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Vazeni clenoveé, pratelé
a pfiznivci,
pomalu uzavirame dalsi

rok. Dovolte mi neskromné
konstatovat, ze jeden z neju-
spésnéjsich v déjinach svazu.
Hospodarsky,  spolecensky
i z hlediska prospésnosti ¢le-
ndm. Stalo se tak diky nad-
Sené, inspirativni, napadité
a mravenci praci vSech c¢lent
Rady. Chci jim z celého srdce
podékovat za vSsechno, co pro
stovky ¢lenli v koncicim roce
udélali. Pral bych kazdému
predsedovi podobné organi-
zace, aby se mohl oprit o tak
skvély tym, jakym Rada CSH
bezpochyby je.

V tomto roce vzesla z voleb
nova, ale v zasadé jen pokra-
¢uje ve starém slozeni jako
v predchozich letech. Ma jen
novou posilu Anastassiju Zid-

=

kovou, doplnila vybor na sta-
novami pozadovanych sedm
¢lend. Vsichni se tésime na jeji
podnéty a novy pohled néko-
ho, kdo dosud sledoval praci
ridiciho organu jen zvenku a je
urcité plny napadd a zamér(.
Iniciativy neni nikdy dost.
VSechny nas potésilo, ze se
podarilo udrzet priznivy trend
v posilovani financi. Zasluhu
na tom maji predevsim jesté
dozvuky lonského evropske-
ho kongresu v Praze, ten
znamenal pro svaz opravdové
spolecenskeé, ale i finan¢ni po-
zehnani. A také Uspésné. Na
letosSnim repete celoevropskeé-
ho summitu v Bukuresti mnozi
Ucastnici - véetné vedeni EHC
- na prazské setkani vloni na
podzim s uznanim vzpominali
a konstatovali, ze zdejsi od-
borny i spolecensky program
byl jednim z nejlepsich, jaké
déjiny EHC zaznamenaly.
Pravé diky posileni financ-
niho konta svazu jsme mohli
posilit také to, co svaz pro
své CcCleny podnika. Poprvé
v déjinach mohla Rada pozvat
svazové clenstvo na vyrocni
Konferenci s Uhradou nakla-
dl. Snad i proto se na valné
hromadé seslo vic ¢lenl nez
kdykoliv v minulosti. To je po-
tésitelné a nova - nebo staro-
nova Rada CSH - vze$la z vo-
leb ziskala velmi silny mandat.
Ne nahodou se setkani
uskute¢nilo v laznich Vraz.

T —

Kromé prijemného prostredi
a strategicky vyhodné zemé-
pisné polohy se vsem pricho-
zim dostalo i celkem bohatého
programu. Mozna az prilis
bohatého, takze v kombinaci
s rozsahlou svazovou agen-
dou podstoupili ucastnici ¢a-
sové pomérné velkou zatéz.
Rada si ale vzala z pribéhu
pouceni a pristé program
|épe prizplsobi. O Vrazi bude
v tomto vydani jesté rec¢, misto
se zfejmé stane pro celou ko-
munitu velmi vyznamnym.

Ta dalsi volebni ma byt po-
dle stanov na programu az
v roce 2017, ale i posledni
volebni obdobi si Rada dobro-
volné zkratila. Vyuzila moznos-
ti pozvat ¢lenstvo na svazové
naklady, predpokladala boha-
tou ucast a vyuzila prilezitosti
k novym volbam.

Konference ale nebyla jedi-
nou prilezitosti, ktera se nasla
pro setkani. Uz tradi¢ni jarni
oslava svétového Dne hemo-
filie prinesla prijemné okamzi-
ky na hladiné Batova kanalu
a v jeho bezprostrednim okoli.
A pak opravdu nejmasovejsi
setkani ¢len v Sec¢i u Chrudi-
mi se stalo historicky nejvétsim
shromazdénim c¢lend. Nejen
samotného svazu, ale také Cle-
nd mladsiho a mensiho bratra
Hemojunioru. Zajem o to prijet
vSechny organizatory skute¢né
prekvapil a ziskali pocit, ze pra-
ce nebyla nadarmo.

CESKY SvAZ

Uz dnes premysleji o roce
2014. Latka urovné i ucasti
je nastavena pomérné vysoko
a vsSichni doufaji, ze nebude
treba slevovat. Ve hre je néko-
lik moznosti a do jara je dost
¢asu na konec¢né rozhodnuti,
co svaz podnikne.

Nové konstituovana Rada
CSH chce rozhodné pokraco-
vat v moznostech vyhodnych

pro cleny, tési ji, ze ohlasy
na rozsireny program pro
vSechny se vSeobecné se-
tkava s pozitivnimi reakcemi.
Ani nadale ovsem neprestava
vyzyvat vSechny k navrhiim na
nové aktivity, clenové svazu
maji jisté radu napadd. Rada
s radosti prijme jakékoliv na-
pady a bude se snazit vyhovét
co nejvétsimu poctu clend.

Rada CS+H

yiey’e osem clenum

i neclenum svazun

hezké Danoce, klid,

Stéstl a 2dvavi po cel»l'

ndsledujici vok.
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Koneckoncl - svaz je tady
predevSsim pro né, hlavnim
Ukolem zlistava snaha pomoci
vSem, kdo to potrebuji.

{M/ﬁ\_/(f/‘ %_/‘
Vladimir Dolejs,
predseda CSH




Kdo neprijel
muze litovat

Re¢ je o wrodéni Konferenci svazu, sesla se v
sobotu a v nedéli 14. a 15. zari ve Vrazi nedaleko
Pisku.

Predchazela ji masivni informacéni kampan
osobnim dopisem, na strankach Zpravodaje i
webu. Presto neprijelo tolik lidi, kolik se oceka-
valo. Pres nulové naklady se nechala zlakat jen
mala ¢ast ¢lend.

Jsou to stale ti sami, kteri vyuzivaji dobrodini
rekondic¢nich pobytt a dalsich benefitd. Tento-
krat se nabizel nejen zdarma nocleh pro ¢leny,
ale i jejich doprovod, zdarma obsahly jidelni
listek i seznam lazenskych procedur. Regional-
ni jihodesky workshop se rozhodla Rada CSH

zkombinovat pravé s konferenci pro vSechny.
Ugast jen 36 &lent opravnénych volit je tak trist-
ni, i tak je to ale historicky nejvyssi pocet oprav-
nénych volic¢t ze véech Konferenci. Celkem - is
doprovody - tak svaz zabral v lazenském domé
pres Sedesat mist.

AN

Lazné Vraz poskytly neobycejné pratelské pro-
stredi, pro mnohé naprosto neznamé. Zamecek
siv 19. stoleti postavili Lobkowiczové jaksi natruc
Schwarzenbergiim, aby ukazali, Ze letoviskem
mUze byt nejen vystavna Hluboka, ale i v podob-
ném stylu vystavéna Vraz. V roce 1926 dosly Lob-
kowiczlim na provoz penize a zamecek prodali
svazu urednikd, tedy jakymsi odbor(im statnich
Urednikd. Ten tady mezi roky 1931 - 1936 vysta-
vél moderni objekty lazni, jez slouzi dosud.

Svaz hodla - po krachu Lazni Kundratice -
navazat se zdejsim vedenim uzsi spolupraci tak,
aby sem mohli jezdit clenové ve vétsi mire a uzivat
dobrodini koupeli, raseliny dovazené z Treboné,
floatingu, masazi a hlavné individualni rehabilita-
ce. Proto sem také prijely tfi velmi zkusené fyzio-
terapeutky, s nimiz ma svaz jen ty nejlepsi zku-
Senosti, aby mistnim kolegynim predaly zadouci
poznatky.

O jednani schiize se doctete v zapise o prabé-
hu a v usneseni. Samozrejmou soucasti jednani
byly také zpravy o ¢innosti, hospodareni a zavé-
rech revizni komise. Stanovy sice nevyzaduji nové
volby uz letos, mandat soucasné rady uplyne az
za rok, ale pravé vzhledem ke znacénym nakla-
dim, jez bylo treba zaplatit, se rozhodla spojit
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lakadlo lazni s volbami. Aby se pristé nemusely
znovu hledat dalsi prostfredky. Soucasny stav
konta svazu je diky poslednim aktivitam celkem
priznivy a cilem je vynalozit prostiedky ve pro-
spéch vSech ¢lend. Jak vidét, ne vSechny takova
moznost nalakala.

Nadherné prostredi zameckého parku vylakalo
k prochazkam necleny svazu, ktefi by se v dobé
schiize nudili, také méli moznost vyuzit procedur.
Opét na naklady svazu. Kupodivu moznost reha-
bilitace, tolik potfebna, opét prilakala jen velmi
malo ¢lend.

Terasa s grilem, hudba, setkani dlouholetych
pratel - tak vypadal sobotni vecer. Menu nabize-
né zdejSim razovitym kucharem zaujal vSechny,
mistr kuchyné nenechal projit kolem grilu nikoho,

¥y .

aniz by mu vnutil néjaké to chutné sousto. Jeho
zplUsoblm se prosté nedalo odolat.

Dobré vino, pivo i nealko uz jen dokreslily ob-
raz pohody. O ni svédd¢i i fakt, Ze na terase to
zilo jesté do pozdnich nocnich (nebo spis ¢as-
nych rannich?) hodin. V nedéli se ale nedalo
moc vyspavat, ¢ekala snidané a po ni odjezd
na prohlidku nedalekého hradu Zvikov. Oproti
béznym navstévnikim mohli ¢lenové setkani
zajet s auty az pfimo na hradni nadvori, nikdo
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nemusel absolvovat pomérné znac¢nou vzdale-
nost od parkovisté.

Samotny hrad se stal pro mnohé navstévniky z
fad svazu prekvapenim, prohlidka rozhodné stala
zato. Stejné jako obéd pripraveny v pivovaru v pod-
hradi. No - a pak uz se stacilo jen rozloucit a odjet
dom0. Nékdo to mél bliz, jiny dél, ale nakonec byli
snad vsichni spokojeni. VSem ¢lentim Rady prinesl|
uplynuly vikend uspokojeni nad tim, Ze se pro Cle-
ny podarilo pripravit pfijemné dva dny.




Zapis z jednani vyrocni

Konference CSH ze dne

14. zari 2013 ve Vrazi

Schazi ridil Viadimir Dolejs.
B Predseda Rady CSH piivital
pritomné Ucastniky konference.

Schvaleni programu:
1. Zahajeni
2. Predani Vyroéni ceny CSH
3. Zprava o ¢innosti
4. Zprava o hospodareni
5. Diskuse
6. Prestavka
7. Volby do Rady CSH
a Revizni komise
8. Zavér

B Volba do mandatové a vo-
lebni komise: Rada navrhla
Petra Grima, za dalsi cleny
se prihlasili Silvie Berenova
a Petr Slunsky; vsichni jedno-
mysIné schvaleni.

B Volba navrhové komise:
Rada navrhla Vladimira Dolej-
$e, z pléna pribyl Michal Stast-
ny. JednomyslIné schvaleno.
B Predseda mandatové a vo-
lebni komise Petr Grim konsta-
tuje, ze je pfitomno 34 radnych
¢lentt CSH a dva jsou zastou-
peni plnou moci.

B Predsedajici ukoncil pro
neschopnost usnaseni schuzi

AN

a zaroven na zakladé stanov
svolal novou. V ni rozhoduje
nadpolovi¢ni vétSina pritom-
nych.

W Pfedani vyroéni ceny CSH
za rok 2012 Michalovi Stastné-
mu. Jeden ze zakladatelti Ces-
kého svazu hemofilikil se mimo
jiné velkou mérou zaslouzil
o zavedeni domaci lécby
v Ceskeé republice a o ¢lenstvi
svazu ve WFH a EHC.

B Predseda svazu Vladimir
Dolejs informoval o dlouho-
dobé zdravotni indispozici
pokladnika Vaclava Tétha
a jeho kandidature do nadcha-
zejicich voleb. Z pléna zazniva
potlesk s pranim brzkého zo-
taveni.

B Predseda svazu Vladimir
Dolej$ prednesl zpravu o ¢in-
nosti za uplynulé volebni ob-
dobi 2010-2013.

B Clen revizni komise Petr
Slunsky prednesl za Vaclava
Totha finanéni zpravu za rok
2012. Stav financi k 31. 12.
2012: pokladna 8 723,- K¢,
bézny ucet 1 224 641,05 K&,
finanéni prostredky celkem
1.233.364,05 K¢

B Predseda revizni komise Petr
Slunsky informoval o kazdoro¢ni
kontrole ¢innosti svazu, zejména
kontrolu hospodareni s financni
dotaci ze statniho rozpoctu pro
rok 2012. Neshledala zadné
nedostatky a zpravu predala mi-
nisterstvu zdravotnictvi.

Vsechny tri zpravy jednomy-
slné schvaleny.

Diskuse

H M. Beren navrhl snizeni ¢le-
nt Rady CSH ze sedmi na pét,
protoze se svaz jiz fadu let po-
tyka s nedostatkem aktivnich
¢lent a jejich ochotou podilet
se na vedeni. Po diskusi dal
predseda hlasovat s témito

vysledky:
Pro navrh ............ 7
Proti navrhu ......... 24
Zdrzelise ............ 5

Bl V. Dolejs navrhl odeslat
z Konference pozdravny dopis
dlouhodobé nemocnému Cle-
nu Rady CSH Vaclavu Tothovi
a predlozil k podpisim jeho
koncept.

M Volby do Rady CSH a Reviz-
ni komise. K dosavadnim kan-
didatim se z pléna pridavaiji:
Anastassiya Zidkova, Michal
Stastny a Jaroslav Kavka.

Finalni podoba kandidatni
listiny:

Martin Bohdn

Vladimir Dolejs

Petr Grim

Jaroslav Kavka

EESKY svaz
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Jana Kalabova

Vaclav Toth

Michal Skorepa
Michal Stastny
Anastassiya Zidkova

B Odsouhlaseno, ze kandi-
dati, ktefi nebudou zvoleni
do Rady CSH, se automatic-
ky stavaji kandidaty na cleny
Revizni komise. Z dosavadni
Revizni komise se kandidatu-
ry vzdal Jifi Bubnik, za jeho
dosavadni praci pro svaz mu
Konference podékovala. Kan-
didatem do Revizni komise
zlistal pouze Petr Slunsky.
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B Schvalen navrh predseda-
jiciho na tajnou volbu ¢lent
Rady CSH.

M Vysledky voleb do Rady CSH

Jana Kalabova 34 hlasu
Martin Bohln 33 hlast
Vladimir Dolejs 28 hlast
Petr Grim 27 hlast
Michal Skorepa 26 hlasu
Anastassiya Zidkova 23 hlast
Vaclav Toth 18 hlasl
Michal Stastny 18 hlasti
Jaroslav Kavka 7 hlast

B Pii rovnosti hlasti se Michal
Stastny vzdal kandidatury ve

prospéch Vaclava Totha a pri-
jal ¢lenstvi v Revizni komisi

H SloZeni nové revizni komise:
Jaroslav Kavka, Petr Slunsky,
Michal Stastny

B Predsedajici podékoval za
Ucast a schizi ukongil

Zapsal Martin Bohun,
ovéril Vladimir Dolejs

-



Zprava o ¢innosti
v letech
2010-2013

Od posledni prazské vyro¢ni konference fridila
v souladu s inovovanymi stanovami na ni prijaty-
mi, chod svazu jeho Rada. Po mnoha a mnoha
rocich se schazela ve vyrazné obménéné podo-
bé. Po sedmnéacti letech uz nestoji v cele vyraz-
na postava hemofilické komunity pan FrantiSek
Vondryska. Chtéli bychom pri této prilezitosti
jesté jednou - jako uz mnohokrat predtim - vy-
jadrit hluboké uznani toho, co byvaly predseda
vSechno pro nasi organizaci udélal. Souc¢asna
svazova rada se snazi navazat na to nejlepsi, co
v minulych letech vzniklo a dale vklad rozvijet.

Clenové rady pochazeji doslova ze véech kou-
td republiky a maji to k sobé geograficky dost
daleko. Z uspornych dlvodl, abychom usettili
za cestovné, jedna Rada CSH vétsinou v podobé
elektronické telekonference sluzby Skype. Jsou
samoziejmé davody, pro které je nutna fyzicka
schlizka, pak je tfeba svolat jednani na nékteré
misto. Drtiva vétsina rokovani se ale uskutecnila
pomoci Skype.

Ihned kratce po zacatku posledniho volebni-
ho obdobi doslo ke zméné slozeni Rady. Po jeji
vyzvé se pro nec¢innost vzdal ¢lenstvi pan Tomas
Chad a tym tak z(stal poprvé v historii jen Ses-
ticlenny. Zvysenym usilim zbylych ¢lent se po-
darilo absenci jednoho ¢lena eliminovat a snad
také naplhovat své zameéry.

Personalni krize postihla svazovou radu ze-
jména pri pripravé klicového ukolu celého vo-
lebniho obdobi, vyroéni konference Evropského
hemofilického konsorcia v Praze v fijnu 2012.
Kandidaturu svazu na usporadani jednani vr-
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cholného organu této evropské instituce zacal
pripravovat jesté minuly predseda, sou¢asnému
tymu se pak podarilo nelehky ukol zdarné na-
plnit. Na konferenci EHC v portugalském Lisa-
bonu na podzim roku 2010 postoupil nas svaz
do finalového hlasovani spole¢né s rumunskou
organizaci a v prvnim kole ziskali oba kandidati
shodny pocet hlasti delegatll vSech zucast-
nénych clenskych zemi konsorcia. Jednanim
o prestavce se pak podarilo presvédcit delegaty
o tom, Ze pravé Praha je tim jedinym spravnym
mistem pro konferenci.

Rijen lonského roku tak privedl do hlavniho
mésta 300 ucastnikl kongresu EHC z pétatficeti
zemi. Vykonny vybor EHC nebyl prilis spokojeny
s pripravnymi pracemi a organizacni schopnos-
ti predchozich poradatel(i takovych kongrest
a pod vedenim nového irského prezidenta Bri-
ana O "Mahonyho stanovil, ze napristé bude
organizacni stranku kongrest obstaravat profe-
sionalni irska kongresova agentura Conference
Organisers z Dublinu. Prazsky podnik se stal
prvni vlastovkou, jez méla ukazat, jak se novy
systém osvedci. Predseda svazu se nékolikrat
se zastupci zminéné agentury sesel a spole¢né
vybirali misto kongresu a predbézné i program.

Postupem c¢asu se ukazalo, ze Conference
Organisers jsou sice dobfi profesionalové, ale
schazi jim znalost mistniho prostredi. Svérit or-
ganizaci pfimo svazu, jenz by povolal na pomoc
pripravenou vlastni domaci agenturu, by bylo
Gcelnéjsi. Rada detailll, pres ujistovani, ze vse
si zaridi irska firma sama, stejné nakonec do-
padla v pripravé na svaz. Po konferenci jsme
na vSechny tyto okolnosti v dopise Evropskému
hemofilickému konsorciu poukazali, ale zda se,
ze bez vysledku.

Nedlouho pred uskute¢nénim konference se
svazova situace notné zkomplikovala onemoc-
nénim dvou ¢lenll Rady. Nejtézsi bfimé orga-
nizacénich snah tak dopadlo na bedra zejména
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mistopredsedy Martina Bohlina a ¢lenky Jany
- tehdy jesté Dvorackové. Oba dva odvedli olb-
fimi kus prace, bez nich by se tak velky podnik
pod znackou Ceského svazu hemofilikil viibec
nemohl uskutec¢nit. Jim dvéma patfi obrovsky dik
za vSechno, co pro nas vsechny udélali.

Konference samotna probéhla skvéle a svaz si
od predstavitel Evropského hemofilického kon-
sorcia vyslouzil fadu pochvalnych reakci. Rada
svazu proto vyslovuje obéma zminénym ¢lenim
mimoradné podékovani.

Jednim z nejdllezitéjsich efektl - kromé
mezinarodniho uznani a podpory povédomi
o schopnosti svazu na evropském, ale i svétovém
poli - je finan¢ni vynos z kongresu. Diky nému
se svaz vymanil ze starosti o materialni existenci
a muze si dovolit to, o ¢em dfrive jen snil. Napfi-
klad sezvat vyro¢ni ¢lenskou konferenci na ta-
kové urovni, jaké jsme pravé svédky. Cast spon-
zorskych prispévkd do spoleéné pokladny EHC
a svazu, ucastnickych poplatkd a dalsi zdroje, se
zaslouzily o to, Ze navzdory vseobecné ekono-
mické krizi a neustalému tenc¢eni statnich dotaci,
z nichz svaz v minulosti ¢erpal velkou ¢ast svych
zdrojl, je dnes v nebyvalé financ¢ni kondici. To
ale neznamena bezhlavé utraceni rezerv, rada
si je stale védoma toho, ze v nejblizsi dobé ne-
muzZeme ¢ekat od statu vys$si podporu a je treba
i nadale hospodarit velmi uvazlivé.

V obdobi priprav evropského kongresu vypsa-
la Svétova hemofilicka federace kandidatské
fizeni na poradani svétového kongresu v letech
2016 a 2018. Rada se rozhodla kandidovat
i v tomto pripadé, protoze tato vrcholné prestizni
zalezitost by nasi organizaci na mezinarodnim poli
jesté nadale vyrazné posilila. Pozadali jsme o po-
moc agenturu Czech-in a Prague Convention Bu-
reau, jejichz pracovnici nam vychazeli vSéemozné
vstric. Je treba jim podékovat nejen za snahu, ale
i za nemalé financ¢ni prostredky, jez Prague Con-
vention Bureau i Czech-in do kandidatury vioZily.
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Probéhla rada dalSich jednani, Prahu navstivili
zastupci sveétové federace, aby na misté situaci
prozkoumali, vse vypadalo velmi dobre a slibovalo
dalsi posileni pozic a finan¢ni prijem.

Jediné misto, které ocekavanym ctyrem tisi-
clm delegatt u nas vyhovuije, je Kongresovy pa-
lac. | pres drobné vyhrady jsme s reprezentanty
svetoveé federace dosahli shody. Protikandidaty
se stala mésta Montreal, Miami, Mexico City,
Glasgow a Rim. Bohuzel se ukazalo, 7e Praha
je ze vSech uchazec¢l svym kongresovym pro-
stredim nejdrazsi a prazsky magistrat vyijit vstric
nehodlal. Tim nase hlavni mésto ztratilo veskeré
Sance a nedostalo nic, z pfinosu z kongresové
turistiky se budou tésit jinde. Protoze situace
se ani po dvou letech nezménila, Rada CSH
kandidaturu na dalsi svétovy kongres uz nepo-
dala. Dokud se ekonomické uvazovani vedeni
hlavniho mésta nezméni, nema Ceska republika
na poradani obriho kongresu $anci. Pro svaz by
to byl obrovsky prinos, ale kone¢né rozhodnuti
o pripadné dalsi kandidature bude zalezet na
dnes nové zvolené radé, ktera bude muset
vzdycky posoudit konkrétni situaci.

| tak se ovSem svaz na mezinarodni scéné
angazuje silnéji nez kdy jindy a jeho pozice
posilila. Za uspéch povazujeme i fakt, ze se ko-
nec¢né po mnoha letech podarilo vyrazné zlepsit
obraz Ceské republiky z hlediska tady dosazené
péce o hemofiliky. Ve spolupraci s koordinatory
Ceského narodniho hemofilického programu
zasilal svaz pravidelné kazdorocné Evropskému
hemofilickému konsorciu a Svétové hemofilické
radé relevantni Udaje o zdejsSi skute¢nosti, coz
ve statistickych prehledech posunulo nasi re-
publiku do mist, ktera ji uz léta patfi. Je pravda,
ze sidlo EHC v Bruselu nenalozilo s nasimi udaiji
vzdycky zcela spravné a z neznamych davodd
nezverejnilo uplné korektni vykazy, prezident Bri-
an O’ Mahony ale slibil, ze podobna situace se
uz opakovat nebude.
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Kromé pravidelné ucasti na vyro¢nich konfe-
rencich WFH i EHC se predstavitelé svazu stali
pravidelnymi delegaty i na Globalnich Forech
WEFH, ktera v rocich mezi velkymi sjezdy sezna-
muje ¢lenské narodni organizace s nejnoveéjsimi
trendy predevsim ve vyzkumu a vyvoji [é¢ebnych
preparatt. Naposled se hovorilo o bezpecnosti
pri jejich vyrobé, letos koncem zafri bude na pro-
tického pramysl, jimz je prodlouzeni Gc¢innosti
koncentrat(. S novinkami mezinarodniho Zivota
pak seznamuji cesti delegati domaci odborné
i laické verejnosti.

Ve velkém stylu se prezentovala nase organi-
zace na poli organizator( détskych tabor(, ktefi
se pravidelné schazeli ve Spojenych statech.
Hlavni organizator predstavil svym koleglim pro-
gramy, jez nabizeji ¢eskym détem letni tabory
CSH. Ziskal velké uznani ugastnikil a nas systém
poslouzil mnoha jinym sesterskym organizacim
z celého svéta jako vzor hodny nasledovani.

Vibec miizeme konstatovat, ze CSH ziskal na
mezinarodnim poli daleko vétsi prestiz nez mél
kdykoliv v minulosti.

Ziskané financ¢ni prostredky z dosavadnich
aktivit se svazova rada rozhodla vynalozZit ve
prospéch vsech ¢lend. Zacalo se to projevovat
v lonském roce pri zahajeni projektu serialu regi-
onalnich workshopl nazvany Spole¢né o hemo-
filii. Poprvé se méli moznost zucastnit kolegové
Z jizni Moravy pri podniku v Brné vioni v kvétnu,
nasledovaly severni Cechy setkanim v Laznich
Kundratice. Ucastnici tu ziskavaji nejnove&jsi in-
formace o vyvoji trendd v 1é¢bé, k dispozici je
ale nejen lékar - hematolog, nybrz i ortopéd,
fyzioterapeuti, zastupce nékterého centra lécby
bolesti, pripadné jako tady i odbornik pro otazky
socialni.

Treti dil workshop( se spojil s moznosti ce-
lostatni vyro¢ni Konference svazu, proto se
schazime tady ve Vrazi. Sem maji moznost prijet
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nejen Jihocesi, ale vsichni ¢lenové. Pravé diky
stavu konta je kromé cesty nestoji pobyt nic, na-
opak maji moznost vyuzit i dobrodini nékterych
lazenskych procedur. Ugast je ponékud zklama-
nim, predpokladalo se, ze takova nabidka oslovi
vétsi pocet zajemcl.

Celkovy maly zajem ¢lend svazu o vnitfni déni
je dlouhodobym problémem. Rada se vsemoz-
né snazi pripravit nejen atraktivni program, ale
také vychazet ¢lenstvu vstfic konkrétni pomoci
v jednotlivych bolestivych pripadech. Proto pri-
bézné resila nékolik individualnich stiznosti na
postup zdravotnickych instituci, jednotlivych lé-
kard, statnich organ(, zdravotnich i komercénich
pojistoven a dalsich instituci, jez ¢lenové svazu
potiebuji a s nimiz prichazeji do styku.

Pro lepsi informovanost ¢lent se zmeénila
i podoba svazovych stranek www.hemofilici.cz.
Ziskaly modernéjsi vzhled, jsou prehlednéjsi
a poskytuji vétsi moznost interakce. Pohfichu
posledné jmenované moznosti vyuzivaji ¢lenové
opét jen minimalné, da se fici, ze vibec. Pritom
pravé tady maji moznost informovat radu o svych
pfipominkach, navrzich a zadostech na zlepseni
prace svazu. Pres radu vyzev nedostala rada je-
diny podnét. Na prvni pohled to tedy vypada, ze
vsichni jsou s praci rady spokojeni, ale vime, Ze
to mozné neni a osvézeni v podobé doporuceni
bychom uvitali.

Ne uplné vsichni ¢lenové maji k internetu
pristup, proto pokracovalo i vydavani tisténého
Zpravodaje. Také ten ziskal v tomto volebnim
obdobi novy kabat, barvami ozivil vétsi pocet
fotografii a zaradil i nové pravidelné rubriky pro
mladsi a nejmladsi ¢tenare.

Je samoziejmé, Ze Zpravodaj nemuze byt tak
aktualni jako web, ten nabyva stale vétsiho vy-
znamu. Tistény véstnik je i finan¢ni zatézi svazu,
protoze vyzaduje nejen naklady na vyrobu, ale i
distribuci. Na misté je tedy diskuse o tom, zda
vydavani tiskoviny neutlumit a nesoustredit se
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vyhradné na webové stranky. Nechceme ovsem
pripravit o informace zadné cleny a je vyhradné
na nich, jak se rozhodnou.

V uplynulém obdobi nabidla rada CSH rovnéz
moznost ziskat identifikac¢ni karticku hemofilika.
Ma typizovany rozmér platebnich karet, ob¢an-
skych nebo ridi¢skych priikazl, netrpi tedy pre-
hybanim nebo nosenim v pouzdrech na doklady.
Kromé fotografie drzitele obsahuje i vSechny po-
trebné udaje o jeho onemocnéni a zakladni infor-
mace pro zdravotniky v pripadé nouze. Ty nejen
v ¢esting, ale i angli¢tiné. Karty jsme nechali vy-
robit nejen pro ¢leny, ale i ne¢leny svazu - kaz-
dému, kdo provil zajem a dodal potrebné udaje.
Bohuzel se ukazalo, ze ne vSechna zdravotnicka
zarizeni text doporuceni respektuji, ze informo-
vanost o hemofilii je stale na velmi nizké urovni.
Toho si je svaz velmi dobfe védom a v uplynulém
obdobi se spolu se sponzory z fad farmaceutic-
kych firem podilel na nékolika popularizacnich
kampanich. Ty zahrnuly tiskové konference se
skuteéné viditelnym vysledkem, Cesky rozhlas,
Ceska televize a fada celostatnich tisténych pe-
riodik prinesly nebyvale velké mnozstvi materia-
IG. V nich méli ¢lenové vedeni svazu a odborni
|ékari nékolikrat moznost vystoupit a odpovidat
na dotazy nejen samotnych zurnalistll, ale i na-
priklad rozhlasovych posluchacu. Presto je na
tomto poli pred svazem jesté dlouha prace, kte-
ra snad nikdy neskonci. Informovanost odborné
i laické verejnosti o hemofilii, o niz ma bohuzel
stale i rada lékaru velmi zkreslené predstavy, se
v posledni dobé podstatné zlepsila, stale vSak
nemUlzeme byt Uplné spokojeni.

Ne zcela spokojena je Rada CSH s vysledky
svého snazeni pfi obhajobé zajml clenl pred
statnimi institucemi. To plati zejména o soucas-
ném stavu lazenské péce. Jednanim s minister-
stvem zdravotnictvi se sice ponékud vyjasnily
zasady poskytovani lazenské Iécby, ale soucas-
ny stav stale nelze povazovat za idealni. Proti
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minulym rokim se s ohledem na nedostatek
financi moznost a délka pobytl v laznich znac-
né zredukovala. Tady bude tfreba dale s minis-
terstvem i zdravotnimi pojistovnami dale jednat.
Poznamka na okraj - svazova Rada se domniva,
ze neutéseny stav financi ve zdravotnictvi nema
na svédomi ani tak jejich absolutni nedostatkem,
jako spise jejich spatnym vynakladanim.

Z finan¢nich divod( se objevilo i nebezpedi
redukce domaci péce, Statni ustav pro kontrolu
|éCiv totiZ z ni¢eho nic navrhl uménu predpist
takovym smérem, jenz by znamenal jeji konec.
Svaz se dlouho potykal s tehdejsim reditelem
SUKL, ktery stale nechtél sdélit, jaké zaméry
ustav ma. Dlouha a neplodna korespondence na
toto téma nastésti skoncila rfeditelovym odvola-
nim a dalsi snahy vtomto sméru se uz neobjevily.

Hitem poslednich Sesti - sedmi let jsou opa-
kujici se informace o nebezpeci zaniku samo-
statného Ustavu hematologie a krevni transfuze
v Praze a jeho slouceni s Vseobecnou fakultni
nemocnici. Svaz dal mnohokrat jednoznacné
najevo nazor, ze omezeni prace renomovaného
a svétové uznavaného akreditovaného praco-
visté, by znamenalo obrovskou ztratu. V tomto
pfipadé jesté k tomu nejde o nedostatek penéz
- UHKT je naopak ekonomicky sobéstadny
- ale o prostou zlovdli ze strany rozhodujicich
instituci, zejména ministerskych urednikd. Nejis-
tota existence vyvolava po celou dobu nervozni
atmosféru v Ustavu a kvalité personalniho obsa-
zeni a celkové urovni védecké prace neprida.
Svaz musi hdjit existenci Ustavu ze vSech sil, jde
o pfimo bytostny zajem vSech jeho ¢lena.

Zajem clenl haji delegati svazu v organech
Ceského narodniho hemofilického programu.
Pocatec¢ni nadseni z projektu vyrazné utlumily
neshody a rozbroje mezi éleny CNHP - zastupci
jednotlivych hemofilickych center. Jednani se
Casto utapi v zabomysich sporech a stale ne-
vede ke kyzenému cili - stanoveni zakladnich
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zavaznych principll péde o hemofiliky v Ceské
republice. Svaz uz apeloval na ucastniky, aby
odlozili malichernosti a soustredili se na to pod-
statné, zatim ale stale ne s zadoucim vysledkem.
Dokumenty CNHP nejsou ani fadné respekto-
vany rozhodujicimi institucemi. Poc¢inaje minis-
terstvem zdravotnictvi a jednotlivymi pracovisti
konce. Rada svazu vyjadrila mnohokrat priprave-
nost k podpore jednani ve prospéch zakladnich
dokumentl s ministerstvem a zdravotnimi pojis-
tovnami, ale zadna se zatim neuskutecnila.

Jak oficialni uznani dokumentl chybi, ukazal
pripad z brnénské fakultni nemocnice, kde pres
statut CCC - Comprehensive Care Centre, tedy
nejvyssi stupen centra podle mezinarodni klasi-
fikace, odmitla tamni ortopedie osetfeni hemofi-
lika a musel se obratit na centrum stejné urovné
v Praze. Pri jednani vyvolaném svazem se v plné
nahoté ukazala bezzubost Ceského narodniho
hemofilického programu, protoze vedeni brnén-
ské nemocnice poukazalo na nezavaznost jeho
usneseni a diskusi ukoncilo. Jesté v letosSnim
roce by mélo s Ucasti svazu probéhnout na mi-
nisterstvu jednani o oficialnim uznani zakladnich
dokumentt CNHP. To povazuje dosavadni rada
za jednu ze svazovych priorit, protoze nedosta-
tec¢nou funkci brnénského centra trpi nejen jeho
tamni Klienti, ale i ti z Gzemi Cech. ,Jejich“ CCC
totiz musi hradit naklady za Brno a tim zakonité
omezit v ramci daného rozpodtu svou praci.

Svaz se snazil ziskat statut dalsiho centra pro
ortopedii v Praze - Motole, ale marné. Je vSak
potésitelné, Ze vedle Bulovky, kde se soustre-
duji vsechny velké operace, zejména totalnich
endoprotéz, vzniklo dalsi velmi renomované
pracovisté pravé v Motole. Potvrdil se fakt,
ze nezalezi ani tak na institucionalnich vztazich
a Urednich oznacenich, jako spiSe na osobni
zainteresovanosti téch kterych odbornikll. Na-
Stésti se v Praze takovi sesli a spojenymi silami
vytvorili pro vSechny nase kolegy a kolegyné bez
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ohledu na hlasitost rehtani uredniho simla, kva-
litni a ochotné spojeni hematologie a ortopedie.
Za to jim patfi hluboka vdécénost a uznani vSech,
kterych se to tyka. Priklad zaroven mize poslou-
zit za vzor brnénskému CCC pri tamni fakultni
nemochnici. Kdyz se chce, jde snad vSechno.

PFi jednanich CNHP prosadil svaz systém
elektronickych zdravotnich zaznamd a vyka-
zU spotreby lécebnych koncentrat(l. Trvalo to
nékolik let, az se konec¢né podarilo moznost
zridit. Potrebné zaznamy by tak mél kterykoliv
hemofilik k dispozici v pfipadé nouze kdekoliv
na svété, ale mohl by jednoduchym vyplnénim
zadznamu o spotrebé nahradit dosavadni nepfrilis
soudoby systém vypisovani papirovych vykaz(.
Kazdé hemofilické centrum by usetrilo praci za
prepis papird do karet klientl, systém by vse
zaridil samocinné a k dispozici by také byla on-
line informace o momentalné spotrebovanych
preparatech. Clenové svazu o program projevili
zéjem, ale bohuzel se setkali s odmitnutim né-
kterych center. Neuskute¢néni zaméru tak musi
Rada CSH pfipsat do kolonky netispéchd.

Do stejné kategorie patfi i jednani s pojistov-
nami o moznostech pojisténi Ié¢ebnych vyloh
pfi cestach do zahranici. Zdravotni i komeréni
pojistovny nadale odmitaji hemofiliky pojistit.
Respektive pojisti je, ale neuhradi pojistné uda-
losti vzniklé hemofilii. Pri uzavieni smlouvy je
totiz nutné takové onemocnéni uvést a tim ho
zaroven vyradit ze seznamu pojistnych udalosti
s narokem na nahradu. Pokud klient takovou
skutec¢nost neuvede, jsou nasledky stejné, pro-
toze jde o zatajeni skutec¢nosti. To se vSak ne-
tyka jen hemofilie, ale jakéhokoliv chronického
onemocnéni. Tady se pro budouci radu otvira
velmi Siroké pole plsobnosti, ale v nejblizsi
dobé se asi zmény nedockame, zavéry vychazeji
z obecnych zakonu.

Letos udéluje Rada uz treti vyro¢ni svazovou
cenu. Tu prvni ziskala za rok 2010 MUDr. Zdena
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Vorlova, zakladatelka moderni péce o hemofiliky
v Cechach i na Slovensku. Druhou o rok pozdé&ji
uz nékolikrat zminény FrantiSek Vondryska, ten
vénoval hemofilickému hnuti u nas obrovskou
Cast zivota. Do tretice se stal laureatem Michal
Stastny, prvni predseda svazu, jemuz patii za-
sluha o prijeti svazu do WFH a znacny kus prace
vykonal také ve prospéch domaci péce. Uz dlou-
ho ve svazovych organech nepusobi, ale jeho
role se z historie nevymaze. Tim se prakticky
vycerpaly osobnosti, které maji na konstituovani
vSeho kolem nas nejvétsi zasluhu a pristi laureat
uz bude urcité vybran ze soucasné plsobicich
osobnosti. Clenové i nedlenové svazu byli uz
mnohokrat vyzvani, aby své navrhy na dalsi dr-
zitele vytipovali, ted’ maji dalsi prilezitost. Jde uz
o rok 2013, obrovsky dik patfi Séfovi firmy TGK
ze Skalice u Ceské Lipy Jaroslavu Svachovi,
ktery po celou dobu existence ceny z vlastni ini-
ciativy vyrobu sklenéného artefaktu sponzoruje.
Podobné je treba ocenit i dalsi sponzory, bez
nichz by svaz nemohl fungovat viibec. Jsou to -
v abecednim poradi - predevsim farmaceutické
firmy Baxter, Bayer, CSL Behring, Grifols, Novo
Nordisk, Octapharma a SOBI a dale ti, co se
podileli na financovani dil¢ich projektt. To jsou
predevsim Sysmex, Amgen, GE Money Bank.
né zminit hlavné kazdoroc¢ni letni tabor pro déti.
Ty se na ném nauci - ve spolec¢nosti zdravych
kamaradl - vSem potrebnym dovednostem,
jako je autoaplikace lécebnych derivatl, reha-
bilitacni cviky, ale také mohou zazit pro mnohé
dosud nepoznana dobrodruzstvi détského ta-
bora. Vedeni tabord se pod dohledem Martina
Bohlina a Jany Kalabové uz dlouho neméni, je-
jich praci ani nelze dostate¢né ocenit. O Uspé-
chu svéddi i fakt, ze zajem ze strany ucastnikl
roste, pocet déti se kazdoroéné zvétSuje. Do-
savadni letitou lokalitu Ondrasova dvora vsak
bude bohuzel nutné opustit, novy majitel arealu
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ma zaméry, jez se s dalSim poradanim tabora
neslucuji.

Stejné uspésné jsou i rekondi¢ni pobyty do-
spélych nejdrive ve Velkych Losinach a posléze
v Lednici. O hladky prabéh se stale stara ¢len
rady Michal Skorepa.

Svaz je nadale ¢lenem mezinarodnich organi-
zaci, predevsim WFH a EHC, ale také EUROR-
DIS. Podle jeho vzoru vznikla u nas iniciativa za-
loZeni jakéhosi sdruzeni organizaci zahrnujicich
postizené vzacnymi chorobami. Clenové rady
se nékolika pocatecnich setkani pripravného
vyboru zuc¢astnili, ale shledali, Ze Uc¢ast v podob-
nych aktivitach by svazu nic nepfinesla, ten je ve
svych zamérech daleko dal.

Ponékud naprazdno vysly i snahy o intenziv-
ni spolupraci s podobnymi organizacemi na
Slovensku, Madarsku a Rumunsku. Ohlas na
navrhy nebyl podle predstav, takze na dalsi uzsi
kontakty formou vyménnych pobytt a jinych akti-
vit, je nutné jesté pockat.

Na mezinarodnim poli se zastupci svazu rov-
néz zucastnili jednani v Evropském parlamentu
v Bruselu. Tady predlozilo Evropské hemofilické
konsorcium dokument, ktery ma zavazné stano-
vit vSéem ¢lenskym statlim Evropské unie zasady
a kritéria pro diagnostiku, lécbu a dalsi péci.
Je to tedy obdoba naseho Ceského narodniho
hemofilického programu, jenz z evropskych ma-
terial( vychazi. Pokud ¢eské statni organy jeho
myslenky véas nepfrijme, dohoni je zavazné na-
fizeni z Bruselu. Byla by ovSéem ostuda, kdyby
evropsky zakon prosel slozitou legislativni masi-
nérii rychleji nez zaméry CNHP.

Vyjmenovat konkrétni dalsi aktivity by zabraly
jesté hodné mista, takze jen struéné musime pfi-
pomenout spoluporadatelkou Uc¢ast pfi kazdo-
roénim Dni hemofilie, kdy Ceska hematologicka
spoleénost Ceské lékarské spole¢nosti Jana
Evangelisty Purkyné svolava domaci i zahrani¢ni
odborniky k vyméné nazort a novinek. Sam svaz
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ve spolupraci s Hemojuniorem porada kazdo-
rocni oslavy Svétového dne hemofiie 19. dubna.
Uskutecnuiji se stiidavé v Cechach a na Moraveé,
takze probéhly v uplynulém volebnim obdobi
v Boskovicich, Praze a na Batové kanalu ve Ve-
seli nad Moravou.

Mezi posledni aktivity spada podpora snahy
firmy Baxter o zpfistupnéni tak zvané domaci
péce. Jde o systém pIné hrazeny z verejného
zdravotniho pojisténi, kdy specializované fir-
my poskytuji odbornou pomoc kvalifikovanych
zdravotnich sester pfimo v domacnosti klienta.
Seznam takovych firem je sestaven tak, aby po-
kryvaly pokud mozno celou republiku. Klient si
jen v pripadé potreby zavola na pomoc sestru,
kdyz neni momentalné schopny si sam apliko-
vat |é¢ebny preparat, pripadné k jiné pomoci.
Clenové rady CSH se podileli na $koleni sester,
aby se seznamily se vSemi specifiky a potreba-
mi hemofilikGl a vzajemné si vSichni vysli vstic.
Skoleni probéhlo zatim v Brné, Hradci Kralové
a Praze. Jesté dulezitéjsi nez obecna pomoc se
vSak jevi moznost navstév vyskolenych sester
schopnych kvalifikované pomoci s rehabilitaci.
To je dlouhodobé velmi bolavé misto, predpisy
totiz bohuzel neumoznuji trvalou rehabilitaci
v odbornych pracovistich. Pohfichu neni ani
mezi ¢leny svazu o tak potrebné cvi¢eni odpovi-
dajici zajem. Pravidelné domaci navstévy ba tak
mohly hodné pomoci. Svaz vysle ve velmi brzké
budoucnosti na specializovany vycvik takovych
sester své dlouholeté a vysoce kvalifikované fy-
zioterapeutky, jez pravidelné pusobi na soustre-
déni dospélych i déti.

Jednim z hlavnich Ukold, jaky si rada predse-
vzala, je podpora a zac¢lenéni lidi s von Willebran-
dovou chorobou. Ta je - ackoliv mnohonasobné
rozsirenéjsi - u nas dosud ve stinu hemofilie, jez
si léty organizovaného vystupovani tuzemské
i mezinarodnich organizaci, své misto na slunci
postupné vydobyla. Jakymsi zrovnopravnénim
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von Willebrandova onemocnéni se bude moci
zaclenit do svazového Zivota i vétsi pocet dam-
ské populace. Aktivistka v tomto sméru Jana
Kalabova uz navazala spolupraci s dalSimi po-
dobnymi institucemi ve svété a podnikla kroky,
jez privedly do fad svazu nékolik desitek novych
¢lend a ¢lenek.

Rada se i tak rozhodla k radikalni kontrole
¢lenské zakladny svazu. Stanovila, Ze ti ¢lenove,
kteri trikrat po sobé nezaplatili ro¢ni ¢lensky pri-
spévek, prestanou byt ¢leny. Ze svazové databa-
ze tak zmizelo nékolik desitek papirovych ¢lent
a zUstali ti, co povinnosti, mezi néz patfi treba
i placeni prispévk, plati.

Stale se zvysujici ceny vseho kolem nas se na
vySi ¢lenskych poplatk(l zasadné neprojevily, zl-
stavaji i nadale viceméné symbolickymi. S inflaci
se bylo treba utkat i pfi stanoveni poplatk( za
tradi¢ni aktivity, jako jsou soustredéni dospélych
i déti na rekondi¢nich pobytech a taborech.
Svaz se snazil, aby dopad vseobecného zdra-
zovani byl na ¢lenstvo co nejmensi, ale malym
kosmetickym zménam se vyhnout nemohl.

Stanovy nevyzaduiji, aby uz v tomto roce pro-
béhla volebni Konference, mandat soucasné
Rady CSH je delsi. Rada ale dosla k nazoru,
ze usporadat volby uz nyni je ucelné. Prilezitost
svolat vyro¢ni Konferenci v takovém rozsahu
a s takovym zazemim se nemusi jen tak opako-
vat, nabidky na snadnou Ucast ¢lenl je treba
vyuzit. Rada predava svym naslednikim svaz
v dobré kondici, spoustu véci se ji podafilo usku-
tec¢nit, mnohé ale nikoliv. Je na nové radé, aby
prilezitosti vyuzila a Uspésné stavéla na zakla-
dech, jez se podarilo vystavét. Potésitelné hlav-
né zlstava, Zze hospodarsky se svazu dari jako
nikdy v minulosti. Statni dotace klesaji, sponzor-
skou politikou a mezinarodnimi aktivitami se ale
podarilo vypadek nahradit a dokonce necekané
uspésné financni situaci svazu vylepsit. O tom
podrobnéji ve Zpravé o hospodareni, kterou pfi-

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

pravil ekonom svazu Vaclav Toth. Jeho zdravotni
stav bohuzel nedovoluje tentokrat jeho ucast na
vyro¢ni Konferenci, ale material pripravil. Jeho
znéni predstavime v dalSim bodu programu a sa-
mozrejmé, ze vSechny dulezité body programu,
véetné této zpravy o ¢innosti, zpravy o hospoda-
feni a usneseni, najdou své misto také na svazo-
vém webu mezi dalsimi dokumenty.

Nova rada si musi hned na zacatku vytknout
nové zasadni cile. Bude to slozitéjsi nez v minu-
losti, nejvétsi, nejdulezitéjsi a nejviditelnéjsi kro-
ky uz ucinili otcové - zakladatelé svazu, na nich
se i nadale stavi. Jde predevSim o dostupnost
domaci péce dobry vztah klientt a center a dalsi
zcela zasadni skute¢nosti. Pres letitou snahu se
nepodarilo dosahnout finanéni kompenzace po-
stizenym ziskanou hepatitidou C. O ni se snazi
svaz od swych pocatkl, stale marné. Utéchou
nam muze byt snad jen to, ze kompenzaci infiko-
vanym HIV se podarilo ziskat a nase republika je
tak mezi vétsinou rozvinutych zemi svéta, které
také zlstaly v poloviné cesty.

Vladimir Dolejs,
predseda CSH

WWW.HEMOFILICI.CZ

Zprava )
o hospodareni CSH
zarok 2012

Prestoze ¢innost naseho svazu a jeho jednotlivé
akce a projekty probihaji prevazné na zakladé dob-
rovolné prace jeho ¢lenll a spolupracujicich prizniv-
cu, prinasi radu dobrych vysledkd a vsichni vérime,
ze tato prace ma smysl. Veskera snaha by vsak byla
malo platna bez finanénich prostredkd, protoze
jak vsichni vime, nic neni zadarmo. Naopak, ceny
okolo nas neustale rostou, a abychom byli schopni
uskuteénit vSechny nase zameéry, musime se prizpQ-
sobit také rostoucim pozadavkiim na wysi prijmové
stranky rozpoétu CSH. Piimy z vlastnich zdrojdi ne-
mohou nikdy dosta¢ovat na pokryti vSech nakladd
a bez dalsich zdrojd by ¢innost svazu nebyla mozna.
Zdroj nasich prijma se sklada:

a) Ze statnich dotaci a to z prostiedki minister-
stva zdravotnictvi a Uradu viady CR (Vladni-
ho vyboru pro zdravotné postizené obcany)

b) Z prijmd od sponzort

c) Z ¢lenskych prispévki

Pokud jde o prijmy ze statnich dotaci, tj. od
MZ CR a Ufadu vlady CR, tak zde kazdoroéné
zaznamenavame mirny pokles. Jen pro informa-
ci: v roce 2010 c¢inila celkova dotace pridélena
nasemu svazu na vSechny uskutec¢néné projekty
186 480,- K¢, v roce 2011 to bylo jiz jen 104
600,- K¢ a v roce 2012 byla priznana dotace od
obou subjektli zvySena na ¢astku 154 000,- Ké
predevsim diky dobrému jménu CSH. Podle na-
Sich informaci totiz mnoho organizaci Zadajicich
o dotaci viibec neuspélo.

Prijmy sponzorské pochazeji predevsim od far-
maceutickych firem. Celkova ¢astka takto ziskana
Ginilav roce 2012 1 227 667,- K&. Nejstédrejsim
sponzorem je firma Novo Nordisk, s.r.o., ktera na
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nasi ¢innost prispéla ¢astkou 725 640,- K&. Dru-
hym nejstédrejsim sponzorem nasich aktivit byla
firma CSL Behring, s.r.o. s ¢astkou 200 000,- K&
a dale firma Bayer, s.r.0., ktera nam vénovala 110
000,- K¢. Dalsich 72 027,- K& vénovala firma
Swedish Orphan Biovitrum, firma Baxter, s.r.o.
70 000,- a Octapharma s.r.o. 50 000,- K&. Ne-
jen témto jmenovanym firmam, ale vSem dalsim
tzv. malym sponzorm, ktefi pfispéli byt jen malou
¢astkou, drobnymi darky détem na tabore Ci véc-
nym pInénim, patfi nase veliké podékovani.
Zapomenout nelze ani na to, ze nékteré far-
maceutické firmy se na nasich aktivitach podilely
nebo podileji i tim, ze financuji nemalymi ¢astka-
mi cesty nasich delegatli na dullezité zahranic¢ni
akce poradané mezinarodnimi organizacemi,
jichz jsme c¢lenem. Tady je treba jmenovat
Vv prvni radé spolec¢nost Grifols. DalSi sponzofi
se podileji na poradani Hemofilickych dn(, vy-
robé novych identifikacnich karticek, sklenéné
vyro¢ni ceny, atd. | za to jim patfi veliky dik.
Prijem z ¢lenskych prispévkll v roce 2012 ¢&inil
74 050,- K¢. Zda se, ze vybér ¢lenskych prispévki
je vysoky, je to vsak predevsim diky mamince dvou
nasich ¢lend. Nechce byt jmenovanad, ale vénovala
jako Clensky prispévek rovnych 50 000,- K¢&.
Kdyz uz jsem u c¢lenskych prispévkil, chtél
bych vas pozadat, abyste vénovali velkou pozor-
nost spravnému uvadéni variabilniho symbolu,
pod kterym svou platbu hradite. Predevsim je
nutné tento symbol uvadét na prikazu k uhradé
¢i na postovni sloZzence dcitelné, protoze jen tak
je mozné platbu spravné identifikovat. Vérte mi,
ze s tim mam nékdy veliky problém a casto je
to detektivni prace, ktera znacné zdrzuje. Tim
variabilnim symbolem je, jak vite, vase ¢lenské
¢islo, nejlépe vsak rodné c&islo bez lomitka.
K pfijmim je treba jesté pripocitat dotaci od
EHC na poradani Vyro¢niho kongresu ve vysi
24 645,81 K¢. Tato dotace byla jesté v lednu
2013 zvysena o dalsich 995 321,- K¢, ale ten-
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to prijem, jakoZ i ostatni, bude soucasti zpravy
o hospodareni za rok 2013.

Tolik ke strance prijmové a nyni stranka vy-
dajova. Nejvétsi polozku v nasich vydajich tvori
predevsim poradani rekondi¢nich pobytl jak pro
déti, tak pro dospélé.

V roce 2012 probéhly tfi rekondicni (taborové)
akce, ato:

1) Letni hemofilicky tabor (Ondrasav dv(ir)

- vydaje celkem ............... 447 898,00 K&
2) Rekondice rodicu a déti (Béle¢ nad Orlici)

- vydaje celkem ................. 30 539,00 K¢
3) Rekondice dospélych (Lednice)

- vydaje celkem ............... 104 710,00 K¢&

Celkové vydaje na tyto ctyri akce cinily 583
147,00 K¢. Prijmy od Gcastnik( Cinily 244 677 ,-
K¢, dotace MZ CR 70 000,- K&. Rozdil -268
470,00 K¢

Dalsimi velkymi vydaji jsou polozky na organi-
zacné administrativni servis, tedy vydaje za tele-
fonni a internetové poplatky, postovné, cestovné,
kancelarské potreby, spotrebni material, atd.

V roce 2012 ¢inily tyto vydaje 102 582,- K&.
BlizSi rozpis je uveden v tabulce.

Kdyz je re¢ o vydajich, nesmim zapomenout
ani na vydavani Hemofilického zpravodaje. Pro
rok 2012 nam na tento projekt nebyla priznana
zadna statni dotace, a proto byl plné hrazen ze
zdroji CSH. Celkové naklady na tisk a distribuci
Cinily: 27 790,- K¢. Pokud nékoho z vas bude za-

je naleznete na webu Ceského svazu hemofilikd.

Pro informaci je treba jesteé fici, jaky stav finan-
ci mame k dnesnimu dnu, tj. 14. 9. 2013.

Pokladna: 8 723,00 K¢

Bézny ucet: 2182 351,13 K¢

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

Usnheseni
vyrocni
Konference
ze dne

14. zari
2013

. Konference schvaluje Zpra-

vu o &innosti CSH za léta
2010 - 2013

. Konference schvaluje Zpra-

vu o hospodareni CSH za
rok 2012

. Konference uklada Radé

CSH pokracovat v usili
o jednoznacné stanoveni
dalsich sméri v lazenské
péeci o hemofiliky

. Uklada Radé pokracovat ve

snahach o zlepseni podmi-
nek komercéniho a zdravotni-
ho pojisteéni ¢lent pri cestach
do zahranici

. Uklada Radé aktivni pristup

k jednani Ceského narod-
niho hemofilického progra-
mu s cilem uznat jeho ofici-
alni dokumenty za zavazné
pro v§echny instituce, jichz
se tykaji.
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Zapis

z jednani
Rady CSH
ze dne
15. zari
2013

Pritomni: M. Bohtin, V. Dolgjs,

P.

Grim, J. Kalabova, M. Sko-

fepa, A. Zidkova

1.

Omluven: V. Toth
Vsichni ¢lenové Rady CSH
prijimaji po volbé svou
funkeci.

. Telefonicky kontaktovan V.

Toth, toho ¢asu v nemoc-
niénim osetreni. Navrhl na
funkci predsedy V. Dolejse
a na funkci mistopredsedy
M. Bohtina.

V. Dolej$ navrhl na funkci
predsedkyné svazu J. Ka-
labovou.

J. Kalabova navrhla na
funkci predsedy svazu M.
Bohtna.

Hlasovanim se stal pred-
sedou Vladimir Dolejs.
Jednomysinym rozhodnu-
tim se stal mistopredse-
dou Martin Bohdn.

7.

8.

10.

11.

Jednomysinym rozhod-
nutim se stal ekonomem
svazu Vaclav Téth.

M. Skorepa byl povéren
kontaktovanim firmy Voda-
fone a oznamenim zmény
bankovniho spojeni pro
inkasa plateb za telefony.

Dalsi telefon vedeny sva-
zem ziska Jana Kalabova.
Casto ho vyuziva k vyfizo-
vani svazovych zalezitosti,
zejména pro kontakty
novych ¢lenli a odbornikd
v souvislosti s novou sekci
svazu - von Willebrandovy
choroby.

V. Dolejs informoval
o moznosti ¢len Rady zu-
Castnit se odborného listo-
padového Hemofilického
dne ve Vrazi, jehoz je CSH
spoluporadatelem. Zajem
nové projevili M. Bohdn,
J. Kalabova a A. Zidkova.
Predseda preda informaci
koordinatorovi P. Salajovi.

Dalsi schlize se uskutec¢-
ni v pribéhu mésice fijna
nebo listopadu 2013.

Zapsal: V. Dolejs
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Vanoce uz témer klepou na dvere, nekteri z nas uz netrpélivé vyhlizeji Jeziska a dalsi rok
se nezadrzitelné blizi. Minuly rok jsme si bajecné uzili, co myslite ... ! More, tabor pro malé
hemofiliky, bowling, vylet po Batové kanalu i velky tabor v Ondrasové dvore, na kterém jsme
se prohaneli s indiany.
~ Pravé léto s indiany nas inspirovalo k tématu tajenky, kterou jste lustili v minulém d&isle.

\"4 Y 4 .
U I OZO I : N E N I - Neékteré z vydafenych obrazk( indiand, které jste nam poslali, otiskujeme. Podivejte se na né.

Autofi si urCité zaslouzi malé ocenéni!

NA NOVY
BANKOVNI UCET

Vzhledem k vyhodnéjsim podminkam pro vedeni bankovni-
ho uétu zménil CSH finanéni ustav. Upozornujeme, ze Glenské
prispévky na dalsi obdobi uz je treba poukazovat na ucet vedeny
u Unicredit Bank. Cislo konta je

2109200873/2700

Znovu apelujeme na nutnost radné identifikace platby. U prevo-
du bankovnim prikazem vyplnte prosim jako variabilni symbol své
rodné, pripadné c¢lenské ¢islo. To najdete na certifikatu, jejz jste
v minulém obdobi obdrzeli.

Pokud posilate penize postovni poukazkou, dbejte prosim,
aby vase jméno bylo vyplnéné naprosto citelné. Posta totiz po-
ukazky skenuje a jestlize pismena nejsou dostate¢né citelna,
dostava se adresatovi zkomolené jméno a platbu nelze patfricné
priradit.

Autor: Daniel Simek

Autor: Ondrej Simek

CESKY SvAZ
HEMOFILIKD



SOUTEZ

Hemo-Filik ve spolupraci s Octapharmou a Australskym
hemofilickym sdruzenim (HFA) vyhlasuji vytvarnou é
soutéz na téma ,JAKY JE TVUJ SEN.*

Je to jednoduché. Vytisknéte si Sablonu tohoto obrazku ze stranek www.hemofilici.cz nebo
nam napiste mail na adresu info@hemofilici.cz a ja vam ji zaslu zpatky.

¥, l ...
(TTITEE7 S
(TIETTAiTsY

Autor: Lenka Tousova

- ochapharma vt by ST

Naskenované obrazky posilejte E-mailem na info@hemofilici.cz nejpozdéji do 17. dubna
2014. Vzdy uvedte jméno, adresu a vek ditéte. Vsechny vytvory budou vystaveny v kvétnu
na Svetovem hemofilickém kongresu v Melbourne v Australii.

Do vytvarné soutéze se mohou prihlasit déti ze vSech ¢lenskych zemi Svétové hemofilické
federace WFH ve trech kategoriich:

M Kategorie 1: do 4 let

B Kategorie 2: 5 - 8 let
_ . . B Kategorie 3: 9 - 11 let
Aor, SiiggREsman Tak nevahejte a nakreslete svij sen!

HRAJE SE O LAKAVE CENY.

Za vasi aktivitu pri soutézich a kvizech v Hemofilickém zpravodaji vam dékuji a tésim se, Octapharma navic slibila, ze oceni kazdého ¢eského kreslire, ktery se soutéze ztuc¢astni.
ze se s vami i v pristim roce budu potkavat. Vice informaci, pravidla soutéze a rozpis cen pro vitéze najdete na internetovych strankach
www.hemofilici.cz, pfipadné nas muzete kontaktovat na info@hemofilici.cz




Také v Hemojunioru byl letos$ni podzim volebni. Valna hromada na zarijovém vikendu v Dok-
sech u Machova jezera potvrdila na dalsi dva roky stavajici vedeni ve slozeni Michael Beren,
Veronika Cepelakova a Silvie Berefiova. Hemojunior tak dal bude ve stejné mife pomahat dé-
tem s hemofilii a jejich rodinam, prosté kazdému, kdo to bude potrebovat.

Jesté pred volebnim vikendem se konaly dvé tradi¢ni akce - pobyt u more (tentokrat v Chor-
vatsku) a letni rekondiéni pobyt pro rodiny s malymi hemofiliky v Bél¢i, fikame mu ,maly tabor*.
Oba tydny byly opét velmi povedené i pres nékteré drobné problémy. Dékujeme vSem, kteri se
na tom jakkoliv podileli.

Cerstvé jsou vzpominky na setkani hemofilikti u seéské prehrady v hotelu Jezerka. Slo o pre-
lomovou akci CSH a Hemojunioru za podpory Baxteru, kdy se setkalo na jednom misté témér
100 osob, které maji néco spole¢ného s hemofilii. Rodice malych déti ocenili pfinosné infor-
mace z odbornych prednasek a také zkusenosti dospélych hemofilik( a jejich vstricny pristup.

Hemojunior zakoncéi rok 2013 bowlingovym turnajem pro rodice a nactileté hemofiliky. A po-
malu zaciname spradat plany na rok pristi. Samozrejmosti jsou zimni a jarni vikendy, letni tabor
v Bélci. Ale ve spolupraci se sponzory chceme organizovat dalsi akce a snazit se zlepsovat
zivot hemofilikdl ve vSech oblastech. Radi také privitame nové lidi. Dékujeme véem sponzordm,
podporovatellim i aktivnim ¢lendim. Uzijte si klidné Vanoce a v novém roce hodné zdravi!

Michael Bereri
predseda Hemojunioru

Zkvalitnéte si
profylaxi

Jak uz se jednou na stran-
kach Zpravodaje objevilo, je
pfi zkvalitiovani lécby ovéreni
ucinnosti a racionality davek
profylaxe. Pro ty, kdo jeji dob-
rodini pozivaji, pripravil Ustav
hematologie a krevni transfuze
v Praze pocinaje rokem 2014
zajimavou moznost.

Kazdy, kdo bude mit zajem,
muze projit testem tak zvané
farmakokinetiky. To znamena,
ovérit si, jak presné jeho orga-
nizmus odbourava uméle do-
dané srazeci faktory VIII nebo
IX a jaké jsou tedy optimalni
davky a ¢asovy rozvrh. Test je
jednoduchy: hladina faktoru
se doplni na urcitou uroven
a po presné stanovenych in-
tervalech se odeberou vzorky
krve pro laboratorni analyzu.

WWW.HEMOFILICI.CZ

Jeji hodnoty se doplni do pro-
gramu, jejz UHKT vypracoval
a vyjde krivka nejlepsiho dav-
kovani.

Kazdy organizmus pracuje
jinak a tak nékdo treba do-
stava poddimenzované davky,
jiny zase zbyte¢né vysoké.
V obou pripadech Ize zjednat
napravu: bud zvysit davky
a zamezit tak dalsim krvace-
nim, anebo naopak snizit opét
bez rizika. Tim usetfit nejen
finanéni prostredky, ale i zatéz
aplikace.

UHKT nabizi po novém roce
komukoliv ze zajemcl takovy
test. Klienti z jinych center si
jen museji prinést pocatecni
davku koncentratu, ti zdejsi ji
pak pochopitelné dostanou.
Pak je treba dojit v predepsa-
nych intervalech na tfi odbéry.

Ne pro kazdého je navsté-
va prazského centra schid-
na, proto by ji méli vSichni
vyzadovat i od svych center.
Mimochodem, testy jiz probi-
haji v détskych hemofilickych
centrech Brné a Praze Motole.
Méla by to ale zvladnout vsech-
na, UHKT, ktery u nas metodi-
ku vyvinul, v tom poradi.

Na svazovém webu najdete
formular pro prihlaseni k pro-
cesu, kontaktovat ale muazete
i pfimo CSH na znamych ad-
resach. V kazdém pripadé to
stoji zato.
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Coresi
svet

Svétova hemofilicka fede-
race porada vzdy v lichych
rocich mezi radnymi vyrocnimi
konferencemi tak zvané Gilo-
balni forum. VétSinou v misté
svého sidla - Montrealu - tak
tomu bylo i letos. A téma?
Bezpecénost a dostupnost lé-
¢ebnych preparatd. Zda se,
ze uz je vSe davno vyresené,
ale neni.

Nastésti se vétsina otazek
uz netyka nasi republiky, ale
néco precijen ano. Kardinalni
otazka posledniho fora znéla:
ma v dobé rekombinantnich
pripravkd jesté budoucnost
produkce téch plazmatic-
kych? Na toto téma se vedla
dlouha a mnoha argumenty
podlozena diskuse. Pro vétsi-
nu lidstva svéta bohuzel stale
jesté irelevantni, protoze k
adekvatni diagnostice a lécbé
hemofilie méa pristup jen 25 %
potfebnych, z nich je mnoho
odkazanych jen na prostou
plazmu, pripadné - v tom lep-
Sim prikladu - kryoprecipitat.
Tri Ctvrtiny lidi s hemofilii jsou
tedy zcela mimo.

Presto - nebo mozna pravé
proto - je snaha o co nejvét-
Si bezpecnost plazmatickych
preparatd na misté. Zemé s
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velkou spotrebou a jesté vét-
Si potrebou totiz stavi vlastni
malé zpracovatelské kapacity
s potencialnim rizikem. Jde
hlavné o Indii, Rusko a Cinu,
kde WFH vyjadfuje velkou
obavu o spolehlivost jejich
virové kontroly. V Evropé i
Americe nebo Australii neni
treba mit z kontaminace plaz-
matickych derivatd  obavy,
tady existuje jistota, ze dosud
znamé viry testovani darované
plazmy, testy zachyti. Ovsem
bézné a drive nebyvalé cesto-
vani po svété s sebou zaroven
nese Veétsi riziko prenosu viro-
vych onemocnéni tam, kde se
dosud nevyskytovalo. Proto
vyrobni firmy vénuji testovani
a bezpecnosti svych pro-
duktl obrovskou pozornost.
Vysledkem je, Zze prijemci
plazmatickych koncentrat(i ve
vyspélych zemich - sem se
pocitame i my - nemuseji mit
obavy. Akutnim nebezpecim
pro nevyvinuté trhy zlstava
predevsim hepatitida E, zapa-
donilska chripka a parvovirus.
V rozvojovych zemich se roc¢-
né sebere 45 miliond jednotek
plazmy, pritom dnes uz neni
zadna zemé ve spotrebé plaz-
my sobéstacna.

A co rekombinanty? Budou
zfejmé hrat v blizké dobé stale
vétsi roli, ale plazmatické vy-
robky asi nikdy plné nenahra-
di. Zdroje plazmy jsou témér
nekonecné a pramysl rekom-

binant( zatim nedokaze plné
trh saturovat. V roce 2011
se ve svété spotrebovalo 8,1
bilionu jednotek Faktoru VIII.
Rekombinanty vyrobené na
bazi kreccich bunék jsou sta-
le drazsi nez plazmatické a to
hraje roli nejen u nas, ale i v
mnoha - snad vsech - dalSich
rozvinutych zemich svéta.
Svétova hemofilicka fede-
race je tedy presvédcena,
ze soumrak vyrobk(l pouze
z plazmy jesté zdaleka nena-
stava. Idealni stav je takowy,
kdy si kazdy hemofilik - spolu
se svym centrem - voli produkt
sam. Bez vlivu regulatort, tedy
nejriznéjsich  instituci  typu
SUKL nebo ministerstva a po-
jistoven. K tomu je ale daleko
vSude ve svété, cenovy faktor
hraje az prilis velkou roli.
Svétové uznavanym meérit-
kem Urovné lécby je spotreba
srazecich faktor( na jednoho
obyvatele. V jedné z neju-
spésnéjsich zemi Irsku to bylo
v roce 1996 1,5 IU Faktoru
VIII, v roce 2003 3,5 IU a v
roce 2012 8,12 IU. Pro po-
rovnani u nas ve stejném roce
2012 4,0 IU. Spotieba tedy
neustale vSude prudce roste
a my na tom nejsme Spatné.
Velmi dobre je hodnocena uro-
ven vzdélani ceské hemofilické
populace a vliv mistni organi-
zace na rozhodovani statnich
instituci o lé¢bé. To povazuje
WFH za jeden z rozhodujicich

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

faktor( pti vybéru preparatd u
kazdého jednotlivce. Vliv na vy-
bér je treba povazovat za jednu
z dllezitych soucasti lidskych
prav. Nic se ale nema preha-
nét a tak americky zpusob,
kdy jednotlivi vyrobci mohou
marketingové plsobit pfimo na
prilemce lécebnych koncent-

ratd, se nesetkava s priliSnym
pochopenim.

Zavér toho vseho? Vibec
na tom nejsme Spatné v Urovni
|éCby, spotieby koncentratl,
vlivu Siroké hemofilické verej-
nosti na rozhodovaci procesy.
Volba kazdého jednotlivého
preparatu ma probihat pris-

né individualné, coz centra
u nas vétsinou praktikuji. Klienti
téch, kde takové zasady necti,
se mohou obratit na svaz.
Plazmatické vyrobky zdaleka
nekonci, maji nezastupitelnou
roli i pro dalSi obdobi. Kdo se
tedy zatim k rekombinantnim
nedostal, neni ni¢im oSizen.

THE EIGHTH

WFH GLOBAL FORUM
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Nastal cas
pro vyssi
efektivitu

Efektivitu [é¢by koncentraty,
at uz plazmatickymi ¢i rekom-
binantnimi. Pozadavek na lep-
Si vyuziti preparatl nepochazi
z rozvojovych zemi, ale z téch
vyvinutych. | tady si uvédomu-
ji, ze ekonomika lécby hraje
dllezitou roli a ze se stejnymi
moznostmi se da dosahnout
v dusledku lepsiho efektu.
Jenze nejde jen o hospodar-
nost, nybrz i vétsi komfort.

Urcité svétové studie pro-
kazaly, ze kazdy organizmus
reaguje na podani srazecich

faktortl jinak. Nékdo potrebuje
k dosazeni urcité hladiné Fakto-
ru VIII &i IX vétsi davku ne jini,
nebo naopak staci pro stejny
efekt davka nizsi. Vzorec dav-
kovani urcitého poctu IU na kilo-
gram hmotnosti uz nestaci, sta-
va se jen formalnim voditkem.

Poprvé poukazal na tuto
skutec¢nost profesor Collins
a dalsi studie jeho hypotézu jen
potvrdily. Velka svétova centra
uz néjaky ¢as uskutecnuiji indi-
vidualni testy, jez napovi, jaké
davky kdo potrebuje. A také jak
dlouho mu stacéi pozadovanou
uroven udrzet. Prakticky efekt?
Cast koncentrati bude mozné
presunout od urcité skupiny
k jiné, spotfeba koncentratd
zUstane stejna - nebo se do-
konce snizi - zkratka efektivita
|&éCby vyrazné naroste.

—\

Data ovSsem nepochazeji
jen ze zahranici, také u nas uz
se s testy zacalo. Peter Salaj
z Ustavu hematologie a krevni
transfuze v Praze ve spolupraci
s odborniky z Matematicko -
fyzikalni fakulty Univerzity Kar-
lovy vypracoval metodologii,
kterou za¢nou naplfovat data
z laboratornich testa. Pro jejich
objekty to znamena jediné -
museji se v urcitych ¢asovych
intervalech pred a po podani
derivatu podrobit odbéru a la-
boratorni testy daji vysledky. Ty
se zapisi do pfipravenych slozi-
tych tabulek v programu Excel
- avysledek je tady.

Cely proces potrva par dni
a poslouzi jednou provzdy.
Kazdy, kdo se méreni zGc¢astni,
ziska vlastni originalni prehled
odezvy jeho organizmu a na
jeho zakladé zvazi jeho cent-
rum dalSi davkovani. Nejvétsi
roli sehraje hlavneé pri profylaxi,
ale uplatnéni najde i pri akutni
lécbé.

Néktera zahrani¢ni pracovis-
té uz zahgjila spolupraci i s vy-
robci smartphont, kde se pro-
gram objevi a kazdy tak ziska
prehled o vlastnich skutec¢nych
potrebach. Snad neni daleko
doba, kdy se i u nas takova
moznost naskytne a k dispo-
zici bude vyznamna pomicka
pro zvySeni uc¢innosti terapie.
A tim také k racionalnéjSimu
vyuzivani koagulaénich faktort
v domaci i ustavni lécby.

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

Nové

utociste
y 5 .9
ve Vrazi”

Uz dlouho hleda svaz misto,
kde by se daly trvale vyuzivat
vSechny potrebné sluzby pro
¢leny. Zda se, ze se blyska na
lepsi ¢asy - na obzoru jsou
lazné Vraz nedaleko Pisku.
Prvni testy uz probéhly, prvni
zatézovou zkouskou byla zafri-
jova vyrocni Konference.

Plivodné se uvazovalo o laz-
nich Velichovky ve vychodnich
Cechach, ale ty béhem roku
zkrachovaly. Vraz zajem proje-
vila a zkusebné hostila uz zmi-
nénou Konferenci. Poté jesté
tydenni rekondicni pobyt lidi
s inhibitorem na naklady Novo
Nordisku a dalsi tyden pro za-
jemce v listopadu.

A zkusSenosti? Potencial tu
urcité je. Stredisko ve Vrazi
slouzi predevsim jako misto
pro rehabilitaci klient(i s posko-
zenym pohybovym aparatem
a také s roztrousenou skle-
rézou. Vybaveni je na urovni,
schazeji ale urcité zkusenosti
personalu se specialnimi poza-
davky téch s hemofilii.

Svaz uz pracuje na sezna-
meni zdejsich lékard i fyzio-
terapeutd s tim, co je pro lidi
s hemofilii potrebné a nezbyt-
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né. Je treba odbourat neopod-
statnén obavy mistnich speci-
alisttl z hemofilik(i a naopak je
primét k vetsi intenzité cviceni
a dalSich procedur. Jsou tam
prilis uzkostlivi a podléhaji
vSeobecnému dojmu, ze cvicit
a vlbec lécit postizené klouby
Ize jen velmi Setrné a az prilis
opatrné rehabilitovat. To je
ukol pro svaz, aby sem vyslal
erudovane fyzioterapeutky, jez
by zdejsim predvedly, jak ma
vzorova rehabilitace probihat.

Ne zcela v obraze jsou i léka-
fi, ktefi rovnéz trpi prehnanymi
obavami z poskozeni. Béhem
par tydn( ale uz doslo k posu-
nu a obavy postupné mizi. Je
treba také usporadat schizku
hematologli, ortopédd a reha-
bilitacnich lékaru s |ékafi lazni,
aby jim vse radné vysvétlili. Na
obzoru je uz setkani $éfa oddé-
leni v prazském UHKT Petera
Salaje s vrazskymi lékari. Od
toho si Ize slibovat znacny po-
sun k lepsimu.

Pravé tak pripravujeme ja-
kési skoleni mistnich fyziote-
rapeutek témi nejlepsimi, jaké
ma svaz k dispozici. Ty uz maji
za sebou hodné a dokazou
predat znalosti a dovednosti
protoze na nich zalezi Uspéch
a ucinnost zamysleného reha-
bilitacniho centra, tolik potreb-
neho.

Pravda - Vraz neni zad-
né velké lazenske stredisko
a spolecensky zivot tu pravée
bourlivé nekypi. To zakladni tu
ale nechybi a pokud se da do-
hromady skupina spfiznénych
dusi, které si maji co povidat,
daji se i dlouhé dny a vecery
prezit. Ovsem bohatsi a inten-
zivnéjsi program by pohodé
pobytu pridal.

Svaz ma tedy pred sebou
dulezity ukol: zkoordinovat
snahy vSech a pripravit Vraz
na roli centra rehabilitace
a rekondice, jaké ¢lenové sva-

zu potrebuiji.



Mezi né mimo jiné patfi i pravo na zachovani
tajemstvi davérnych informaci nebo na kvalitni
osetfeni v hemofilickém centru. Cim vyssiho
typu, tim komplexnéjsiho. U obou narokl jsme
ale v uplynulém obdobi shledali velmi vazné ne-
dostatky.

Predevsim Vseobecna zdravotni pojistov-
na zverejnila tak zvany zebricek nejdrazsich
pacientd v republice. Suverénné mu vévodi
tri lidé s hemofilii, naklady na jejich Ié¢bu se
vysplhaly na nékolik desitek miliond korun.
To ovSem jesté nezaklada pravo pojistovny na
zverejnéni takové skutecnosti s uvedenim bliz-
Sich udaju. Nesli sice o konkrétni jména, ale ze
zverejnénych udaju si kazdy velmi snadno zjisti,
o koho jde.

Rada CSH proto na svém poslednim jednani
v fijnu ulozila predsedovi poslat rediteli VZP pro-
testni dopis proti takovému jednani. To se stalo
a vedeni pojistovny odesel nasleduijici pripis:

Vazeny pane fediteli,

Cesky svaz hemofilikii pfijal s rozhof&enim
a zdésenim zverejnéni ZebFiCku nejdrazsich
pacienti VZP v uplynulém obdobi a nasled-
nou masivni publicitu. Nechapeme, jak vase
instituce mohla néco podobného pripustit, za
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vasSich predchudcu se nikdy nic podobného
nestalo. Zakon na ochranu osobnich udaju
pravdépodobné poruSen nebyl, ale pravidla
zakladni slusnosti a medicinské etiky ano.

Jestlize nékdo napiSe, Zze sedmapadesati-
lety muz - hemofilik z Prahy - vychod, anebo
dalsi z Klatov ¢i Pardubic, stal tolik a tolik, ka-
zdy snadno takového ¢lovéka identifikuje. Ta-
kovy ¢lovék je zpravidla jen jeden. Krok vasi
pojistovny je zcela bezprecedentni a napros-
to odporuje jakymkoliv zasadam moralky.
Nehledé na to, Ze udaj je zkreslujici, nebot’
hemofilie ma sice jedince, jejichz Ié¢ba stoji
enormni prostredky, ale v pruméru zdaleka
k nejnakladnéjsSim onemocnénim nepatfi.
Nasi ¢lenové se uZ stali cilem atak( okoll
a museli ¢elit vytkam nepoucené verejnosti,
kolik jejich lé¢ba vyZaduje penéz. A byli to ti,
ktefi spotfebovavaji velmi malé naklady.

Zadame vés proto o vysvétleni, jak k tako-
vému uvolnéni informaci mohlo dojit, omluvu
a hlavné zaruky, Ze se néco podobného uz
nebude opakovat.

Udiv nad va$im pocéinanim sdileji nejen
élenové CSH, ale i Iékafi a dalsi zdravotnicky
personal, ktery s hemofiliky pfichazi do styku.
Porusili jste to elementarni, co se v kontaktu
s nositeli takového onemocnéni ve vyspélych
zemich bézné dodrzuje. Pokud jste potrebo-
vali poukazat na zasluhy VZP a na jeji pro-
spésnost, jisté byste s trochou napaditosti

CSH je ¢lenem Svétové hemofilické fede-
race WFH a Evropského hemofilického kon-
sorcia EHC. Pravé EHC jednala minuly tyden
v Bruselu na pldé Evropského parlamentu
a nas svaz o skutecnosti obé instituce infor-
moval. Jejich predstavitelé vyjadrili nad postu-
pem &eské zdravotni pojiStovny hluboky tdiv.
Nabidly, ze ucini pro napravu patfricné kroky,
coZ jsme zatim odmitli s tim, Ze snad soucas-

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

né vedeni VZP cestu k profesni slusnosti na-
jde a zaradi se zpét mezi podobné uznavané
instituce standardnich evropskych statu.

Dékuji za ¢as, ktery této zalezitosti vénujete.
S pozdravem

PhDr. Vladimir Dolejs

predseda CSH

Na dopis se nejen slusi odpovédét, ale takeé
naplnit literu zakona. Zdenék Kabatek ale ne-
ucinil ani jedno ani druhé. Na odpovéd ma ze
zakona 30 dnu, ty uz uplynuly a pan reditel
neuznal svaz za hodna odpovédi. Rada svazu
proto napiSe novy a dlraznéjsi dopis, pfipadné
i stiznost patricnym institucim. Krok VZP je sku-
tecné flagrantnim porusenim zasad slusnosti
a CSH bude i nadale trvat na napravé.

Dalsim kamenem Urazu je neschopnost Fa-
kultni nemocnice Brno naplnit poslani CCC,
tedy Centra komplexni péce podle klasifikace
Svétové federace. Brnénska nemocnice se
o takovy statut uchazela, akreditacni komise
Ceského narodniho hemofilického programu ji
ho schvalila, ale k naplnéni nedoslo. Hematolo-
gie tu sice pracuje dobre, ale dalsi pozadované
medicinské obory uz nikoliv. Zejména ortope-
die, ale zda se, Ze nejnovéji ani dalsi obory.

Zastupci CSH uz v kvétnu feditele brnénské
nemocnice navstivili a jednali s nim. Ten sice
oznadgil dokumenty CNHP za pro néj nezavazné,
ale presto slibil vzajemna stanoviska objasnit pfi
setkani na padé ministerstva zdravotnictvi. Mélo
se tak stat na podzim, ale ukazalo se, Ze reditel
Roman Kraus zfejmé zastava zasadu ,,slibem ne-
zarmoutis.“ Neudinil pro napravu nic. Rada CSH
mu proto také odeslala pripomenuti:
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Vazeny pane rediteli,

snad si jeSté vzpomenete na nase kvétno-
vé setkani, kdy jsme probirali nefunkénost
hemofilického CCC, jehoz statut FN Brno
auditem odbornikii Ceského nérodniho he-

mofilického programu na svou zadost zis-
kala. Ani dosud se bohuZel nic nezménilo
a se skutec¢nosti se nepotkal ani vas slib,
Ze vyvolate jednani na ministerstvu zdravot-
nictvi a pojiStovnach, kde dojde k vyjasnéni
stanovisek vSech stran.

Minuly tyden se zastupce CSH zudastnil
v Bruselu jednani Evropského hemofilického
konsorcia s poslanci Evropského parlamen-
tu pravé na téma akreditace a klasifikace
dvou urovni hemofilickych center v Evropé.
Zavérem vyslo opét konstatovani, Ze pokyny
pro stanoveni HTC a CCC jsou pro ¢lenské
zemé EU zavazné. Zminéné evropské insti-
tuce ted’ ustanovi mezinarodni akreditacni
tymy, jeZz budou jednotliva CCC objizdét
a zjistovat, zda jejich uroven odpovida stano-
venym kritériim. Cleny komisi budou i z&stup-
ci pacientskych organizaci a my jsme nuceni
konstatovat, Ze CCC Brno poZadavkum nevy-
hovuje. To ostatné poznaji &lenové delegace
i bez nas, protoze ortopedie FN Brno odmita
spolupracovat.

p
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Zadame vas proto, abyste z moci své funkce
zjednal napravu, aby na neschopnost brnén-
skych ortopédu nedoplaceli nejen moravst/
hemofilici, ale i ¢eSti. CCC Praha totiz praci br-
nénského centra supluje a vynaklada nemalé
prostredky na to, aby se i tém registrovanym
v CCC Brno, dostalo péce odpovidajici trovni
vyspélych evropskych zemi v 21. stoleti.

Opakované apelujeme na vasi profesni Cest,
ktera vam jisté veli poskytovat IéCbu srovna-
telnou s tou v hlavnim mésté a dostat tak
povinnostem, k nimz jste se pfijetim statutu
CCC zavazali. Hematologicka cast CCC, ktera
funguje velmi dobre, nema silu a moznost své
kolegy z ortopedie k soucinnosti pfimét, tiha
rozhodnuti tedy lezi na vedeni nemocnice.

Nas svaz jako Cclenska organizace WFH
a EHC nese odpovédnost pred témito institu-
cemi za korektnost tdajd, tedy i za to, Ze CCC
Brno kvalitou své péce mezinarodnim standar-
dum odpovida. Proto nam nezbyva neZ navrh-
nout dvé alternativy.

1) Ortopedie skute¢né zacne naplriovat
své poslani uvnitf CCC

2) FN Brno se vzda statutu CCC a morav-
skécentrum se presune jinam, zajemce zname

Uz posledné jsme hovoiili o tom, Ze nas svaz
otevie otazku i na jednani pléna Ceského na-
rodniho hemofilického programu. To se také
stalo a shromazdéni Iékaft z celé republiky se
pozastavilo nad tim, Ze instituce vaseho formatu
neni schopna své poslani naplnit. DalSi schize
se sejde 28. listopadu a véfim, Ze tam budeme
moci uz sdélit, Zze poméry se u vas natolik zméni-
ly, Ze jste schopni hemofiliky operovat a IéCit i po
ortopedické strance. A Ze v podobném duchu
muzeme informovat i evropské instituce.

Dékuji za ¢as, ktery zalezitosti vénujete.

S pozdravem
PhDr. Viadimir Dolejs, pfedseda CSH

BN

Situace je v Brné opravdu tristni a dopla-
ceji na ni nejen moravsti klienti registrovani
ve zdejSim centru, ale nasledné i v prazském,
které musi neschopnost brnénské nemocni-
ce nahradit. Samozrejmé ze svych finan¢nich
zdroju. Takovy stav - stale se zhorsujici - neni
nadale udrzitelny a CSH podnikne vsechny
kroky k Fe$eni na vSech frontach. Reditel br-
nénské nemocnice MUDr. Roman Kraus zare-
agoval dopisem v némz sdéluje, Zze jeho ustav
neustale jedna s pojistovnou, ze ortopedické
oddéleni uskutec¢nilo letos nékolik operaci to-
talnich endoprotéz a dalsi se jesté v prosinci
chysta. Udajné u pacientky s hemofilii, coz je
v zasadé samo o sobé nesmysl, protoze hemo-
filii trpi jen muzi.

Rada CSH proto zaslala vedeni brnénské
nemocnice dalSi dopis, v némz ostre pozaduje
okamzité feseni. Reditel Kraus uved|, ze uvita
ze strany svazu podporu. Ten mu ji samozrej-
mé rad poskytne, ale bohuzel zatim neni kde,
FN Brno nepristoupila k zadnému konkrétnimu
kroku, jejz by bylo mozné podporit.

Svazova Rada moravskym koleglm, ktefi
spadaji pod CCC Brno slibuje, ze ve snaze
o0 napravu neutéseného stavu nepolevi.

CESKY SvAZ

Konec
sKaret
a jak dal...

Dne 1. listopadu 2013 na-
byl ucinnosti zakon, ktery rusi
kartu socialnich systémd, tzv.
sKartu.

V praxi to bude znamenat,
7e béhem nasledujiciho pll
roku, tedy do 30.4.2014,
probéhnou veskeré procesy,
které ukondéi jeji existenci.
V pribéhu listopadu posle
Urad prace CR dle informa-
ce MPSV dopis véem svym
klientim, kteri sKartu vlastni,
s vysvetlenim, jak dale postu-
povat. VsSichni drzitelé sKar-
ty by tak méli nejpozdéji do
1. 12. 2013 védét, jak se
v konkrétni situaci zachovat.
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V pripadé, zZe si klient pre-
posila v souc¢asné dobé davky
z Uctu sKarty na svUij bankovni
ucet, zmeény se ho nedotknou.
V souladu se zakonem pro-
béhnou jen technické upravy
a od dubna 2014 bude dosta-
vat penize na tento ucet pfri-
mo. Zmeény se nedotknou ani
lidi, kteri si sKartu vlastni, ale
jejim prostrednictvim zadné
davky nepobiraji. V tomto pri-
padé neni nutné Uradu prace
CR cokoli oznamovat.

Jiny postup nastane, jestlize
klient UP ¢&erpa davky pro-
strednictvim sKarty, tedy vybi-
ra hotovost v bankomatu nebo
plati kartou v obchodech.
V tom pripadé bude nutné,
aby nejpozdéji do 31.1.2014,
osobné nebo pisemné ozna-
mil prislusnému kontaktnimu
pracovisti UP, jakym zpliso-
bem chce v budoucnu davky
dostavat - jestli na ucet nebo
postovni poukazkou. Pokud

Maestro

zvoli druhou variantu, ovéfi UP
i adresu, na kterou bude davky
posilat. Na zapracovani nahla-
Senych zmén bude mit dva
mésice. Do té doby (nejpoz-
déji do konce brezna 2014)
bude Urad prace CR nadale
penize vyplacet prostrednic-
tvim sKarty.

Pokud se klient UP, ktery
cerpa davky pres sKartu, neo-
zve a nesdéli, jaky zplsob vy-
platy si zvolil, dostane penize
v dubnu 2014 postovni pou-
kazkou na adresu, ze které
s UP nejgastéji komunikuje -
obvykle jde o adresu trvalého
nebo hlaseného pobytu.

Klienti, ktefi sKartu nevlastni,
budou davky i nadale pobirat
stejnym zplsobem jako dosud.

V pripadé osob se zdravot-
nim postizenim, kterym slouzi
specialni sKarta zaroven jako
prikaz OZP, je dulezité da-
tum 30. 4. 2014. Bez ohledu
na to, jaka je na ni uvedena
platnost, k vySe uvedenému
datu skonci vsechny. Jejich
majitelé si tak budou muset
na prislusném kontaktnim pra-
covisti Uradu prace CR zajistit
vyménu dokladu za prikaz
ZP, ZTP, ZTP/P a navazujici
zménu ve zplsobu vyplaty
davek. Neni nutné, aby lidé se
zdravotnim postizenim uz nyni
chodili na UP. Stagi, kdyz tak
ucini poté, co je prislusna po-
bocka vyzve, aby se dostavili
kvali vyméné prikazu.
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Slunecny
hemofilicky
vikend

Druhy listopadovy vikend
patfil vSem, ktefi se chtéli
dozvédét novinky v [écbé
hemofilie, ziskat informace o
aktualnich zménach v socialni
oblasti nebo poznat dllezitost
psychologického poradenstvi
pfi zvladani problematiky to-
hoto onemocnéni anebo se
setkat s prateli a vymeénit si
zkusenosti navzajem.

Do prijemného prostredi
hotelu Jezerka na brehu sec¢-
ské prehrady prijalo pozvani
na sedm desitek ¢lent or-
ganizaci Ceské svazu hemo-
filiki a Hemojunioru, jejich

rodinnych pfrislusnikd a part-
nerd. Jak zminil v Gvodu Vla-
dimir Dolej$, predseda CSH,
jednalo se o dosud nejvétsi
spole¢nou akci a nyni jiz ma-
zeme fici, ze velmi zdafrilou.
V kratkosti seznamil pfitomné
s aktivitami, které svaz pod-
nikda ve prospéch hemofili-
ki v soucasné dobé a poté
s akcemi, které by svaz chtél
realizovat v pristim roce. Témi
hlavnimi budou akce u prilezi-
tosti Svétového dne hemofilie
v dubnu (v planu je navstéva
Jindrichohradecké uzkoroz-
chodné lokalky), rekondic¢ni
pobyt pro dospélé v Lednici,
letni tabor pro déti a novin-
Ky spojené s touto aktivitou,
pobytova dovolena u more,
podzimni workshop vénovany
opét novinkam v lécbé he-
mofilie a dalsi. Ucastniky téz
privital Michal Beren za orga-
nizaci Hemojunior

Nabity program provazel
Ucastniky celé dva dny. Po
uvodni prednasce MUDr. Blat-
ného, primare z oddéleni dét-
ské hematologie FN Brno, na
téma ,Profylaxe od narozeni
do pozdniho véku“ méli moz-
nost se seznamit v prednas-
ce Mgr. Stafové, metodicky
oddéleni nepojistnych davek
z UP v Liberci, se zasadnimi
zménami v socialni péci o oso-
by se zdravotnim postizenim
v pristim roce a v roce 2015
a uvodni blok zakoncilo téma
prednesené Mgr. Buckovou
z oddéleni interni hema-
tologické kliniky FN Brno,
z oblasti psychologického po-
radenstvi. Prednasky zaujaly
ucastniky natolik, ze souhlasili
i se zkracenim prestavky, aby
mohl byt dan vétsi prostor dis-
kuzi a dotazdim v nasleduijicich
workshopech. Vsichni tak
méli moznost probrat to, co
je zajimalo nejen s pritomnymi
odborniky, ale i mezi sebou
navzajem.

Diskuze pak pokracovala
samozrejmé i po skonceni
oficialni ¢asti, at jiz pfi spor-
tovnich vykonech na bowlingu
nebo ve velice prijemném pro-
stredi mistniho Wellness cen-
tra. Organizatori akce mysleli
i na nase nejmensi. Aby rodice
mohli bez starosti o né absol-
vovat cely program, zastoupily
je na potfebnou dobu ,,chlvy*,
které détem vytvorily zajimavy

EEsKY svaz
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program v mistnim détském
koutku.

Na vikendovy pobyt se po-
darilo zajistit i zkusené fyziote-
rapeutky, které se pravidelné
Ucastni rekondicnich pobytd
poradanych CSH a které, at jiz
odbornou konzultaci nebo cvi-
¢enim, také prispély ke zdari-
lému pobytu vSech ucastniki
v Zeleznych horach.

Setkani v pfijemném pro-
stredi hotelu Jezerka mohl
zorganizovat Cesky svaz he-
mofilikd ve spolupraci s orga-
nizaci Hemojunior predevsim
diky finan¢ni podpore spolec-
nosti Baxter.

Zde Vam prinasime postre-
hy nékolika ucastnikd.

EEE

S nasi rodinou jsem se
zucastnil dne 9.-10. listo-
padu  setkani  hemofiliku

v hotelu Jezerka. Hned po
prijezdu mé ohromil pohled
na nadherny hotel, u kterého
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se nedalo vibec zaparko-
vat. Uvnitf nas mile privitali
a ubytovali v hezkém pokoji.
Potom jsme se Sli pozdravit
s ostatnimi a potkal jsem
hodné znamych tvaii jak
z tabora v Beskydech nebo
z Hemojunioru, tak i z Ceské-
ho svazu hemofilika.

Brzy nasledoval spolec¢ny
obéd, po kterém zacal hlav-
ni program s prednaskami.
Docela mé mrzi, ze jsem
se nezucastnil vétsiny pred-
nasek, protoze mé rodice
poslali na program pro déti.

Program byl sice zabavny,
ale protoze jsem byl daleko
star$i nez ostatni, radéji bych
si vyslechl prednasky, které
pry byly velice poucéné. Po
vecefi jsem Sel hrat bowling.
Nikomu nevadilo, Ze na obou
drahach hraly jak déti, tak i
dospéli. Nikdo ani nevédél,
kdo vyhral, protoze jsme hrali
jen pro zabavu. Kdo mél chut’
mohl navstivit hotelové well-
ness.

Druhy den rano jsme moh-
li opét vyuzit volny vstup
do bazénu. Pak se konala

p



prednaska o genetice, kte-
rou jsem si uz nenechal ujit
a ktera mé zaujala. Pred
obédem jsem jeSté zasel na
détsky program, kde jsme
hrali na golfovém trenaZeru.
Bylo tam na vybér mnoho
her. Potom jsme se divali na
Dobu ledovou, pfi niz nam
rozdali darky. Po obédé jsme
se vSichni rozloud€ili a rozjeli
se do svych domovd. Moc se

N\

mi toto setkani libilo a uz se
tésim, az se bude konat dalsi

takova akce.
Patrik Zmij

EEN

Vazeni  pratelé, dovolte
mi napsat nékolik radkd k
opravdu nesmirné vydarené-
mu setkani odbornikd, pratel
a pribuznych, vSech, ktefi maji
néjakou vazbu na pacienty
s krvacivou chorobou, jeZ se

konalo 9. a 10. 11. 2013 v ma-
lebném prostiedi v blizkosti
secské prehrady ve velmi dob-
fe vybaveném hotelu Jezerka.

Mam opravdu velkou ra-
dost, Ze jsem se mohl ucast-
nit nesmirné zajimavého
setkani se vSemi, kterych si
nekonecné vazim predevsim
proto, jak dokazi za pomoci
lékaru, farmaceutu, fyziotera-
peutl a vSech ostatnich bo-

EESKY svaz
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jovat s onemocnénim, které
s sebou pfinasi ruznoroda
omezeni a bohuzel i boles-
tiva, nékdy dokonce Zivot
ohroZujici traumata.

Dé&kuji organizatoram, kteri
se dokazali bez ,zadrhelu“
postarat o naSe pohodli
kvalitni stravovani i prijemné
ubytovani v zafizeni, kte-
ré si nepochybné zaslouzi
v minulosti udélena mnoho-
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Ccetna ocenéni. Dékuji vSem
lékarum, fyzioterapeutim,
psychologlim, socialnim pra-
covnikim, ktefi nam svym
odbornym pfistupem, svymi
neocenitelnymi zkuSenostmi
podporili nejen predstavu, ale
i realné fungovani o tom jak
ma, jak by méla a jak muze
fungovat vytouZzena komplex-
ni pé¢e o hemofiliky v nasi
zemi.
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VaZme si vSichni, prosim,
pro nas dostupné moderni
IéCby, predevSim v reZimu
IéCby domaci, vazme si,
prosim, profylaktické IécCby.
My takrikajic dfive narozeni
mame celozZivotné v paméti
opravdu tézké zivotni chvi-
le, kdy bylo nesrovnatelné
obtiznéjsi v ramci tehdy do-
stupnych Iéku a pouZivané
terapie krvacivé stavy uspo-

y



kojivé zvladat. Toto s sebou
bohuZel pro mnohé z nas
pfineslo nasledné tézké, de-
generativni postizenim pohy-
bového aparatu.

Jesté jednou dékuji oprav-
du vSem, ktefi se s nami
dokazali rozdélit o své du-
Sevni a v neposledni fadé

N\

i materialni bohatstvi. Moc
si Vas proto nesmirné vazim
a pokud moZno, se moc té-
$im, nékdy, nejlépe v blizké
budoucnosti, véfim s pfino-
sem pro vSechny zucastne-
né, na vidénou, na slysenou
a Stastnou shledanou (napfi-
klad i s ortopedy) :)

Miroslav Palko

EEE

Co se tyce Sece, byl to pro
nas velky a nezapomenutel-
ny zazitek. A to pro nas rodi-
ce, i pro kluky. Myslim, Ze se
to maximalné libilo vSéem a Ze
jsme jako ¢lenové Hemojuni-
oru dustojné a aktivné repre-
zentovali naSe sdruzeni. Moc
se nam libilo nejen krasné

EESKY svaz
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okoli a lokace hotelu, ale i
neskute¢né zazemi a sluzby.
Bylo o nas uZasné postara-
no, a to potési. Co se nam
ale libilo nejvic, byla skvéla
organizace setkani a nabi-
zené prednasky, workshopy
a aktivity. Proto klobouk dolu
pred vSemi, ktefi se o setkani
postarali a vSe zajistili.
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Je aZ s podivem, kolik
nového jsme se jako letiti
a zaslouzili rodice malého
hemofilika dozvédeéli. Hlavné
prednaska a workshop s dok-
torem Janem Blatnym a dok-
torkou Svétlanou Kbéhlerovou
byla pro mne velkym zaZzit-
kem a myslim, Zze vSem moc
dala. Hlavné nam vlila do zil
velkou davku nadéje, Ze se
Kubikovi bude s hemofilii
Zit zase o néco lehceji. Je-
jich pfednaska a informace
o novych lécich s prodlou-
Zenym polo¢asem rozpadu
a nové zavadénych meto-
dach farmakokinetiky, byla
asi to nejlepsi, co jsem kdy
za cela léta slySel. Oba léka-
fi, MUDr. Jan Blatny a MUDr.

Svétlana Kbéhlerova, byli ne-
skutecni. Je pro nas jenom
velka Skoda, Ze bydlime tak
daleko od Brna.

Jsem také moc rad, Ze
jsem mél mozZnost setkani
se starsimi hemofiliky z CSH,
ktefi byli uZasni a state¢ni
pres vSechna omezeni, ktera
jim hemofilie pfinesla. Mam
pozitivni pocit, Ze i jim se spo-
leéna akce CSH a Hemojuni-
oru libila.

Jesté jednou moc dékuje-
me, Ze jsme se mohli zucast-
nit a uz se tésime na dalsi
setkani.

Richard Rehéak

e



B

Dalsi
setkani
v Lednici

Rekondice dospélych v
Lednici se kona v prakticky
shodném terminu jako v minu-
lych letech, konkrétné od 16.
do 24. kvétna 2014. Jiz nyni
se mulzete prihlasit, uzavérku
prinlasek ohlasime v pripadé
naplnéni kapacity. Vzhledem
k nutnosti objednat procedu-
ry alespon mesic predem, je
vhodné se prihlasit do pulky
dubna. Po tomto terminu jiz ne-
budou léCebné koupele jisté.
Prihlasit se mulzete prostied-
nictvim formulare na webu he-
mofilici.cz, pripadneé emailem
m.skorepa@hemofilici.cz. Do
prihlasky uvedte osobni udaje
a o jaké koupele mate zajem.

Koupele budou od pondéli do
patku, na kazdy den je mozné
vybrat jednu ze tfi variant - per-
lickova, viriva, jodova. Obden
bude k dispozici bazén a po
celou dobu také individualni
rehabilitace. Cena pobytu pro
hemofiliky (Sleny CSH) je K&
2900,-, pro ostatni zajemce

dle vybranych procedur cca

K¢ 4500,-. V cené je zahrnuto

ubytovani, snidané, obéd, ba-

zén, lécebné koupele a rehabi-

litace. Vice informaci naleznete
na webu hemofilici.cz

Za organizatory

se na vas tési

Michal Skorepa

O dalsich akcich na rok 2014
budeme prubézné informovat
na nasem webu www.hemofilici.cz

CESKY SvAZ
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O historii jsme se zminovali uz nékolikrat, na-
jdeme ji i na DVD ,Hemofilie?“, které “ je stale
k dispozici prostifednictvim objednaciho formula-
fe na webu, pripadné pisemné objednavky. Pres-
to neuskodi si zakladni fakta zopakovat.

Prvni zaznam o hemocfilii je priblizné z 2. sto-
leti v Talmudu, zidovské posvatné knize, kde je
napsano, ze se nesmi délat obrizka muzi, jehoz
dva bratfi kvdli ni jiz zemreli. Ve 12. stoleti arabsky
lékar Albukasis popsal pfipad rodu, v némz muzi
umirali i na nevyznamné Urazy. Prvni predpokla-
dané popisy hemofilie pochazeji z 18. stoleti.
Jednim z nich je studium rodiny Zollovych, kde
Sest sourozenct mélo smrtelna krvaceni po leh-
kych zranénich, zatimco jejich neuplni sourozen-
ci, ktefi méli jinou matku, nebyli postizeni. Pote,
v roce 1803, filadelfsky Iékar John Conrad Otto
napsal o tom, Zze ,,v nékterych rodinach je nachyl-
nost ke krvacenim®. On rozpoznal, Ze nemoc je
dédicna a postizeni jsou skoro vzdy muzi, jenom
velice zfidka jsou nemocné i zeny. Pozoroval to-
tiz, Ze onemocnéni prenaseji nepostizené zeny
na nékteré ze svych synu.

V 19. stoleti se zacalo objevovat vice a vice
studii popisujicich a zkoumaijicich pfiznaky hemo-
filie. V té dobé ovsem nebylo jednotné oznaceni
tohoto onemocnéni. Ponékud zvlastni nazev kr-
vacivého onemocnéni - ,hemofilie" (z reckého
,hemos“- krev, ,filos” - milovat ) se poprvé objevil
vroce 1828 v praci profesora Hopffa, ktery praco-
val na Univerzité v Curychu. Krvaceni do cilového
kloubu bylo poprvé popsano jako dlsledek one-
mocnéni hemofilii v roce 1890 Kénigem, drive byl
tento priznak nespravné prisuzovan tuberkuldze
a nékterym typlm artritidy. Vzacny vyskyt hemofi-
lie uZzeny byl poprvé popsan Frederikem Trevesem
v roce 1886. Nemocna Zena pochazela z pribu-
zenského snatku bratrance a sestrenice.

Nejuslechtilejsi hemofilici byli potomci kralovny
Viktorie, ktera predala nemocny gen svému synu
Leopoldovi a dvéma dceram Alice a Beatrice.
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Zdroj Wikipedie

Jelikoz se u zadného z predkl kralovny Viktorie
priznaky typické pro hemofilii neobjevily, Ize uva-
zovat o tom, ze mutace vznikla u otce kralovny
Viktorie, ktery ji poc¢al ve svych 50 letech. Alice
byla babickou carevice Alexeje, pravdépodobné
nejproslulejsino hemofilika. Jak je znamo, Alexej
nezemrel na nasledky svého onemocnéni, byl za-
strelen bolSeviky ve trinacti letech. Aby potvrdili,
ze carevi¢ trpél hemofilii, rozhodla se skupina
védcl exhumovat kosterni pozlistatky a genetic-
Ky je analyzovat. Zjistilo se, Alexej mél hemofilii B
a jeho sestra Anastazie byla prenaseckou.
Posledni pripad hemofilie v britské kralovské
rodiné byl princ Waldemar Prusky, také vnuk Ali-
ce, ktery zemrel v roce 1945. Soucasna britska
kralovska rodina poskozeny gen nezdédila, pro-
toze kralovna Alzbéta je potomkem krale Edwarda
VII. (syn kralovny Viktorie), ktery nebyl nemocny.
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