocenén
zlatou medaili. Kdyz jsme tedy dorazili zpét do
Jindrichova Hradce, vsichni jsme se opravnéné
citili jako vitézove.

Radi bychom podékovali véem organizatorim
i spolecnosti Novo Nordisk, bez jejiz podpory by
se tato akce nemohla uskutec¢nit. Jsme moc radi,
7e se konajityto akce, kde se vsichni nejen pobavi,
ale také dostanou prilezitost podélit se s ostatnimi
o své zkusenosti s Zivotem s poruchou srazlivosti
krve. Doufame, Ze i dalsi ¢lenové nasich svazl
to citi podobné a tésime se na setkani s nimi,
napriklad na rekondi¢nim pobytu pro dospélé
v Lednici ¢i na détském tabore v Zubfina Vysociné.
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Proc¢
ubyvaji
zajemci?

Mame za sebou dalsi
Lednici, tedy uz tradiéni
rekondi¢ni pobyt dospélych
s rehabilitaci a lazenskymi
procedurami. Také ale spo-
leénymi vecery s diskuzemi,
grilovanim, prosté pohodou,
pro kterou svaz uz léta tako-
vé podniky porada.

Kdyz uz v Lednicko-valtic-
kém arealu, tak i s navstévou
vinného sklipku. S lehkym
zarmoucenim musime konsta-
tovat opétovné snizeni poctu

Ucastnik( a nezajem ze strany
fyzioterapeut. Dlouhodobé
jsme potrebu spoluprace
s novymi fyzioterapeuty avizo-
vali, ale nikoho nového se nam

ziskat nepodarilo. O to vice
dékujeme Alené a Nadé, ze
s nami opét jely.

Pocet ucastnikd ovlivnilo
mnoho faktorl, ale mrzi nas,
ze se letos neobjevil ani jediny
novy zajemce. To se za celou
historii pravdépodobné jesté
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nestalo. Vérime, ze pristi rok
se to zméni, uz mame i termin
15. - 23. kvétna 2015.

Rada proto vyzyva k dis-
kuzi a navrhim. Sdélte nam
nazory jak dal, pro¢ se pocet
Ucastnikd snizuje. Co by prave
vas pritahlo a co vas naopak

odrazuje. Budeme radi za Lirik i vl A ‘:at:‘
kazdy podnét. NI
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Vic otazek
nez odpovedi

G2 WFH 2014

§8 \WORLD CONGRESS

To je charakteristika vysledk( jednani kongre-
su Svétové hemofilické federace v australské
Melbourne. Potvrdilo se, ze vyvoj kolem
diagnostiky, ale hlavné |écby této choroby je
tak prekotny, ze na néj svét reaguje jen velmi
pomalu.

Stalym tématem WFH z(istava heslo , Treatment
For All,“ tedy lé¢ba pro vSechny. To uz nastésti
staty v severnim euroatlantickém prostoru
fesit nemuseji, ale ve svété stale zlstava lécba
dostupnajenasi 75 - 80 procentiim potiebnych.
To samoziejmé poznamenava i jednani kongresu
a dlouho asi jesté bude. Pro nas jsou ovSem

Je znamo, ze vyzkum, vyvoj a terapie zadné
jiné geneticky podminéné nemoci neprodélaly
za posledni ¢tvrt stoleti takovy pokrok. Populace
starne, lidé s hemofilii se dozivaji stejného véku
jako ostatni obyvatelstvo zemékoule a objevuji
se tak nové a noveé potize, jez pred nékolika lety
nikdo nepredpokladal. Napriklad donedavna
se infarkt myokardu hemofilikiim vyhybal.
To uz ale neplati, ve vyspélych evropskych,
severoamerickych, ale i nékterych asijskych
zemich se komplikace objevuji. Souvisi to s tim,
ze potize spojené se zakladnim onemocnénim
se podarilo ve velké mife odstranit a nastupuiji
dalsi, zatim vyhrazené jen tém - co se srazlivosti
krve tyka - zdravéjSim.
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Medicinsti odbornici proto v Melbourne resili,
zda podavat v pfipadé potreby také Iéky plsobici
opacné, tedy proti trombdzam. To se tyka prede-
vSim pooperacnich stav(l, operaci, zejménatéch
ortopedickych, stale pribyva. Podavat tedy Iéky
typu warfarin nebo heparin(i nebo ne? Na toto
téma tu hovorila fada odbornik, jednoznac¢ného
vysledku se ale nedobrali. VétSinou se ovsem
priklanéji k nazoru, ze spis ano. S krvacenim se
vzdycky néco délat da, trombdza ale mlze mit
naprosto fatalni nenapravitelné nasledky.

Po mnoha letech se vyskytla i upozornéni na
negativni dasledky profylaxe. Zatim se stale
hovorilo jen o jeji prospésnosti a ani nadale neni
o nipochyb. Jenze kdosi spocital, ze po Sedesati
letech profylaxe ziska jeji pfijemce minimalné
9360 vpichl. A to uz maze byt problém. Dnes
se opravdu v nejvyspélejsich zemich s vysokou
spotifebou koncentratd mnozi této hranice
dozili - a nastal problém. Zilni pfistupy jsou tak
zni¢ené, ze uz prakticky neni kam jehlu pichnout.
Na radu pak prichazeji centralni pristupy, u nich
ale zase hrozi vcelku velké nebezpedi infekce.

S podobnymi a dalsimi potizemi se bude
muset medicina jesté vyrovnat. Jejim velkym
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tématem jsou dnes koncentraty s prodlouzenym
polo¢asem rozpadu, ale ani tady neni vSechno
razové. Hlavni metodou je tak zvana pegylace,
tedy navazani uc¢inné latky na jiné molekuly.
Nikdo ale zatim presné nevi, jak si organizmus
- konkrétné jatra - s pegylovanymi molekulami
poradi pfi jejich likvidaci. U hemofilie B se uz
podarilo prodlouzit u¢innost preparat( asi Sest
az sedmkrat, u acka ale jen 1.6 krat. To neni
moc, ale na druhou stranu se pri dlouhodobé
profylaxi da usetfit zhruba padesat vpichl za
rok. A to - ve svétle novych okolnosti - také
neni k zahozeni.

Prictéme k tomu evergreen v podobé uvah
nad vznikem a lé¢bou inhibitoru a mame opravdu
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témat k reseni vic nez dost. Nic neni zadarmo,
nic nenijen rlizové, zkratka namétd k premysleni
je vic nez dost.

Stale vice firem se zabyva tvorbou programd
pro elektronické vykazovani spotreby koncent-
ratd a tim i snazsi statistikou. Dnes samoziejmé
predevsim pro chytré telefony a tablety, takze
prineseme konkrétni tipy na nékteré aplikace
pro zarizeni pouzivajici android nebo apple
a budeme se snazit jejich uzivani v centrech
propagovat. Pomohou totiZz nejen klientm, ale
i centridm samotnym. A na ¢lenech svazu bude
zélezet, zda si jejich uzivani ve svych centrech
prosadi.



CO JE OPRAVDU DULEZITE

Jak jsme slibili v poslednim Zpravodaji, CSH
spoleéné s Ustavem hematologie a krevni
transfuze v Praze rozjizdi moznost stanovit krivku
zivotnosti a odbouravani dodanych srazecich
faktord u dospélych. Prihlasit se mlze kazdy,
kdo o to po dohodé se svym centrem pozada.

Farmakokinetické testy jsou v posledni dobé
ve svété velmi frekventované a neni divu. Kazdy
organizmus totiz reaguje na dodany faktor jinak
a podle toho se také stanovi jeho mnozstvi
a frekvence. Podle vyzkumu nema davkovani
podle bézného schématu v poradku témér nikdo.

Zhruba polovina lidi s hemofilii dostava mensi
davky nez by bylo treba, dalSich 50 % naopak
zbyteéné vysoké. Vysledky testl pomohou davky
upravit a pri stejné obecné spotrebé |écebné
prostredky vyuzit podstatné efektivnéji.

Test prezivani dodaného faktoru v organizmu
stanovi velmi presné krivku jeho odbouravani
a ¢as ucinnosti. To pom(iZe stanovit presnou dobu
a mnozstvi dodavaného faktoru tak, aby si mohl
kazdy zjistit, kdy je na tom nejlépe, kdy zacne
hladina klesat. Dulezité je to zejména, pokud se
ocekava néjaky sportovni vykon, pripadné jina
rizikova aktivita.

Z toho vseho vyplyva, ze jde o pomoc prede-
vsim tém, kdo uzivaji dobrodini profylaxe. Tedy
preventivniho podavani srazecich faktor(. O jeji
medicinské i ekonomické prospésnosti v kazdém
véku uz byly popsany tuny papiru, nikdo o ni ne-
pochybuje. U nas neni bohuzel moc rozsirena, ale
presto urcité procento hemofilik(l se ji podrobuje.
Vrele doporuc¢ujeme vsem ¢lenlim, aby ji ve svych
centrech pozadovali. Argumenty zna¢né financ¢ni
narocnosti uz dnes nejsou tak zcela na misté.

Farmakokinetika ale ma vyznam i pfi l1écbé
,on-demand” Da se totiz presné zjistit, na jakou
hodnotu faktor po podani Iéku stoupne a jak
dlouho bude vtéle udrzovat pozadovanou hladinu.

Vratme se ale k farmakokinetice - co to
znamena v praxi? Predevsim zvysit hladinu fak-
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toru na startovni Uroven, to je podat asi 3000 U
jednotek. Poté se v urcitych intervalech ubyvajici
hladina postupné méri a na zakladé ¢asove krivky
a vypracovaného matematického modelu je
mozné kazdému stanovit jeho individualni reakci.
Taje prakticky neménna a dana samou podstatou
kazdého jedince, momentalni kondice nebo dalsi
vlivy hraji naprosto minimalni roli.

Vyvoj slozitého matematického modelu zadal
UHKT a jeho uziti je jednoduché, prosté se
hodnoty zapisuji do excelové tabulky a odecte
se vysledek.

U détskych pacientli podobny projekt bézi
jiz rok. Brnénské centrum ma jiz takto vysetreny
vSechny détské pacienty s tézkou formou
hemofilie a u nékterych jiz na zakladé vysetreni
farmakokinetiky byla upravena |é¢ba, nékdy
i zménén derivat. U déti je situace odlisna
navic v tom, Ze jejich farmakokinetika se mize
béhem rlstu a vyvoje ménit. Je ji tedy treba
provadét nekdy i opakované. Détsti pacienti
pak v Brné dostanou do ruky zpravu, v niz jsou
nejen vysledky vlastni farmakokinetiky, ale
i jejich interpretace (napriklad v jakém ¢asovém
intervalu Ize provadét i ,rizikoveé aktivity”, kdy je
doba vhodna na poklidnou praci a bézné domaci
déniakdy je treba na sebe davat opravdu pozor).
Vse je vzdy detailné vysvétleno jak rodic¢tim, tak
malym hemofilikim na Grovni pro né srozumitelné.
Vysetreni farmakokinetiky lze provadét po
domluvé i ve FN Motol. Postupné se pridavaji
i dalsi détska pracovisté.

Navstivte tedy své centrum a pozadejte, aby
jeho odbornici domluvili test v prazském Ustavu
¢i na jiném pracovisti, kde se farmakokinetikou
zbyvaiji. Vase centrum by o tom rozhodné mélo
védét, bez jeho soucinnosti to nejde. Také vas
musi onémi 3000 jednotkami (dospéli) vybavit.
To je naklad ve srovnani s efektem, jehoz se
dosahne, naprosto minimaini.

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



Zubfi plné piratt
a namorniku

Détsky tabor se tentokrat po stastnych rocich
v Beskydech v Ondrasové dvore presunul v srpnu
do Zubfi u Noveho Mésta na Moravée. Zazily ho
i dvé ostrilené fyzioterapeutky, studentky vysokée
$koly v Usti nad Labem Tana Vlkova a Bara

Pitfikova, které svazové aktivity uz néjaky cas
provazeji. Tady jsou jejich dojmy.

Stravili jsme zde pouhy tyden, abychom noveé
prostredi vyzkouseli a provérili své sily. Bohaty
program zapocal v sobotu celotaborovou hrou,
kterou odstartovalo rozdéleni déti a vedoucich
do druzstev pod vedenim barona Butterbrota
Von Marmelade. Ten v tématickém prostredi
popsal svij zivotni boj s piratem Wilkinsonem
a pobidl vSechny pritomné, aby mu pomohli najit
cestu k pokladu, spole¢né s prislibem proziti
dobrodruzstvi na spole¢né cesté.
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Tak jsme se ocitli mezi ¢tyrmi oddily, nesouci
nazvy Lodé, Kotvy, Kormidla a Ryby. Cely tyden
vsSichni poctivé bojovali a na konci zdarné zdolali
starého zlovéstného pirata. Odmeénou jim bylo
nalezeni pokladu, ze kterého si kazdy néco
odnesl.

Jako kazdy rok, byla kromé celotaborové hry
samozrejmosti profylaxe a rehabilitace. Nove déti
se ucily, jak sisamostatné aplikovat faktory. Starsi
déti aplikaci zkusené zvladaly samy a tém mensim
byly vzorem a podporou. Pochvaly od zdravotnikd
byly velmi Cetné a urcité zaslouzene. Z nasich
nejmladsich postupné vyristaji sobéstacni lidé
a samotné aplikace se jich boji ¢im dal méné.




V ramci rehabilitace jsme se opét soustredili jak
na cviceni individualni tak i skupinové. VSechny
déti si vyzkousely kazdy den néco jiného, od
overballl, pres gumy az po velké mi¢e a bosu.
Ani letos nechybél, pro ty nejvytrvalejsi, vylet
s Nordic Walkingovymi holemi. Tentokrat se
Sel okruh kolem tabora a Zuberského rybnika,
ktery byl zpestien brodénim pres mokrou louku
anecekanou svacinou v kukuri¢ném poli. Vyletnici
dosli vsichni v poradku, trochu unaveni, ale stale
s usmévem na tvari.

navstévy v podobé sponzord, kterym timto déku-
jeme za vyjadrenou podporu, atésinas, Ze si stale
nachazeiji cas, prostor i prostredky pro spolupraci

s hemofiliky. Diky jednomu z nich si déti mohly
uzit celé jedno odpoledne vénované Vylodéni
v Normandii, béhem néhoz byla pripravena hra,
zpestiena o autenticka videa, vypravéni a dokon-
ce i jizdou ve vojenském dzipu. Hned v nedéli
k nam dorazila i PharmDr. Jana Dolezelova, se
kterou probéhlo foceni a seznameni. | ji patfi
velky dik za podporu kampané, Podporuji lé¢bu
hemofilie. Pfekvapuijici, a¢ ve vysledku pfijemny,
byl prijezd Ceské televize, ktera o nasem tabore

i N

natocila reportaz. Tu jste mohli vidét 19. srpna
v programu Udalosti v regionu. Razem se ze vSech
na minutu staly medialni hvézdy.

Abychom vsak ¢as netravili jen v arealu, vydali
jsme se jeden vecer do nedaleké Bystrice nad
Pernstejnem, aby si déti uzily vodu v mistnim
bazénu. Byla to pfijemna zména, nebot pocasi
nam letos trochu nepralo a teplota se pohybovala
velmi nizko. Zde probéhla klasicka rehabilitace
a nasledoval volny program, do kterého se
naplno zapoijilii vedouci. Cestou do Zubfi autobus
ponékud umlkl, nebot osazenstvo bylo pfijemné
unaveno z vodnich radovanek. Také jsme navstivili
Tisnov, kde byla pfipravena dalsi etapova hra, pod
vedenim nasi milé Jany Kalabové. Za odménu
a dobre provedenou praci dostal kazdy zmrzlinu
a Slo se na film do Letniho kina. K veceri si déti
opekly burt, zachumlaly se do spacaku a uzivaly
si letni filmovy vecer. Po cesté do tabora autobus
opét utichl a témér vsichni usnuli. Poklidny vecer
vSak ozivila no¢ni hra, ktera déti po pfijezdu
Cekala.

Posledni taborovy vecer se nesl v duchu
louceni, oslav vitézstvi druzstev nad sebou i nad
samotnym Wilkinsonem. V pribéhu vecera se
ukazaly i talenty v podobé muzikantd, tanecnikd
aikdyzto byljentyden, louceni bylo stejné tézké
jako po klasickych 14 dnech.

Zanas par slov zavérem - détem patfi velké dik
apochvalazato, jak umi byt hodné, snazivé aletos
snad vic nez jindy, sobé navzajem napomocné.
Obdiv patfi vedoucim, doktorim a sestficce
za to, Ze maji stale plno sil a odhodlani vénovat
se béhem téchto par dni v roce celému taboru.
Obéma je nam cti spolupracovat s celym timto,
troufame sifici, nejlepsim tymem, ktery tvoriinasi
skvéli kolegové z rehabilitace. Nakonec bychom
chtély podékovat vedeni Rekreac¢niho arealu
Zubri, ze nam prechod do jiného prostredi tak
ulehcilo a ve vsem vyslo vstric. Budeme se tésit
pristi rok opét na vidénou.

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



“What’s Your Dream”
014 World Haemophilia
Congress

Colouring-In Competition

kategoriich nejvic

déti do 4 let
arzuri, Argentina
ouisa, USA

isto - Isabella, Australia

ategorie B: déti od 5 do 8 let
. misto - Afzar, Malaysia

2. misto - Thom, Germany

3. misto - Putri, Singapore

Kateg :déti od 9 do 11 let
1. misto - Rios, Argentina
2. misto - Giulherme, Brazil

Y 3. misto - Henry, Singapore

Vyherctim gratulujeme
a tésime se na dalsi vyzvy.




mladi
lemopilickeho 4

V tomto vydani bych vam rad nabidl jeden bezva pribéh kluka, ktery se nebal a o své nemoci
mluvit pred ostatnimi. Dokonce se pochlubil, jak skvéle se naucil aplikovat si krevni derivat sam
do zily. Diky nému se tak nékolik mladych lidi presvedcilo na vlastni oci co je to hemofilie a co
obnasi zivot s ni. Pétovi je teprve devét let, ale odvahu ma velikou.

Pokud mas i ty néjakou dobrou nebo i smutnou zkusenost se svou nemoci, podél se o ni
s ostatnimi a posli mi svij pribéh na adresu info@hemofilici.cz

TéSim se na vaSe odvazné pribéhy.

"
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Byli jsme s mdmou piredndset o hemofilii na gymnaziu v Praze
8 v moji t¥deé 3. B. Zalnu od konce, v 3. B jsme piedndseli misto
prvouky. Mdma vypravéla o tom, jestli jsem se s hemofilii narodil,
kolik mam procent a kolik maji moji spoluZaci, pro¢ si musim
pichat pravidelné [éky a o tom, jestli muZu délat stejné veéci jako
ostatni. Se spoluzdky se zndme uz od skolky, takZe spoustu véci
uz vedeli. Potom jsem si aplikoval substituci. SpoluZdkim se to
[ibilo a o piestdvce se mne ptali na hodné véci, tireba jestli se
nekdy vylédim, jestli miZu letét nékam letadlem a mit u sebe
leky kdyZ je tam jehla... Myslim, Ze se ndm piredndska povedla
stejné jako ta prvni.




Prvni byla pro studenty z Gymnazia v Praze 8., protoZe probirali

, v biologii genetickd onemocnéni napt. hemofilii. Nakreslili jsme he-
mofilickg strom nasi rodiny. Hemofilickg strom zndme od 14 stoleti.

Vime, Ze nékteti hemofilici z nasi rodiny zemieli na krvdceni po

vytrhnuti zubu, po rané
mitem do b¥icha atd.
Mamka tikala néco o tom
Jak je to s tou genetikou,
s aplikaci, s prevenci,
o tom jak krvdcim,
o Hemojunioru o velkém
tabove a o dalsich vécech,
takZe byla predndska

hodné zajimava. Nakonec

Jsem si naaplikoval lEky a nikdo nevéril, Ze to dokaZe skoro kaZdyg

. hemofilik. Studenti se taky hodné ptali, ale protoZe museli na
dalsi hodinu, vsechno jsme nestihli. Byl jsem rdd, Ze se nam to

povedlo a Ze jsem si pichnul [éky pired tolika lidmi.
\ Uriité jesté udélame néjakou prednasku, protoZe se mi to

[ibilo a vsichni by méli védét co je to hemofilie.
Petr Altman

t )



V Hemojunioru za sebou mame dalsi akcemi nabity rok. Prijali jsme mezi sebe tfi nové rodiny
s hemofilickymi détmi a v Uzké spolupraci se svazem se snazime, aby u nas nasli potrebnou
pomoc. Prosté aby se méli dobre. Nezvladli bychom to samozrejmé sami, proto jsme radi za
podporu sponzorli - zejména z rad farmaceutickych spole¢nosti, ale i mensich firem nebo
ochotnych jednotlivell. Navazali jsme dlouhodobou spolupraci s Nadaci Sanafriends, ¢ehoz si
vazime a dékujeme.

Diky sponzorskym dartim jsme mohli usporadat tradi¢ni zimni vikend na horach - presnéji
v Harrachove - vCetné zajimavé a poucné prednasky zachranare, pri niz se zjistilo, jak moc je
potreba o hemofilii mluvit i mezi odborniky. Jarni vikend se konal v kvétnu v Plzenském kraji
aprogram byl pripraven pro détii dospélé. Se starsimi kamarady a kolegy se ¢lenové Hemojunioru
zucastnili oslav Svetového dne hemofilie i prijemného setkani hemofilik(i vSech generaciv hotelu
Jezerka. Tuto akci si pochvalovali matadofri i novacci.

V kalendari Hemojunioru samozrejmé nechybél i takzvany ,,maly tabor*, tedy tradi¢ni tydenni
letni rekondi¢ni pobyt pro rodiny s malymi hemofiliky v Bélc¢i u Hradce Kralové. Celotaborova
hra se tentokrat nechala inspirovat filmem Nekonecny pribéh. A my doufame, zZe i déni v hemo-
filickém sdruzeni bude takovy nekonecny pribéh. Proto uz se chystame na rok 2015, ktery pro
nas vyvrcholi netradiéné uz v &ervnu, kdy poletime do Cerné Hory na tydenni pobyt u more.
Tam budou déti se zkusenymi fyzioterapeutkami rehabilitovat. A sehrany zdravotnicky tym se
postara o pripadné problémy. Pobyt pro Hemojunior zajistuje spolu s CK KOVOTOUR PLUS
mistopredsedkyné Silvie Berenova. | pres zatim mirny podzim se moc do tepla k Jadranu tésime!

Urcité i na pristi rok planujeme vikendové pobyty i jednodenni akce. Pritom uvitame jakykoliv
napad ze strany ¢lent a radi mezi sebe prijmeme nékoho nového. Spole¢né snad dosahneme
smysluplnych vysledk( nasi snahy.

Na zavér znovu moc dékujeme vsem, ktefi Hemojunioru v pomalu koncicim roce jakkoliv
pomohli. Vérime, Ze zlstanete s nami jesté par let. Veselé Vanoce a stastny novy rok! A pokud
byste chtéli, nevahejte nas kontaktovat na webu www.hemojunior.cz. Kdyz mizeme, vzdy
pomUzeme.



Deset
zivotnich zazitku
Bedricha Smrcky

Napsal nam dlouholety &len svazu, marian-
skolazerisky hudebnik, kapelnik dixielandu
Zaka tamni hudebni $koly. Hral s nim i na
galaveceru vyro¢ni konference EHC v Praze
v zafi 2012 a sklidili velky uspéch. Co tedy
povazuje za nejvétsi Zivotni zazitky?

1. Kdyz jsem se narodil. To byl velky zazitek.
Bohuzel si ho nepamatuiji.

2. V 70. letech minulého stoleti nebylo nic na
vyrony pro hemofiliky. Kazdy vyron tekl tak
dlouho, dokud nebyl kloub tak plny, ze se do
néj nic jiz neveslo. Pak prestal tlakem. Bolest
se vzdy stupnovala celou noc a az k ranu
prisla ¢astec¢na uleva. U nas v Marianskych
Laznich jezdil trolejbus do dvaadvaceti hodin
po 20 minutach a pak byl noc¢ni klid az do
5 hodin rano. Pamatuji se na vyron v kotniku,
pri kterém byla bolest agresivni tak, ze se
to nedalo vydrzet. Poslouchal jsem, jak
v pravidelnych intervalech jezdi trolejbus.
Potom jsem mél pocit, ze prestal jezdit.
Kdyz zase jel dalsi, uz jsem se tésil, ze prijde
ranni Uleva. Potom se na mne prisla podivat
maminka a ja jsem zjistil, ze ten ¢as, ktery se
mi zdal jako cela noc, bylo jen 20 minut mezi
vecernim trolejbusem.

3. Na navstévé v Hamburku jsem mél vyron
v kycli. Jiz druhy den jsem nevédél, co sistim
mam pocit. Tlak a bolest se stupnovaly. Potom
v leze v posteli jsem ucitil (mozna i slysel) jak
mi praskla nékde v kycli tkan a bolest byla
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pryc¢. Figl byl ale vtom, ze si krev udélala cestu
do stehenniho svalu a nasledujici dny se tam
v pohodé vylévala. Pro¢ ne, mista bylo dost.
Kdyz se stehno nalilo tak, Zze jsem mél obavy,
aby neprasklo, zakon¢il jsem predcasné
pobytvHamburku a priletél letadlem do Prahy
a rovnou do Spitalu. Na praskani tkané asi
nikdy nezapomenu.

Po dlouhych 3 mésicich chozeni s divkou jsem
se s ni ozenil. Nyni jsme spolu 30 let.
Narodila se nam dvojc¢ata.

Poprvé po asi dvaceti letech jsem se mohl
v nemocnici oto¢it na bricho. Bylo to tri
tydny po oboustranné totalni endoprotéze
kolennich kloubd.

Poprvé po asi 20 letech jsem si odupal snih
z bot, sam sebe jsem Sokoval, ale nic se mi
nestalo.

Niagarské vodopady z kanadské strany na
vlastni ocCi.

Friser Island v Australii, nejvétsi pisecny
ostrov na svété. Vylet terénnim autobusem
po ostrové, divoka priroda, divoce rostouci
orchideje, divoky pes Dingo.

10. Vynoreni velryby plejtvaka obrovského hned

vedle nasivyletnilodi. Mohl mit podle kapitana
30 metrd a vahu asi 150 tun.

Bez ohledu na hemofilii mize byt Zivot krasny.
Bedfich Smréka



Byli jsme veseli
i vazni

... ale hlavné pro vas. Tak se jmenoval druhy
rocnik setkani vSech zajemcu ve velmi pékném
hotelu Jezerka nedaleko Seée ve vychodnich Ce-
chach. Vloni se nastavila latka pomérné vysoko,
letos se ji - podle ohlas( Uc¢astnik( - podarilo
udrzet. Obhdjit je vzdycky daleko obtiznéjsi nez
zahajit.

Znovu mlUzeme podnik nazvat ,setkanim
generaci.” Vékovy rozptyl obsahl snad vsech-
ny kategorie a kazdému néco prinesl. Opét
s dlirazem na uzite¢nost poskytnutych informaci
doplnénych prijemnym prostredim, lakavym
wellness a vlidnym zachazenim.

Stalo se obycCejem, ze pozvani odbornici
informuji o novinkach a stavu svého oboru.
Nebylo tomu jinak ani tady. At uz slo o nové
podplrné argumenty hovorici pro profylaxi
podloZené nejcerstvéjsimi Cisly ziskanymi pravé
u nas. Vysledky rliznych studii ze svéta jsou
znamy davno, ted mGzeme velmi prikazné
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operovat i daty ziskanymi v ¢eskych centrech.
Prezentoval je brnénsky détsky hematolog Jan
Blatny a zaroven upozornil na ddlezitost farmako-
kinetiky. O této zalezitosti jsme uz na svazovych
strankach informovali dfive v Unorovém ¢lanku
»Projekt farmakokinetiky se rozjizdi“ a zaroven
jsme nabizeli zprostfedkovani testi. Bohuzel
neprojevil zajem nikdo, ackoliv sofistikované
mérfeni casového prabéhu odbouravani srazecich
faktorli je nesmirné dulezité a optimalni vyuziti
individualnich krivek ma jednoznacny pfinos pro
uplné kazdého. Tentokrat si mohl nechat v Seci
kazdy alespon orientacné zmérit, jak pravé jeho
organizmus na podani faktoru reaguje. Pohrichu
i tady se nasla jen hrstka zajemcl, napad orga-
nizator( na pfilis arodnou pudu nepadl. Vécna
Skoda, ze tak malo lidi chce mnohdy zivotné
dilezité informace ziskat. Nabidka svazu na
zprostredkovani farmakokinetiky ale trva dal.
Hodné rodin dorazilo s détmi vSeho véku,
urcité se jim hodilo povidani psycholozky Petry
Buckové o vychové a jejich vyvoje v rlizném véku
potomkt hemofilickych rodin. Stejné jako pred
rokem fungovala jakasi improvizovana materska
Skolka, kde se chlivicky postaraly o to, aby déti
rodice pfi prezentacich a workshopech nerusily.
Velky zajem vzbudila prezentace lékare
brnénského Centra lé¢by bolesti Petra Stourade.
Snazil se demytizovat predstavy o Skodlivosti

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



nékterych Iékd, o nichZz panuje mylna predstava
o navykovosti a zaroven potvrdil, Ze se zbyte¢nou
bolesti se moderni medicina dokaze vyrovnat
pomérné snadno a rychle.

Dalsi rady jak zdarné plsobit pfi vychové
na déti i rodice, ale také jak spravné nalozit
s partnerskymi vztahy v rodinach, jichz se potize
&lent svazu dotykaji, pfinesla dalsi témata. Ze
se daji i velmi vazné véci pojmenovat a podat
velmi zabavnou formou, dokazala psycholozka
a sexuolozka Laura Janackova. VSak se dockala
ohlasu v podobé velmi obsahlé diskuse.

Ze rehabilitace hraje pfi odstrafnovani nejvaz-
néjsich potizi klicovou roli, slyseli ¢lenoveé svazu
a jejich partnefri a dalSi rodinni prislusnici, uz
mnohokrat. Presto se zasadami malokdo fridi
a znovu to zde pripomnéla jedna z nejrenomova-
néjsich fyzioterapeutek zajmové komunity Marie
Katzerova.

Zdaleka ale neslo jen o teoretické prednasky,
ke kazdému tématu néasledoval pro zajemce
workshop pfiblizujici to, co se nestadilo osvétlit
pfi prezentacich.

Hostem byl také predseda Slovenského
hemofilického zdruzenia Jaroslav Janovec.
A nejen on, privezl s sebou slovenského stri-
brného a bronzového medailistu ve stolnim
tenisu z paralympijskych her v Pekingu Miroslava
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Jambora. Mize byt lepsi priklad, Ze i s takovou
chorobou se da uspésné sportovat? Jaro Janovec
zase seznamil vSechny s tim, jak jejich organizace
Zije, co udélala a pro své ¢leny jesté udélat hodla.

Zkratka - ukazalo se, Ze o podobné in-
formace zajem je a pokud k nim pribude
jesté masaz, bazén, sauny, parni lazne, virivky
a dalsi prijemnosti, prijde si kazdy na své. Hotel
Jezerka patfi mezi exkluzivni a vyhledavané cile
nejrliznéjsich kongrest, skoleni, ale i relaxacnich
pobytl. VSak tomu odpovidaji i ceny. O né ale
nebylo treba se starat, vée Slo - s vyjimkou
symbolické spoluucasti 1000,- korun za jeden
dospély doprovod - prostrednictvim svazu k tizi
spolecnosti Baxter. Ji - a konkrétné pani Hané
Hrubé - patrivrely dik za vse, co bylo k dispozici.
Témér 180 spokojenych ucastnik( hovori za vSe
a uz jsou pomalu na programu Uvahy o programu
na rok 2015.

Rada uz ziskala i nékteré naméty na vylepseni
programu do budoucna, pokud jste tam byli
a napada néco i vas, organizatori si to radi
vyposlechnou nebo prectou.

P



Jak jsme se
sesli v Ostrave

Poslednivelké setkani letosniho roku se usku-
tecnilo na severu Moravy, tamniho regionalniho
workshopu se zucastnil skutecné velky pocet
zajemcU. Mezi nimi i dva mladi ¢lenové svazu,
ktefi takto popsali vse, ceho byli svedky.

Prvotni plan vyuziti prostor a sluzeb lazni
Klimkovice se nezdaril, proto jsme zavitali
do prijemného prostredi hotelu Imperial. Vse
probihalo ve spolupraci s hematologii Fakultni
nemocnice Ostrava a spole¢nosti Baxter. Pres
plvodni obavy z nizkého poctu prihlasenych se
dostavil pravdépodobné nejvyssi pocet ucastnik
za celou svou dobu konani workshopu.

Program byl velmi nabity a proto, aby nikomu
nic neuslo, se o déti postaraly chivy po celou
dobu konani prednasek.

Pri registraci obdrzel kazdy uc¢astnik flash disk
s poucnym a prinosnym videem o rehabilitaci.
Mnozi jsme se schazeli pred zahajenim programu
u kavicky a kolackd, nékdo zase neodolal

v chladnou sobotu prvniho adventniho vikendu
teplému caji. Zahajeni celodenniho programu
zapocalo oficialnim privitanim od firmy Baxter.
Poté se ujal slova Martin Bohtin za CSH a oznamil
data konanych akci v prabéhu roku 2015. Prvni
dostala z IékaFt slovo Zuzana Cermakova z kliniky
hematoonkologie a zahajila prvni blok prednasek.
Nasledovali Bohumir Blazek a Hana Ptozskova,
oba z kliniky détského lékarstvi. Hovorili nejen
olécbé déti, ale i jejim vyvoji a historickych milni-
cich ostravské nemocnice. Radomira Hrdlickova
z kliniky hematoonkologie se zamérila na zmény
v lécbé hemofilie dospélych a poukazala na
vyhody farmakokinetiky.

Ve druhém bloku prednasek se Anna KisSova
z oddéleni interni hematoonkologickeé kliniky za-
byvala uskalimi vychovy déti v rodinach s hemofilii.
Pripadni zajemci o psychologické poradenstvi se
na ni mohou kdykoliv obratit.

Ve fyzioterapeutické casti dostaly slovo
Drahomira Polcarova z kliniky I1é¢ebné rehabili-
tace FN Ostrava a Marie Katzerova z oddéleni
détské fyzioterapie FN Brno. Informovaly nejen
o moznostech rehabilitace ve FN Ostrava, ale také
o rehabilitaci obecné. Posledni prednasku méla
pani RomanaOcelikova z Agentury domaci péce
a nabidla sluzby zdravotnich sester pro zvladani
obtizi s domaci lé¢bou. Svaz ve spolupraci s Ba-
xterem zverejni na webu seznam vSech agentur
domaci péce, které jiz absolvovaly hemofilické
Skoleni, aby pripadni zajemci védéli, na koho se
ve svém regionu obratit.

Témata mnohdy vyvolala zivou diskuzi. Na
dotazy odbornici odpovidali, pfipadnymi dalsimi
soukromymi dotazy se zabyvaliv pribéhu celého
dne.

Béhem odpoledne mohli Ucastnici zavitat za
socialni pracovnici, na individualni fyzioterapii
nebo do bazénu s morskou vodou rezervovanym
jen pro nas. Zarazilo nas, jak malo ucastnik(
vyuzilo moznosti individualni konzultace s eru-

EESKY svaz
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dovanymi fyzioterapeutkami, jen asi pét. Zajem
nebyl ani o kurz tzv. ,mickovani“. Je to skoda,
fyzioterapeutky zde byly jen a jen pro nas a dlouho
se to nemusi opakovat. Clovék nemusel piimo
cvicit, mohl si pouze popovidat a poradit se.

Po zakoncéeni se zu¢astnéni hned nerozprchli,
ale prohodili par slov nebo rozebirali pfinos
workshopu. Jeden z uc¢astnikd podotkl, Ze na
svazova setkani jezdi vesmés stale stejni lidé,
prestoze je hemofilicka zakladna mnohonasobné
pocetnéjsi.

Jsme radi, Zze se mame moznost setkat
nejen navzajem, ale i s lékarskym personalem
mimo ordinaci, je zde vice prostoru pro otazky
a lepsi vzajemné poznani. Chceme touto cestou
podékovat firmé Baxter, diky niz mohl workshop
probéhnout, zastupclim svazu za organizaci,
lékaraim, fyzioterapeuttim i ostatnim odbornik{m.
Ale hlavné véem ucastnikam - hemofilikim za to,
ze dorazili.

Urcité by nebylo Spatné prinést vlastni navrhy
na napln dalsich workshopUl a predat je zastup-
cum svazu. Pak budou takova setkani jesté
prinosnéjsi.

WWW.HEMOFILICI.CZ

Kde hledat
praci?

Najit si praci s néjakym handicapem byva ob-
tizné. A naopak existuji firmy, které zaméstnance
- osoby se zdravotnim postizenim - vyhledavaji,
protoze na né dostavaji danove ulevy. Skloubit
oboji pomaha novy internetovy portal.

Projekt vznikl ve spolupraci s Generalnim
reditelstvim uradu prace a Nadac¢nim fondem
pro podporu zaméstnavani osob se zdravotnim
postizenim. Jeho zakladem je novy portal www.
praceozp.cz poskytujici osobam se zdravotnim
postizenim pomoc pfi hledani zaméstnani
na otevifeném trhu prace a zaroven se snazi
o vzdélavani zaméstnavatell.

WINSTITUT

AV Institut, autor projektu, ale neni pouze
zprostredkovatelem prace. Poskytuje na ko-
mercni bazi komplexni personalni, vzdélavaci
a legislativni servis firmam a organizacim, ktere
chtéji zaméstnavat osoby se zdravotnim po-
stizenim. Jedinec¢nost projektu tkvi ve spojeni
zdravotnictvi, socialni oblasti a personalistiky. AV
Institut jako nastupce spole¢nosti Santé Institut,
ktera byla zamérena mimo jiné na poskytovani
pracovné - Iékarskych sluzeb, se snazi provazat
vsSechny tfi oblasti.

Pokud tedy nékdo z ¢lenti CSH hleda praci
a patfi do kategorie osob se zdravotnim postize-
nim, mGze sluzeb vyuzit. Budeme radi, kdyz nas
seznamite se svymi pfipadnymi zkusenostmi, af
uz pozitivnimi ¢i negativnimi.

AV Institut najdete rovnéz na facebooku.
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Tabor v létée
opét do Zubri

Mili tabornici,

s radosti vam sdélujeme, ze letni tabor se
podle planu uskutecni i v roce 2015. Lokalita
Rekreacniho zarizeni v Zubfi na Vysociné se
osvédcila, proto jsme ji rezervovali i na dalsi dva
roky. Pristi rok se vratime k tradicnim c¢trnacti
dnlim od 8. do 22. srpna. Kdo se hodla zuc¢astnit,
necht si termin uchova v paméti.

Ponékud odligna bude cena. Rada CSH se
rozhodla co nejvice zvyhodnit hemofiliky, proto
vznikly tfi kategorie uhrady:

1.3000,- K¢ pro ucastniky s hemofilii nebo von

Willebrandovou chorobou
2.5000,- K¢ pro jejich sourozence
3.7000,- K¢ pro ostatni ucastniky

V cené je zahrnuto:
» Doprava déti z a do Prahy, v pfipadé zajmu
i Ostravy, Olomouce a Brna

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

» Zakladni Urazové pojisténi

» Doprava na vylety

» Celkovy chod tabora

Zajem lze projevit uz nyni prostrednictvim
online formulare (preferovana forma) na webu
www.hemofilici.cz, nebo telefonicky u Martina
BohUna (tel. 723487239) nejpozdéji do 28. Ginora
2015. Zadame vSechny zajemce o peclivé uve-
deni Gdajl, kazdoro¢né se setkavame napriklad
s neuplnou adresou, chybéjicim rodnym Cislem
a podobné.

Tabora se mohou zucastnit déti, které ab-
solvovaly nejméné prvni tfidu zakladni skoly,
horni vékova hranice je 18 let. Pripravujeme
spole¢nou dopravu z prazské FN Motol, v pripadé
dostate¢ného zajmu i z Ostravy se zastavkami na
okraji Olomouce a Brna.

Rodic¢e, jejichz déti maji zajem se tabora
zucastnit, by neméli s prihlaskou otalet, ale poslat
ji co nejdrive.

Doufame, Ze se pripojite a stravime spolu opét
krasnou cast letnich prazdnin.

Navidénou se tésivasi vedouci a zdravotnici ©

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



Co nas ceka
a nemine

Uz jsme si ¢astecné zopakovali, co je za nami.
Ted obratme pohled na druhou stranu, smérem
vpred. O né¢em uz je zcela jasno, dalSi véci jsou
ve fazi priprav nebo jen zaméru. Bude ale dobre,
kdyz vsichni ¢lenové ziskaji o planech prehled
a budou se k nim moci vyjadrit.

V kazdéem pripadé pokracuje dlouhodoby
projekt regionalnich workshopl, jak jsme si zvykli
nazyvat setkani s nazvem ,Spole¢né o hemofilii.”
Po jizni Moravé, severnich a jiznich Cechach
a nejnoveéji severni Moravé bude zfejmé dalsi na
programu region zapadnich Cech. Pokud by se
nékdo z ¢lent chtél na pripravé podilet, ma moz-
nost. Treba jen radou, napadem, tipem na misto
konani, hosty a podobné. Pravé Zapadocesi by
méli mit na Uspéchu eminentni zajem, a kdo jiny
by mél prispéchat s radami a potrebami, kdyz
ne prave oni?

Pomalu musime premyslet o mistu a zptsobu
oslav Svétoveho dne hemofilie. Po motokarach,
westernovém méstecku, plavbé po Batové
kanalu, navstévé Hummer centra a jizde jindricho-
hradeckou uzkokolejkou musime vymyslet zase
néco jiného. V uvahu zatim pripada zazitkovy park
Zemeéraj, ale radi si nechame poradit.

Dokonc¢ena jsou dvé instruktazni videa
o rehabilitaci. Jedno je ur¢ené profesionalnim
fyzioterapeutiim, druhé domacimu uziti kazdého
zajemce. Kdo tedy ma zajem o domaci material
ulozeny na USB Flash disku, mize se obratit na
CSH bud prostiednictvim webu, anebo pisemné.
Pravé tak miize upozornit rehabilitacni pracovniky
sveho centra a dostane velmi uzite¢nou instruk-
taz. Vse je natocené s velmi osvédcéenou Marii
Katzerovou, ktera téma prednasi i na vysoké
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Skole. Vse velmi nazorné vysvétluje a predvadi.

Ve vyhledu pfristiho roku jsou zase tradi¢ni
kapitoly svazového Zivota - rekondi¢ni pobyt pro
dospélé v Lednici a détsky tabor opét v Zubfi
na Vysociné, o nich se doctete na jiném misté
Zpravodaje. Prinesou nékteré zmény, svaz se
snazi predevsim zvyhodnit své ¢leny a vytvorit
jim co nejpriznivéjsi prostredi.

V letosnim roce se uskutecnila také informacni
kampan ,,Podporujilécbu hemofilie.” Pfinesla radu
podnétd pro verejnost, ktera stale nema o déni
kolem hemcofilie to spravné povédomi. Ba ani o sa-
motné jeji podstaté. Prahou prosel priavod, ale
vysledek nebyl podle nazoru Rady CSH umérny
vynaloZzenému usili a prostfedkdm. Proto se velmi
intenzivné zvazuje uz podobnou zalezitost neopa-
kovat, ale snazit se o jiné formy propagace. V této
souvislosti také hodla posilit informacéni kampan
ve zdravotnické komunité. Hlavné v radach téch,
co tvori posadky vozli zachranné sluzby. Pripady,
kdy se |ékari a zachranari tvari v pripadé nehody
zcela bezradné, nejen neubyvaji, ale setkavame
se s nimi ve vypravéni ¢lenli pomérné casto. Ba
dokonce jsou tu i okamziky, kdy lékar zachranky,
pripadné i emergency oddéleni nemocnice,
odmita vyslyset informaci a prani aplikovat treba
i zivot zachranujici derivat co nejdrive. Slova
»doktor jsem tady ja“ se vyskytuji az prilis casto.
Proto chceme pozadat o spolupraci i ministerstvo
zdravotnictvi, jemuz hodlame nabidnout experty,
jiz by mohli zachranare proskolit co nejlépe.

V této souvislosti se musime zminit také
0 neprestavajicim sifeni nejnovéjsich poznatku
ze zdrojid WFH i EHC smérem k ¢eskym
odbornikiim. Svaz uz vydal za dobu své existence
fadu publikaci a jinych informativnich materiald,
pokracovani v tomto sméru je tedy nabiledni.
Nejde ale jen o obecnou informovanost, svaz
zasahl v nékterych pripadech i s konkrétnim
vysledkem ve prospéch svého ¢lena. Zalezi jen
na kazdém, zda se odhodla se svymi potizemi
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s nékterym zdravotnickym pracovistém svazovou
radu seznamit. V¢etné primo specializovanych
hemofilickych center, kde uz také k intervencim
doslo.

| vroce 2014 pokracovalo uspésné hospoda-
feni svazu, takze bylo mozné ¢lendim poskytnout
fadu vyhod drive nebyvalych. V tom hodla rada
pokracovat, ale pfitom hospodarit velmi uvazlive.
Na statni dotace se uz nemlzeme spolehnout
v takové mire jako v minulosti, je tfreba se
soustredit na ochotu sponzort. Nikde neni psano,
ze finan¢ni prostiredky, jez mame ted k dispozici,
jsou nevycerpatelné a budou se neustale obnovo-
vat. Prituhuje v predpisech upravujicich moznosti
farmaceutickych firem, z jejichz prispévk( hlavné
svaz Zije, takze obezretnost je nanejvy$ nutna.
Nastésti mame vztahy se sponzory z této oblasti
vyborné, za to jim patfi obrovsky dik. Pfedevsim
tém, kdo se uvnitf takovych spole¢nosti osobné
angazuji ve prospéch CSH, vyvijeji vlastni
iniciativu a se svazovou radou Uzce a intenzivné
spolupracuiji.

| v roce 2015 bude vychazet tento Zpravodaj,
budou se rozvijet webové stranky. Snazime se,
aby tu kazdy néjakou novou informaci nasel, aby
byla pro néj uzite¢na a potrebna. Tési nas, ze tu

a tam pribude i prispévek od samotnych ¢lent,
ze tu popisuji své pocity, nazory a zkusenosti.
Takovych textd neni nikdy dost. Budeme se
snazit seznamovat se zajimavymi ¢leny, necleny
i jinak pozoruhodnymi lidmi, co mohou poslouzit
za priklad hodny nasledovani, anebo jen popsat
zajimavé osudy. Koneckoncl nékolik takovych
stranek se najde i v tomto exemplari Zpravodaje
a budeme se tésit, Ze jejich pocet poroste.

Pomalu se schyluje i k vyro¢ni Konferenci
svazu, kde slozi dosavadni Rada CSH poéty za
své Ucinkovaniv ¢ele svazu. Ta posledni ve Vrazi
privitala nebyvaly poc¢et Uc¢astnik(, doufejme tedy,
ze i nasledujici se setka s podobnym zajmem.
Uz ted mlze kazdy premyslet o své pripadné
kandidature na pozici radniho a spradat plany,
jak by si v této roli poc¢inal on.

Zkratka - ani v nasledujicim obdobi nehodla
rada polevit v Usili zastavat se prav a potreb
¢len svazu, hajit jejich zajmy na vSech frontach
a vSemozné je podporovat. Dékuje ¢lenlim za
dosavadni podporu atési se naniido budoucna.

Na zavér osvédceny slogan uspésnych
obchodnikd: ,,Jste-li spokojeni, feknéte to jinym,
jste-li nespokojeni, reknéte to nam.“

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



Ziji mezi
nami

Svaz ma nékolik stovek
¢lenu, mezi nimi fadu velmi
zajimavych osobnosti vSeho
véku. Napfiklad dvaadvace-
tiletého Stanislava Jalovce
z Klatovska. Zije ve Spili
u Janovic nad Uhlavou a sém
se oznacuje za studenta
politologie na Zapadoceské
univerzité v Plzni, historika,
amatérského basnika a spiso-
vatele. Na nékolika svazovych
setkanich napfiklad ve Vrazi
prekvapil kolegy zajimavymi,
vtipnymi a zasvécenymi pred-
naskami z historie. Nevaha
odmitnout klisé v nazorech
na nékteré osobnosti nasich
déjin povaZované za hrdiny
a naopak vyzdvihnout kladnou
roli jinych. VSe ma vZdycky
fadné podlozené vlastnim
patranim a studiem, ve svém
védnim oboru si po¢ina velmi
odpovédné, vzhledem k véku
aZ prekvapivé. Kdo si nékdy
jeho historické exkurzy po-
slechl, mél vzdycky o c¢em
premyslet.

Cim vas historie laka?
Které obdobi mate nejradéji
a proc¢?

Mam rad historii jako celek,
ale nejradéji starovék a stre-
dovék. Fascinuje mé, jak se
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prakticky kromé kulis kolem
nas nic nezménilo.

Které epochy naopak moc
rad nemate?

Neni obdobi, které bych
nemél rad, protoze historie je
prosté krasna jako takova.

Studujete jen literaturu
nebo i prameny?

Studuji oboji, sleduji do-
kumenty a hovofim s mnoha
badateli. Také jsem provadél na
hradé av muzeu, coz pokladam
za obrovskou praxi.

Omezuje vas néjak choro-
ba v patrani?

Predevsim mi znemoznila
proniknout mezi archeology.
To mé moc mrzi, ale ucastnit
se vykopavek prosté nem(zu.

Navstévovat archivy, knihov-
ny, muzea a podobné nebo
rozmlouvat s lidmi ale mohu
bez obtizi.

Narazil jste v historii na
néjaké vyznamné hemofiliky
kromé notoricky znamého
carevice Alexeje Romanova?

Ano, je jich cela rada av pa-
novnickych evropskych rodech
se hemofilie rozsifila pravé
u potomk britské kralovny
Viktorie. Napriklad jeji syn Leo-
pold nebo vnuk Ruprecht. Ale
také dva Spanélsti princové,
ktefi zemreli v exilu pfi au-
tonehodach. Nejsou to ale
jen prislusnici panovnickych
rodd, vzpomenout muzeme
i amerického herce Richarda
Burtona.

Kde své poznatky uplat-
nujete?

Predevsim jako poucky
v praktickém zivoté, tam se
pouceni z historie vyborné
hodi. A pak samozrejmé pri
prednaskach na vysoké skole,
kde se daji vyborné vyuzit.

Jaké mate zivotni plany?

Chtél bych se cely zivot
vénovat déjinam a vSemu, co
s nimi souvisi. Psat vlastni
knihy, prednaset pro verejnost
a ucit na strednich skolach.
Co povazujete za svij nejvét-
Si objevitelsky uspéch?

Urdéité to, ze jsem mohl ocistit
nékteré historické osobnosti
prostrednictvim stale novéjsich
poznatk( od pomluv a $piny.

P

—



| pristi rok
do Lednice

Jak uz vite, také nasledujici ro¢nik rekondice
dospélych se odbude v Lednici. Ma uz pevny
termin od 15. do 23. kvétna.

Ani v dalsich organizacnich otazkach nedoslo
k zadné zméné. Pro zajemce mame pfripravené
ubytovani, snidané a obédy, individualni fyziote-
rapie (pouze pro hemofiliky), 1écebné koupele
a bazén. Zmeénily se ale ceny. Rozhodli jsme se
vice zvyhodnit platici ¢leny svazu, takze uhrady

—

budou nasledujici: hemofilici a nemocni von
Willebrandovou chorobou, fadni ¢lenové, budou
platit 2000,- korun, ostatni ¢lenové rovnéz tak, ale
v cené nebudou mit [é¢ebné koupele. Ty si musi
kazdy zaplatit sam podle vybéru a ceniku. Ostatni
zajemci uhradi plnou cenu, ale nikoliv cenikovou,
nybrz tu s pfihlédnutim k dohodé CSH s laznémi
na slevach. Realné to tedy bude asi 3500,- K¢ +
vybrané procedury.

Prihlasovat se mdzete jiz nyni mailem nam.sko-
repa@hemofilici.cz nebo pomoci formulare na
webu www.hemofilici.cz. S ohledem na snizeni
ceny o¢ekavame mirny narast zajemct, v pripadé,
ze by presahl kapacitni moznosti, dostanou
prednost drive prihlaseni.

CESKY SvAZ




-
Cesko?
Porad na spici
Pravidelny kongres Evropského hemofilickeého
konsorcia hostil tentokrat ulstersky Belfast.
Znovu se nanem ukazalo, ze to, co EHC razi jako
progresivni novinky a propaguje jejich zavedeni

v ¢lenskych zemich, u nas uz vétsinou funguije.
A dobre.

2014
EHC =

Dveé uplné hlavni témata znéla: Farmakokinetika
a Preparaty s prodlouzenou dobou u¢inku. Ktomu
obvykla chvéala profylaxe, ale také nékolik
zminek o dllezitosti psychologické strance prace
s rodinami i samotnymi lidmi s hemofilii.

Farmakokinetika je dllezitym tématem i Ceské
komunity. Uz pfed ¢asem jsme pfinesli podstatnou
informaci (Projekt farmakokinetiky se rozjizdi)
o této metodé méreni Ubytku hladiny Faktoru VIII
a Faktoru IX s tim, ze CSH nabizi zprostredkovani
takovych testli. Znovu se zevrubné o pfinosné
metodé mluvilo pfi setkani Jsme tady provasv Seci
(viz informace v ¢lanku Byli jsme veseli i vazni...,
ale stéle slova nepadaji na irodnou ptidu. Evropsti
odbornici v Belfastu zjevné dokumentovali blaho-
darnost farmakokinetiky a nabadali k jejimu Sireni.
U nas neni takova propagace tfeba - alespon
v Praze nebo Brné, kde ji nabizeji - ale mezi Sirsi
verejnosti ano. Svaz se snazi nabizet to nejlepsi,
¢lenové ale bohuzel nereaguiji.

Ponékud jinak je tomu s koncentraty srazecich
faktord s prodlouzenou dobou Ucinku. Tady je
svét na pocatku, nékde se ale takové preparaty
uz testuji. Véetné nékolika ¢eskych pracovist.
Prospéch maji prinést hlavné pri hemofilii B,
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kdy se ucinek prodlouzi az Sestkrat. U acka jen
zhruba 1,5 krat, i tak ale zaplatpanb(ih za redukci
poctu vpichl. Za rok to miize byt treba o padesat
aplikaci méné.

Podstata spociva v tom, ze ucinnou latku
nesou tak zvané pegylované molekuly (PEG =
polyethylenglykol). Potiz je prave s pegylaci,
protoze jesté nefunguje tak dlouho, aby bylo
zfejme, ze je organizmus - tedy predevsim
jatra - dokaze zlikvidovat zcela bez Skodlivych
vlivl. Dullezité ale je, ze farmaceuticky pramysl
nespi a snazi se vyvinout nova a ucinngjsi léciva.

Do rodiny EHC prijalo plénum nékteré dalsi
¢leny a zajimaveé bylo vystoupeni predsedy ruské
asociace. Ten poukazal na fakt, ze EHC by mélo
vybirat pristi mista konferenci tak, aby se tam
bez obtizi a bez viz dostali pravée i Rusové. Obtize
momentalné spojené s omezenimi pro obc¢any
Ruska se uz promitaji i tady.

Nasi delegaci potésilo, ze ty tam jsou doby, kdy
zastupci svazu hledéli na mnohé projednavané
body se zavisti, nebo velké vzdalenosti. Dnes
jsme zcela rovnopravnymi partnery vyspélého
svéta se vSim vSudy a mame k dispozici totéz co
kdekoliv jinde.

Delegati urcili za misto konference v roce
2016 norsky Stavanger, pristi rok se vsichni
sejdou v Bélehradeé.



Joga
- harmonie teéela,
mysli a duse

,Stésti tu neni predem pripravené. Stésti
prichazi skrze nase ¢iny” ~ Dalajlama

Mnozi lidé si mysli, Ze joga je pouze soubor
jakychsi cvi¢eni, jez maji zvysit pruznost ¢loveéka.
Ve skute¢nosti jde o celistvy pristup s cilem
zlepsit nejen fyzické, ale také mentalni zdravi.

Slovo ,joga“ pochazi ze sanskrtu a znamena
,Spojit, sjednotit“. Jogové cviky plsobi na
organismus tak, ze uvadéji télo, mysl, védomi
i dusi do rovnovahy.

Joga se sklada z mnoha odvétvi, z nichz néktera
kladou vétsi daraz na fyzické cviceni (napfiklad
hatha joéga), zatimco jiné se zaméruji na dusevni
vlastnosti, jako je laska, oddanost a moudrost
(karma jéga). V Evropé je nejpopularnéjsi prave
hatha jéga, ktera se sklada ze tri zakladnich
soucasti: asany (pozice téla), pranajama (ovladani
dechu) a meditace (zklidnéni mysli).

Pravidelné cvic¢eni jogy zlepsi nejen fyzickou
kondici, ale také odolnost vici stresu. Béhem
jogy bychom méli dychat takzvanym plnym
jogovym dechem a vzdy nosem. Pfi ném do-
chazi zaroven ke tfrem typtm dechu: brisni,
hrudni a podklickovy. Nadech zacina do bricha
a pokracuje do hrudniku a do oblasti kli¢nich
kosti. Vydech postupuje v opacném poradi,
nejprve vydechujeme z hrudni oblasti a potom
z bricha. Mezi vydechem a nadechem by méla byt
kratka dechova pauza. Plny jogovy dech muzete
nacvicovat vleze i vsedé, podminkou je rovna
pater. Pouhé uvédomeéni dechu vede k celkovému
zklidnéni a zlepseni koncentrace.

30 N

Nejlepsi je zacit se cvi¢enim jogy pod dohle-
dem instruktora. Samozrejmé, Ze musite vyhledat
takového cvicitele, ktery nebere cviceni joégy
jako zavod ani prehlidku akrobatickych cvikU.
Zakladem zUstava, ze nesmite jit pres bolest.
Musite vnimat vlastni télo a pokud vam néjaka
asana nepujde, prosté ji necvicte. Hlavni, stejné
jako u jakékoliv fyzické aktivity, je pravidelné
cvi¢eni a skute¢nost, ze cviceni vam prinasi
radost.

V poslednich nékolika letech se objevilo nové
odvétvi hatha jogy - Chair yoga (¢esky ,joga se
zidli“), vytvorené specialné pro lidi s postizenim
kloubl. Jogové asany v chair joze jsou uzplisobe-
ny tak, aby si je mohli zacvicit i lidé s omezenym
rozsahem pohyblivosti kloubl a v pomérné
nenaroc¢né formé protahnout a posilit télo.

Tak vypada sestava cviceni ,,pozdrav slunci*
(surja namaskar), nejlepsi je cvicit rano, ale
i kdykoliv béhem dne, kdyz potrebujete nacerpat
energii:

Vychozi pozice. Rovna patef, neopirejte se
o zidli, dejte ramena od usi. PoloZte ruce volné
na kolena. Zapojte brisni svaly. Dychejte plnym
jogovym dechem, hluboky nadech a vydech
nosem.

Pozice 1. Spojte ruce pred hrudnikem. Tlacte
ramena dold, lopatky k sobé.

Pozice 2. S nadechem vzpazte, lehce se
zaklonte, dlané jsou otoceny vpred. Pohled
sméruje vzhlru.

Pozice 3. S vydechem se predklonte, uvolnéte
horni polovinu téla. Hlava a ruce jsou uvolnéné.

Pozice 4. Pokr¢te pravou nohu a s vydechem
pomoci rukou ji pritahnéte k hrudniku. Ramena
tlacte dol(, lopatky k sobé. Lehce se zaklonte,
pohled sméfuje vzhlru.

Pozice 5. S nadechem vzpazte, lehce se
zaklonte, dlané jsou oto¢eny vpred. Pohled
sméruje vzhlru.

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



Pozice 6. S vydechem se predklonte, uvolnéte Pozice 9. S vydechem se predklonte, uvolnéte

horni polovinu téla. Hlava a ruce jsou uvolnéné. horni polovinu téla. Hlava a ruce jsou uvolnéné.
Pozice 7. Pokrcte levou nohu a s vydechem ji Pozice 10. S nadechem vzpazte, lehce se

s pomoci rukou pritahnéte k hrudniku. Ramena zaklonte, dlané jsou otoceny vpred. Pohled

tlacte dol(, lopatky k sobé. Lehce se zaklonte, sméruje vzharu.

pohled sméfuje vzhiru. Pozice 11. S vydechem spojte ruce pred
Pozice 8. S nadechem vzpazte, lehce se hrudnikem. Tlacte ramena dold, lopatky k sobé.

zaklonte, dlané jsou otoceny vpred. Pohled
smérfuje vzharu.
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