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OD PREDSEDY CSH

Vazeni a mili, drazi pratele,
damy a panove.

Posilam vam vSem jménem
Rady CSH velmi srde¢né po-
zdravy. Mame to letos ponékud
podivné léto, ale snad nikdo
z vas neuplaval, nikdo neprisel
o strechu nad hlavou nebo
o0 néjakeé jiné materialni hod-
noty. O zdravi ani nemluvé.
Pokud snad ano, dejte nam ve-
dét, pokusime se pomoci, byt
i velmi omezenymi moznostmi.

Letos jsme se uz jednou
sesli, oslavili jsme Sveétovy
den hemofilie na Batové ka-
nalu. Snad se prilis nespletu,
kdyz oznacim cely podnik za
velmi vydareny. Ostatné o po-
drobnostech si mlzete precist
v samostatném c¢lanku. Orga-
nizatory povedeny den potésil
a ja jim velice rad dekuji za
vSe, co pro nas udélali. Pokud
nevite o koho jde, pak hlavné
0 neunavného a napady hy-
ficiho Martina Bohlna, ktery
nedaleko Veseli nad Moravou,
odkud a kam se plulo, bydli,
dobre to tam zna a znalosti
dokazal dokonale vyuzit. Velmi
zdatné mu sekundovala Jana
Kalabova, uz dlouhou dobu
funguji jako dobre sehrany
tym. Vérim, ze se mnou budete
vsichni souhlasit a na Moravu
leti i vase podékovani. Pra-
vé tak jako za sponzory. Tim
hlavnim je uz tradicné u Dne
hemofilie firma Novo Nordisk,
k niz se letos nové pripojila

konkurence. Konkurence na
trhu, ale spolupracovnik na poli
podpory naseho svazu - firma
CSL Behring. Obéma opravdu
hluboke diky.

Tim ovSem letosni spolec¢-
ny program zdaleka nekonci.
Koncem kvétna se zajemci se-
Sli zase v Lednici, aby se zahra-
li v tamnich laznich a znovu si
zasad rehabilitace. Také o tom
se doctete v ¢lanku hlavniho
organizatora lednického pod-
niku Michala Skorepy. A ted' to
hlavni - v zari se kona zcela mi-
moradna valna hromada svazu,
pravidelna Vyrocni konference.
Tentokrat ale nikoliv v Praze,
nybrz v laznich Vraz (u Pisku).
Sly na svazovém webu www.
hemofilici.cz, ale jesté jednou
je zopakujeme i ve Zpravodaji,
vcetné prihlasovaciho listku.

Zprava o cinnosti, ktera na
Konferenci zazni, bude ten-
tokrat neobycCejné radostna.
Alespon co se finan¢ni kondi-
ce svazu tyCe. Mame za sebou
lonskou vyrocni  konferenci
EHC v Praze, jejiz vysledek
svazové konto vyznamné vy-
ztuzil. Moc si prejeme, aby
zpravu o hospodareni prednesl
ekonom svazu pan Vaclav Toth,
aby prekonal hluboké zdravotni
potize, s nimiz se uz dlouhou
fadu mésict potyka. Vsichni
svazovi radni na néj ustavicne
mysli, v myslenkach ho posiluji

a byli by radi, kdyby totéz Cinili
i dalsi Clenove svazu. O tom,
jak bude vse ve Vrazi probihat,
ze vas to nebude nic stat a ze si
s sebou mUzete privést i part-
nera Ci partnerku, se doctete
také v samostatnem materialu
na dalSich strankach.

Z uspornych divodl jsme
byli nuceni omezit frekvenci
vydavani Zpravodaje, nékdejsi
statni dotace na publikacni ¢in-
nost je uz bohuzel v nenavrat-
né minulosti. Nastésti tu mame
webové stranky, kde si mlze
kazdy udélat o svazu obrazek.
Ano, ne vSichni ¢lenové jsou
k internetu pripojeni, proto se
vat adresatim i jinymi kanaly.
Treba zcela mimoradné i pos-
tou kazdému do schranky, jako
tomu bylo letos na jare. To je
ovéem zpUsob jesté nakladnéj-
Si, proto ho vyuzivame zcela vy-
jimec¢né. Kazdy se vSak mlze
na svazovou Radu obracet kdy-
koliv, at uz zase pres interne-
tovou adresu info@hemofilici.
cz, anebo telefonicky na cislo
777 078 509, pripadné pos-
tovni obalkou s nadepsanou
adresou CSH, U Nemochnice 1
(areal UHKT), 128 20 Praha 2.

Ziime nadéji, ze léto letos
opravdu prijde, ze povodné
jsou uz za nami a ze zamrace-
na obloha s chladnym vzdu-
chem neni tim hlavnim, co
nas v nasledujicich tydnech
a meésicich ceka. Bylo by sko-

o

da, kdyby se tradi¢ni détsky
tabor, jenz se letos naposled
odbude v krasném arealu On-
drasova dvora, po této strance
nevyvedl a jeho Ucastnici si
odvezli posledni vzpominky ne
pravé hezké. Jinak ale urcité
vsSichni tabornici budou na pro-
stredi pod Beskydami vzpomi-
nat jen v tom nejlepsim, bylo to
tu fajn. Podnikatelské zaméry
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majitelt ale mifi takovym smé-
rem, Ze jsou pro nase zaméry
nadale nepouzitelné. Nezoufej-
me, taborovy $éf Martin Boh(in
ma uz v zorném poli dalsi loka-
litu a mGzeme si jen prat, aby
v roce 2014 pokracovala tradi-
ce stejné uspésné.

Dovolte mi, abych vSem c¢le-
nim a pratellm svazu popral
hezké léto, firmam i jednot-

livclm, ktefi svaz materialné
podporuji, za snahu podékoval
a vyjadril nadéji, ze se vsichni
na volebni vyro¢ni Konferenci
ve Vrazi sejdeme. Do té doby
se méjte vSichni moc hezky
a radujte se z kazdého dne.

Srdecné vas

[/t vaciny Dois




Vyrocni
Konference
v laznich?
Proc¢ ne?

Zatim tomu tak nikdy nebylo. Vrcholny organ
svazu se vzdycky schazel v Praze, ¢asem se
mista ménila. Tentokrat dochazi ke zméné radi-
kalni, opoustime hlavni mésto a stéhujeme misto
jednani jiznim smérem. Konkrétné do lazni Vraz
nedaleko Pisku a pro ¢leny a jejich doprovod je
bez nakladd.

Jak uz svazova Rada informovala dopisem
vSechny ¢leny, probéhne Konference o vikendu
14. a 15. zari. Kazdy bude hostem svazu a tyka
se to nejen samotnych ¢lent, ale vzdycky také
jednoho jeho doprovodu. Zda to bude manzelka,
partnerka ¢i partner, dcera nebo syn je Ihostejné.
Nabidka se tyka jednoho doprovodu, ale pokud
prijede se ¢lenem vice lidi, nezGstanou stranou.
Jen si budou muset naklady zaplatit sami, tady
jsou castky vycislené. (Déti do 10ti let maji ucast
zdarma).

¢ Ubytovani + snidané 950,- K¢
Nabidka procedur:
¢ Klasicka masaz celkova - 50 minut 490,- K&

e Koupel vifiva celkova - 20 minut  210,-K¢&
Sobota 14. 9. 2013

¢ Obéd 240,- Ké
¢ Coffee break 120,- K¢
¢ Vecerni grilovani 350,- K&

Nedéle 15.9.2013
¢ Prohlidka hradu Zvikov
¢ Obéd

70,- K¢
100,- K&

Sejdeme se vsichni v sobotu dopoledne, ¢eka
nas spolecny obéd a poté program. Nejdulezitéjsi je
samoziejmé porad jednani samotné vyroc¢ni Konfe-
rence. Neobejde se bez obwyklé zpravy o ¢innosti,
o hospodareni, o novinkach v zivoté svazu a také
bez diskuse. Na tu klademe obzvlastni dliraz, Rada
CSH uvita jakékoliv pripominky i navrhy élent.

Stanovy to sice pro letosni rok jesté nevyza-
duji, ale rozhodli jsme se predcasné vyhlasit
Konferenci za volebni. Kdyz uz se - jak alespon
doufame - sejdeme v hojném poctu pri takovéto
zvlastni a nakladné prilezitosti, vyuzijeme toho.
Z voleb vzejde nova rada CSH, ta bude Zivot sva-
zu ridit po dalsi obdobi. Kandidaturu je mozné
ji soucasné radé s predstihem, aby bylo k rad-
nym volbam vsechno patficné pripravené. Pro-
sime proto vSechny, co se chtéji na fizeni svazu
podilet, aby dali zajem najevo a zaradili se mezi
kandidaty. Je to role nevdécna, malokdy skli-
zeji radni uznani, ale vSechny mdze hrat pocit,
ze néco pro své kolegy udélali, ze mohou véno-
vat usili ostatnim. A ze jim to tfeba nékdy nékdo
vrati. Zapsat se do kandidatni listiny je jedno-

duché - stac¢i mailem, telefonicky ¢i korespon-
dencné takovy zamér projevit. Vérfime, ze kandi-
dat bude dostatek, Zze nebude tfeba mit obavu
z toho, ze svaz zUstane bez vedeni.

Po schizi nasleduje odborny program, kde se
vsichni budou moci setkat s hematologem, orto-
pédem, fyzioterapeutkou, specialistou na lécbu
bolesti a také na socialni otazky. Myslime, ze ka-
zdy néjaky ten drobny problém ma a uvita, ze se
bude moci intimné poradit s expertem nebo se
naucit potrebné cviky. Kromé toho bude mozné
vyuzit lazenské celkové masaze a perlickové kou-
pele. Podrobnosti najde kazdy snadno na www.
lazne-vraz.cz.

Vecer ¢eka na vsechny grilovani na tera-
se, tady bude dostatek prostoru i pro osobni
setkani, rozhovory starych pratel a podobné.
V nedéli rano po snidani se odeberou zajemci na
hrad Zvikov a po prohlidce tu v mistnim pivovaru
poobédvaji a ochutnaji mistni pivo. Tim program
skondi, takze béhem nedélniho odpoledne bude
mozné odjet domd.
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Abychom ziskali prehled o zajmu, je treba
vyplnit prihlasovaci formular na nasem webu
www.hemofilici.cz. Clenové, ktefi nedisponuiji
internetovym pripojenim, vyplni dotaznik, ktery
je soucasti tohoto zpravodaje. Z néj vyjde, kolik
musime objednat pokojl a jakych. Drtiva vétsina
je dvoulGzkovych, pouze velmi Uzce omezeny
pocet také jednoltizkovych. Cenové pochopitel-
né vychazi lépe dvoullizkovy, proto prosim prefe-
rujte tuto formu.

Vénuijte prosim dotazniku pozornost a vyplnite
ho podle skute¢nosti. Z ni bude Rada vycha-
zet pfi objednavce sluzeb. Jak uz jsme zminili,
¢lenové svazu a vzdy jeden doprovod maiji vSe
zdarma, dalsi doprovazejici si uz museji naklady
uhradit. Proto je dotaznik koncipovany tak, aby
bylo jasné, kdo bude mit s sebou kolik lidi.

Uzavérku prihlasek jsme stanovilina 5. 8. 2013,
protoze lazensky provoz také pochopitelné potre-
buje védét vSe véas a nasich hostl ocekavame
pomérné dost. Nevaheijte proto a zajem projevte

co nejdrive.




Coje
domaci
zdravotni
péce

Na néco podobného ne-
jsme u nas zvykli. V zahranici
ovsem takova sluzba uz existu-
je dlouho a osvédcila se. Ted'
je k dispozici i nasim ¢lentim,
ktefi ji mohou plné vyuZivat.
Blizsi informace o konkrétni
agenture ziskate prostrednic-
tvim svazu.

Ne kazdy si umi sam apli-
kovat potfebny koncentrat,
anebo momentalni indispozi-
ce néco takového nedovoluje.
Pripadné je nutny néjaky jiny
zasah kvalifikované zdravot-
ni sestry, napriklad prevaz,
néjaka kontrola, ale i pomoc
s rehabilitaci. To vSée doma,
bez nutnosti dojet do néjakeé-
ho zdravotnického zafrizeni.
Stac¢i zavolat a odborna po-
moc dojede az domu.

Dulezité je, ze cely proces
plné hradi verejné zdravotni
pojisténi, klient neplati nic.
V téchto tydnech probiha
specialni Skoleni prislusnych
regionalnich agentur tak, aby
jejich setry byly schopné po-
skytnout tu nejlepsi péci za-
meérenou pravé na hemofiliky.
Spole¢nost Baxter usporada
sSkoleni ve vsech regionech,
kde se ukaze jejich potreba.

Je ted na nasich c¢lenech,
aby dali najevo, kde konkrétné
je treba personal vyskolit. Ci-
lem je pokryt celou republiku,
aby sluzba zlstala dostupna
opravdu vdem. Zadame vas
proto o informaci, kdo ma o
sluzbu zajem, abychom mohli
- respektive Baxter - vhodné
agentury vyhledat a vyskolit.
Staci se ozvat na kterykoliv
svazovy kontakt a oznamit,
o co konkrétné komu jde. Ne-
musi to byt zitra, ale vyhledové
se takova pomoc mize hodit.
Proto nevahejte a prihlaste se.
Prvni skoleni uz probéhlo v pul-
ce ¢ervna v Brné, dalsi budou
nasledovat podle zajmu.

Jsme radi, ze néco podob-
ného muizeme ve spolupraci
se sponzory nabidnout. Je to
dalsi krok k priblizeni se béz-
nym evropskym standarddm,
jez se tykaji dospélych i déti.

Lazenska
Iécba a
hemofilici

Novy indikac¢ni seznam pro la-
zenskou lécbu vydany v loriském
roce prinesl zasadni zmény
i pro lécbu hemofilikti. Pivodné
mohl hematolog doporucovat
komplexni  lazenskou lécbu
hemofilikiim s hemofilickou ar-
tropatii opakované. Dnes pouze
jednou a pak jiz pouze jako pri-
spévkovou, prestoze velka Cast
hemofilikli potrebuje rehabilitaci
kontinualné k udrzeni pohybu
postizenych kloubd.

Denik TYDEN.CZ uvedl, ze v
prvnim Ctvrtleti letosniho roku
poslaly zdravotni pojistovny do
lazni 10 864 pacientd, coz je
témér o pétinu méné nez ve
stejném obdobi lonského roku.
Podle ministerstva zdravotnictvi
je divodem Kklesajiciho poctu
pacientl, kterym piné nebo
zGasti hradi 1é¢bu pojistovny,
predevsim to, ze oSetrujici lé-
kari predkladaji méné navrh(
na lazenskou péci. V kazdém
pfipadé pry ufad i zdravotni
pojistovny situaci monitoruji,
pricemz opakované vyzvaly lé-
kare, aby lazenskou péci pre-
depsali véem pacientiim, kde
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je péce ucelna, vhodna a pro
pacienta medicinsky pfinosna.

Ponékud odlisny nézor na véc
ovsem, dle deniku, maji odbory.
Pri¢inou podle nich je wyhlas-
ka ministerstva zdravotnictvi,
takzvany indikaéni seznam. Vy-
hlaska vstoupila v platnost v fijnu
lonského roku, zkrétila dobu po-
bytu ze étyr na tfi tydny a omezila
naroky tuzemskych pacientt na
péci z verejného pojisténi. U pri-
spévkowvych lazni to kleslo na 14,
maximalné 21 dni.

Problém je také v tom, ze
u nékterych diagnoz indikaci
ministerstvo omezilo a na né-
kterou terapii je nyni mozné
dostat komplexni lazenskou

|é¢bu pouze jednou za zivot,
coz je pravé i pfipad hemofilic-
ké artropatie.

V c¢asti VII/7 indikacniho
seznamu je uvedeno, ze dia-
gnozy koxartroza a gonar-
troza, pro které jsou pacienti
v soustavné ambulantni péci
ortopeda nebo rehabilitacniho
lékare, jsou za urcitych stano-
venych podminek divodem
pro poskytnuti opakované
komplexni lazenské péce.
Proto se budou muset zajemci
o komplexni lazenskou péci
z fad hemofilik(i obracet nejen
na hematology, jak tomu bylo
doposud, ale ted' i na ortope-
dy nebo rehabilitacni Iékare.

Y




Moznost zlepsSeni stavu svalovée kosterniho
aparatu hemofilikii pouzitim
ortopedickych stélek

Posuzujeme-li fyzicky stav
hemofilikll, zjistuieme, ze v
mnoha pripadech je postizena
jejich schopnost spravného
pohybu. Stereotyp chize je
narusen omezenim rozsahu
pohybu v kloubech dolnich
koncetin, zejména kolen a
hlezennych kloubU. Tento stav
muze mit pficinu primarné
v hleznech, kdy kolena jsou
postizena sekundarné, nebo
je primarni pricinou postizeni
kolen a druhotné jsou postize-
na hlezna. V obou pripadech
se jedna o princip retézeni
poruch zatéze, kdy vadné po-
staveni v jedné etazi ovliviuje
etaze dalsi a vadné postaveni
na jedné strané ovliviuje po-
staveni druhostranné. Takto
jsou dale postizeny kycelni
klouby, spojeni na panvi a pa-
nev jako celek a samozrejmé
i pater.

Je znamo, ze ovlivnéni po-
staveni nohou pomoci orto-
pedickych stélek mlze vést
k preruseni tohoto retézce.
Vhodné zhotovena stélka kori-
gujici statickou deformitu nohy
vede k Upravé pomérl v kole-
nou a vyssich etazich.

Chceme-li zhotovit individual-
ni stélku, vysetrujeme pacienta
pomoci pocitacové pedoba-
rografie a provadime analyzu
postaveni jeho nohou pri sta-
tickém a dynamickém zatizeni.
Pouzivame k tomu tenzometric-
kou desku RS scan.

Tenzometricka deska RS scan.

Ziskany plantogram je ulo-
zen pro budouci hodnoceni
a pacientovi jsou zhotoveny
individualni stélky z termoplas-
tického materialu.

Dynamicky
digitalni
plantogram.

Konfekéné vyrobena stél-
ka adekvatni velikosti je in-
stalovana do obuvi, kde je
nasledné nahrata elektrickou
spiralou a pacient si poté
boty obuje. Stélka béhem
chvile vychladne a stava se
nyni unikatnim odlitkem nohy
svého majitele. Po 1 mésici
noseni je pacient zkontrolo-
van a podle patrnych znakd
zatizeni stélky je tato opét
tepelné doupravena a jsou
do ni vlisovany kliny tak, aby
spravné odlehcovaly pretize-
na mista.

Pouzivani individualné zho-
tovenych ortopedickych sté-
lek podle nasich zkusenosti
zlepsuje u pacientll komfort
pfi chdzi. Diky tomu, Ze nohy
se pri zatizeni nevychyluji
ze spravné osy, jsou klouby
dolnich koncetiny zatézovany
rovnomeérné, a tim maiji viozky
i preventivni vliv na vznik artro-
patie.

MUDr. Petr Teyssler
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Slunicko, slunicko, popojdi
malicko... Letos jsme pri pohle-
du na oblohu slunecni paprsky
moc nevidéli. S prateli z Hemo-
junioru jsme se proto rozhodli,
ze za krasnym pocasim vyra-
zime k mori do Chorvatska.
Letos se sejde 23 rodin, to je
celkem 70 lidi! Vsichni se moc
tésime a doufame, Ze si toho
sluni¢ka konec¢né uzijeme. Bu-
dou tam s nama i rehabky, se-
stficka Kacka i pani doktorka
Svétlanka. Takze to tak trochu
bude pro néktere i priprava na
letni hemofilické tabory, ktere
nas ¢ekaji o prazdninach.

Ale Hemojunior v roce 2013
uz ma néco takeé za sebou. V
zimé jsme byli jako uz tradic-
né na horach v Harrachoveé.
U skokanskych mustkd jsme
se divali na zavody a radili ve
snéhu. Na jare jsme se zase
projeli po Vitave lodi a v Lib-

Cicich pro nas byl pripraven
bohaty program. Diky firmé
Bayer z toho mame spoustu
fotek a nékteré z nich budou
soucasti pripravované vystavy
po celém Cesku.

Na pozdim se chystame na
dalsi spolec¢ny vikend, kde
si budeme volit novée vedeni
a probirat plany na pristi rok.
Spolesné s CSH a firmou Bax-
ter bychom se chtéli podilet na
Skolenich o domaci zdravotni
pédci.

Hemojunior na zavér dékuje
vSem sponzordm, aktivnim cle-
ndm a vSem ostatnim, bez jejichz
pomoci bychom my pomahat
nemohli. Takhle se o to s velkym
usilim snazime. Prejeme hodné
zdravi a pohody. Krasné léto!

Michael Bereri
predseda Hemojunioru



Polio et L2di cboniivi

) p _ ‘ Vi Mirek
pateniopilickeho z pravodayjede 1 Bl chatps i

Prazdniny se nezadrzitelné blizi. Zeptali jsme se hemofilik( a jejich ka-
maradu, jak planuji travit letosni prazdniny a na co se tési. Néktefi z nich
se takeé chystaji na Letni hemofilicky tabor v Ondrasove dvore, jini zas se
svymi rodic¢i do Bél¢e nad Orlici.

2. Byts prately
3. Dobrodruéstvi
4. Na vedoucj a kamarédy

1. Co budes délat o prazdninach?
2. A jak si predstavujes Jindra
nejlepsi prazdniny? Chorvatsk .
o, i
3. Co by jsi chtél na tabore zazZit?  se mop Opa,ovr;?to ;?;Sl?lSek, a'tbych
4. Na co se na tabor tésis? Budu chodit za Jka;;;zgnua
y do

skolkvy, potom pojedy na tabor
do Bélge g taky na chalupu. Rag
ta’m pracuju na Zahradg 3 hraby
travu na hromadku.
Taky budu chodit s maminkoy
tatkou a Barunkou ng koupaliété’

libi se mij tam pj
. Ping-pong a -
né vodicka, Sashde

Jarda
1. Nejspis bu
Zkusim najit N
4 samozfejme PO
2. Ngkde u vody:

du u babieky,
t néjakou brigady

: At razdniny vydari
 Jnatébor. t se prazdniny vydari

i vSem ostatnim!

3. Chci zazit pof'édny
dobrodruistw r ’

4 Tesim se na star}/ i novy
i kamarady a na taborovou

To vam preje

hru



V tomto ¢isle Hemofilického zpravodaje jsme pro vas, mali lustitelé, pripravili obrazkovou kfizovku.
Stejné tak bychom chtéli, abyste nam tentokrat spravné odpoveédi nepsali, nybrz nakreslili.
Sikovné malifre opét zaradime do slosovani o ceny.

Dékujeme autorce obrazk( Bare Zivné.

Tajenka z minulého vydani zni ADVENT.
Cenu od nas dostavaiji tito vylosovani vyherci: Dan Simek a Jitka Labajova.

Vyherciim gratulujeme!

Lednice

Pobyt se konal v terminu od
17. do 25. kvétna za ucasti 19
osob. V porovnani s predcho-
zimi lety se jednalo o znac¢ne
snizeni poctu ucastnikld. Zdra-
votni a osobni problémy bohu-
zel znemoznili uc¢ast nékolika
stalicim. Opét se vSak obévili
nové tvare, které velmi dobre
zapadli do jiz vytvorené party.

Pres nizsi ucast se pobyt vy-
daril, véetné pocasi, které se
nasledné zménilo na podzim-
ni. Vice informaci o rekondici
se doctete z nize uvedeného
prispévku jednoho z ucast-
nikd. Pro pristi rok jiz mame
na stejném misté rezervovany
termin od 16. do 24. kvétna,
pricemz vérime ve vétsi pocet
zucastnénych.

VSem, ktefi se podileli na
hladkém pribéhu pobytu dé-
kujeme a tésSime se na dalsi
spolecné setkani.

Za CSH Michal Skofepa

Rekondi¢niho pobytu pro
dospélé jsem se zucastnil jiz
potreti. Ma prvni zkuSenost
s nim byla pravé pred tremi
lety, kdy se jeho konani pre-
sunulo do malebného pro-
stfedni jihomoravské obce
Lednice. A nepochybuji o
tom, Ze pFisti rok pojedu zno-
vu. Pro¢?
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Predevsim kvali  vyborné
spolecnosti, ktera se na poby-
tech kazdoro¢né s mensSimi
Ci vétsSimi obménami schazi.
Kazdy den a predevsim vecer
se tak nese hlavné ve zna-
meni povidani s lidmi nejriz-
néjsich profesi i osudu, které
vSak presto néco spojuje.
O to, aby byly rychleji preko-
nany pripadné bariéry, se i
letos postaralo rodinné vinar-
stvi Bohun. Dvojecka jejich
rok od roku lepsiho vina roz-
vazala jazyk kazdému.

Témer kazdy den pak byl
ozviastnén néjakou akci
navic. Absolvovali jsme tak
napfiklad prohlidku zamku
v Mikulové. Jelikoz je to pra-
covisté jednoho z ucastniki
pobytu, dostalo se nam nej-

zasvécenéjsiho mozného
privodce, za coZ Milanovi
dékujeme. Pobyt se uzZ tra-
dicné nese také ve znameni
kulinafskych zazitkd, o kte-
ré se staraji nejen obédy v
restauraci U Tlustych, jejiz
kuchyni ocenil i Zdenék Po-
hireich. Jeden vecer jsme
tak stravili grilovanim, dalsi
zase pfipravou obligatniho
tatarského bifteku. A aby-
chom nabytou energii také
spotrebovali, pfiSly na radu i
sportovni aktivity. Jednak to
byl uz tradi¢ni turnaj druzstev
v kuZelkach, ale také treba
vylet do termalnich lazni v
nedalekém rakouském més-
teCku Laa an der Thaya.
Samotnym tézistém re-
kondi¢niho pobytu jsou pak

y



rehabilitacni

samoziejmé
aktivity. Kazdy den jsme
se tak vSichni s potéSenim
poddavali zkuSenym rukam

skvélych fyzioterapeutek
Nadi a Alenky. Tém patfi sa-
mozrejmé obrovské podéko-

vani. Kazdodenné jsme také
absolvovali koupele a proce-
dury v nedalekych laznich,
které si pochvalovali i pra-
videlni navstévnici znaméj-
Sich lazeriskych domd, jako
je treba ten v Klimkovicich.
Také nékolik navstév bazénu
pfispélo k rozhybani nasich
ztuhlych kloubd.

V letosSnim roce jsme méli
zajistén i odborné vzdélavaci
program, o ktery se svou pred-
naskou zaslouzil predevsim
MUDr. Jan Blatny z brnénské
nemocnice, ktery se hemofilii
odborné vénuje jiz dlouha léta.
Je mimo jiné garantem Ceské-
ho narodniho hemofilického
programu, jehoZ vysledky nam
prezentoval. Asi nejvétsi zajem
posluchacu vzbudila diskuse
na téma profylaxe, ktera je i
diky vysledkiim zminéného
programu dostupna neustale

se rozsifujicimu okruhu pacien-
td. Nadéji také vzbudila zminka
o probihajicich klinickych tes-
tech koncentratl s prodlouZe-
nym polo¢asem rozpadu.

Obec Lednice a jeji okoli
predstavuji divod k navstévé
sami o sobé. Krasny zamek
s rozlehlym parkem ¢&i je-
dinec¢né architektonické
pamatky v ramci celého Led-
nicko - Valtického arealu se
zkratka neomrzi ani po néko-
likaté navstéve.

Jiz ted’ se téSim na pristi
ro¢nik a budu jediné rad,
kdyZ se rady ucastniki zase
rozsifi o nové tvare. Zajisté
nebudou litovat. Zavérem
bych chtél podékovat Micha-
lovi Skofepovi za organizaci
celé akce a zajisténi jejiho
hladkého priabéhu.

Martin Zidek

Svaz
Stastné
Vv pristavu

Proplul uskalimi Batova ka-
nalu spojeného s rekou Mora-
vou a po nékolika kilometrech
se vratil do pristavu ve Veseli
nad Moravou. Ne cely svaz,
ale ti jeho clenové a hosté,
ktefi prijeli oslavit letosni Své-
tovy den hemofilie.

Spravné datum je sice uz
v dubnu, ale protoZze na vodé
fouka, rozhodla se svazova rada
posunout den ,,D* az na kvéten.
Vyplatilo se, pocasi se zachova-
lo velmi kavalirsky a po dlouhé a
neodbytné zimé ukazalo lodni-
kim i pasazérdim vlidnou tvar.

Hlavnim bodem programu
se stala nékolika kilometro-
va plavba z Veseli do Vnorov
k plavebni komore, jejiz vzhled
a mechanizmus jsou pro su-
chozemce vzdycky atraktivni.
Mnozi z cestujicich se dokon-
ce rozhodli, Ze pristi plavbu
podniknou sami ve své rezii,
protoze pro fizeni lodi nejsou
treba zadné kapitanské zkous-
Ky a napousténi a vypousténi
komor je zcela zdarma. A je
mozné plout z Otrokovic az do
slovenské Skalice, vybér lodi
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zalezi jen na poctu plujicich
a hlavné nocujicich cestuji-
cich. Ano, pronajmout si Ize
houseboat a prespavat primo
na hladiné. Kanal castecné
vyuziva toku reky Moravy
a Castecné vlastniho unikatni-
ho dila, které v rezii Batovych
zavodu vznikalo v tésné pred-
valecnych letech.

Spolecnost  obveselovala
pfimo na palubé lidova muzi-
ka, ta hrala i pred samotnym
nalodénim na terase pristavu
ve Veseli. Jist a pit bylo co tady
i poté na palubé. Tady pribyly
i nadoby s c¢ervenym, bilym
a rdzovym vinem - degustace
ve velkém mnozstvi se setkala
s velkym uspéchem. K nezbyt-
nému syru a chlebu pribyly
i Spickove kolace, ktere tra-
di¢né pripravila rodina nedale-
ko bydliciho ¢lena Rady CSH
Martina Boh(ina.

Ani po pristani se nikdo
nenudil, hlavné déti mély co
délat. Skakaci hrad ¢i sedm
tajemnych ostrovi v perfekt-
nim provedeni kolektivu Domu
déti a mladeze Pastelka z
Uherského Ostrohu. A kdo
nemél vody jesté dost, mohl
si na ucet svazu pujcit motoro-
vou lod' a vydat se treba opac-
nym smérem nez na velkém
plavidle predtim a zkusit si sve
kapitanské a kormidelnické
dovednosti. Tedy - pokud se
citil dostatec¢né fit, protoze ob-
sahly raut s mnozstvim Cerstve
grilovaneho masa a dalSich
specialit, pusobil dosti vycer-
pavajicim dojmem.

Na hladky pribéh dohlize-
la loga sponzorujicich firem
Novo Nordisk a CSL Behring,
jimz patfi obrovsky dik za moz-
nost se sejit, popovidat, poba-
vit se a zakusit nové zazitky.




Ze strany samotné Rady CSH
se pak o vSechno postarali
mistopiedseda Martin Boh(n
a Jana Kalabova. Nelitovali
Casu ani namahy a vse doko-
nale pripravili. Vcetné darki,
jez si kazdy na pamatku od-
vezl.

Termin jsme tedy nedodr-
zeli, ale uz po léta obvyklou
dobrou zabavu a setkani ano.
Skoda jen, ze z Cech prijelo
pomérné malo zajemcu, ziej-
mé byla cesta na témér slo-
venské pomezi prilis daleka.
A protoze spoluporadatelem
byl opét Hemojunior, mohou
jeho prislusnici jen litovat,
ze se program obesel bez
nich. Téch nejmladsich a je-
jich rodicu totiz prijel jen mizivy
pocet, pritom pravé atraktivita
plavby a dalsi atrakce moh-
ly prilakat zajemce kazdéeho
veku.

| tak se zucastnilo sedm
desitek kolegli a snad nikdo
z nich nelitoval. Pravé pro né
se takové podniky poradaji
a svazova rada bude muset
uz ted premyslet o tom, kam
pozvat hosty za rok. Do te
doby se ovsem jesté vsichni
sejdou 14. a 15. zari na velké
a nebyvalé vyro¢ni Konferen-
Ci, 0 niz uz brzy prineseme
podrobnéjsi informace. Také
tady se budeme bavit, ale také
dovidat nove a uzitecné veci.
A to vSechno v laznich Vraz
u Pisku naprosto zdarma.

ROZHOVOR

Jaroslav Janovec je predseda Slovenského
hemofilického sdruzeni. Clovék s obdivuhod-
nym elanem a vitalitou, ktery stoji za mnoha
projekty a akcemi pro hemofiliky na Sloven-
sku. Se skromnosti sobé vlastni prijal nabidku
na rozhovor pro ¢tenare Hemofilického zpra-
vodaje, ktery si mlzete precist na nasleduji-
cich radcich a dozvédét se zajimavosti nejen
z jeho soukromého zivota, ale i z fungovani
hemofilického sdruzeni u nasich slovenskych
kolegu.

Jaro, fekni nam prosim néco o sobé. Od-
kud pochazis, co tvoje rodina a jaké mas
povolani.

Pochadzam z vychodného Slovenska, z mesta
Spisska Nova Ves, ktoré je vstupnou branou do
Slovenskeého raja a nachadza sa nedaleko Vyso-
kych Tatier. Som Stastne zenaty a mam krasnu
dvojroénu dcéru Ellu. V mojom pracovnom zivote
som presiel réznymi poziciami. Som vystudovany
strojny inzinier, ale pocas pracovnej kariéry som
zacal viac inklinovat k marketingu a ekonomike.
Poslednych skoro 6 rokov som pracoval ako
statny zamestananec vo verejnom zaujme na
réznych poziciach.
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Ctenafi jsou vétdinou sami hemofilici, jak
tedy ty zvladas svaj zivot s timto onemocné-
nim?

Moje detstvo a mladost bolo velmi tazké a kru-
té. Bolo plné zakazov, bolesti a utpenia. Ako zivy
neposedny chlapec som toho dost povystrajal.
Velmi rad som mal Sport, a to hlavne futbal, ho-
kej a basketbal. Zvlast aj preto, Ze moj otec bol
aktivny $portovec. Zial, véetko to mi bolo zakazo-
vané. A ako sa hovori, zakazané ovocie najlepsie
chuti, neposluchal som a s ostatnymi chlapcami
nahanal loptu alebo puk. Bohuzial moja nepo-
slusnost mala za nasledok krvacania do kibov
a svalov a postupne zmeny na mojom pohybo-
vom aparate, a to aj vdaka vtedajSej nedosta-
tocnej lieCbe - antihemofilickym kryoproteinom.
V dorastajucom veku krvacania do pohyboveho
aparatu mi znemoznovali zu¢astnovat sa réznych
akcii s mojimi rovesnikmi - diskoték, chat a pod.
V tom ¢ase som bol dost skepticky a polozil som
si vela krat otazku, preco tak trpim a preco prave
ja mam hemofiliu? V tomto obdobi ale aj v det-
stve som mal velku oporu vo svojich rodi¢och,
ktori mi pomahali zvladnut tazké obdobia zivota.
Aj vdaka nim som dokazal uspesne zvladnut vy-
sokoskolské studium. Po zmene spdsobu lieCby
v roku 1992 sa mdj zivot zmenil o 180 stupnov.
Stal sa zo mna optimista a razom som zistil,
Ze aj ja si mozem najst svoje miesto v spolo¢nos-
ti a robit to, ¢o ma bavi a zaujima.

A vdaka zmene liecby som uz nebol tak
obmedzovany a neprezival tolko bolesti a
utrpenia. Dokazal som uz napinat svoje sny
a predsavzatia. Myslim si, ze som dokazal
zit svoj zivot plnohodnotne ako ostatni fudia.
Aj teraz mdj zivot sprevadzaju krvacania (aj
samovolné bez akejkolvek vyvolavajucej pri-
¢iny), ale pri sucasnej lieCbe a koncentratov
vzdy pri ruke to dokazem zvladat bez vaésich
problémov. Zakladom vzdy ostava si podat

lieCbu ¢o najskor.




Mohl by jsi nam predstavit Slovenské he-
mofilické zdruzenie (SHZ)? Kdy sdruzeni
vzniklo, za jakych okolnosti, a podobné.

Slovenské hemofilické zdruzenie vzniklo
4. maja 1990. Zalozili ho rodi¢ia hemofilikov.
Prvym hlavnym cielom bolo zmenit spdsob lie¢-
by hemofilikov a inych vrodenych krvacavych
ochoreni. Nahradit dovtedajsiu liecbu ochorenia
zmrazenou ludskou plazmou alebo antihemofi-
lickym kryoproteinom lie¢bou vysokokvalitnymi,
Cistymi a bezpecnymi koncentrovanymi priprav-
kami koagulacnych faktorov. To sa nam podarilo
splnit s pomocou Narodného hemofilického
centra v Bratislave. Dalsimi cielmi a poslanim
nasej organizacie je hlavne presadzovat a ob-
hajovat zaujmy a potreby obc¢anov s vrodenym
krvacavym ochorenim na uUseku zdravotnom,
socialnom, spolo¢enskom a pracovnom.

Jak jsi se dostal k hemofilickému sdruzeni
ty a kdy a jak jsi se vlastné stal pfedsedou?

Po vzniku zdruzenia ma oslovili zakladatelia
s cielom vytvarania struktury organizacie a so
zamerom zastupovania ¢lenov z vychodnej Casti
Slovenska.

Koncom roka 1992 som bol zvoleny za tajom-
nika organizacie spolu so zodpovednostou za
vedenie uctovnictva SHZ. Tuto ulohu som si pinil
do augusta 1996, kedy som bol na Valnom zhro-
mazdeni SHZ zvoleny za predsedu organizacie
a tuto funkciu vykonavam aj v su¢asnosti.

Popi§ prosim nasim étenaiim, co v sou-
casné dobé nabizi SHZ svym ¢lenim a na
jakym projektech pracujete?

SHZ od svojho vzniku zacalo postupne praco-
vat na roznych projektoch, ktoré pomahaju jej
¢lenom v réznych oblastiach a stali sa jej neod-
delitelnou suc¢astou. V sucasnosti pripravujeme
uz XXIl. letny rehabilitacny pobyt pre detskych
hemofilikov vo veku 7-18 rokov, XXII. letny reha-

bilitacny pobyt pre dospelych hemofilikov a XIII.
rehabilitacny pobyt pre maloletych hemofilikov
s rodi¢om vo veku 2-7 rokov. Na jesen chceli by
sme zorganizovat este Xll. jesenny rehabilitac-
ny pobyt pre dospelych hemofilikov. Tohto roku
sme zorganizovali uz XllI. hemofilicky ples a boli
sme spoluorganizatorom konferencie - V. hemo-
filickych dni k Svetovému dnu hemofilie. K tomu-
to dnu organizujeme uz devat rokov aj verejnu
finanénu zbierku pod zastitou hokejistu z NHL
a reprezentanta SR v hokeji Michala Handzusa,
ktory s nami spolupracuje uz viac ako 13 rokov.
Spolu s touto osobnostou sme poslednych 5 ro-
kov organizovali aj beneficny zapas pod nazvom
,Sportové hviezdy Slovenska detom®. Takéto
podujatie chceli by sme pripravit aj tohto roku,
avsak neviem, Ci sa nam to z Casoveho hladiska
podari, pretoze Michal Handzus si zahra finale
NHL v boji o Stanley Cup.

Uz 23 rokov vydavame pre svojich c¢lenov
Casopis pod nazvom Hemofilicky spravodajca.
Mame aktivhu web-stranku spolu s diskusnym
forom, ktora je nepretrzite aktualizovana a tak-
tiez mame uz niekolko rokov aktivnu stranku na
Facebook-u.

Okrem tychto aktivit sa aktivne zapajame aj
do legislativneho procesu prijimanych zakonov
v SR prostrednictvom roznych organizacii, kde
sme riadnymi ¢lenmi a mame v nich aktivnhe za-
stupenie, ako je napriklad Narodna rada obc¢a-
nov so zdravotnym postihnutim v SR, Slovenska
humanitna rada, Asociacia na ochranu prav pa-
cientov v SR a pod.

Nasim tajnym cielom do budulcnosti je mat
vlastné zariadenie - Rehabilitacné centrum SHZ,
ktoré by sluzilo na rehabilitacné pobyty pre he-
mofilikov v priebehu celého roka. Prvotné kroky
k naplneniu tohto zameru sme uz uskutocnili.
Vlastnime rozostavani nehnutelnost, mame
spracovany stavebny projekt a nastala faza zis-
kavania finan¢nych prostriedkov na dokoncenie

tohto projektu. V predoslom programovacom
obdobi zo strukturalnych fondov EU sme neboli
uspesny. Bohuzial v sucasnosti prebieha velka
hospodarska kriza, ktora nam ,nezahrala do
kariet”. AvSak mi sa nevzdavame. Mozno, v bud-
Ucnosti by sme aj za spoluprace s Ceskym he-
mofilickym zvazom mohli tento projekt dokoncit
a sluzil by aj pre hemofilikov z Ceskej republiky.
Vizual celého projektu je mozné si pozriet na na-
Sej web-stranke www.shz.sk.

A jaka je tva vize fungovani SHZ a ¢eho by
si rad ve své dobrovolné praci dosahl.

Mojim snom a cielom je, aby SHZ nadalej
kvalitativne rozvijalo svoju ¢innost a bolo osozné
pre vSetkych jej ¢lenov, ¢i su to deti, mladi ludia,
dospeli hemofilici v zrelom veku alebo hemofi-
lici - seniori. Cielom je budovat moderné, plne
fungujuce obcianske zdruzenie, ktoré bude mat
aj nadalej velmi dobré meno v tretom sektore
a reSpektované v celej spolo¢nosti. Budem vel-
mi stastny, keby sa nam podarilo dobudovat Re-
habilitacné centrum SHZ, ktoré bude sluzit vset-
kym ¢lenom. Je to investicia a projekt na dlhé
Casové obdobie, mozno aj niekolko desiatok
rokov. Dalej budem velmi rad, ked budem starsi
a nebudem uz vladat v takom tempe pracovat,
ze preberu SHZ do ruk jej aktivni ¢lenovia a ja
sa budem moct zu¢astnovat jednotlivych akcii.

Zavérec¢nou otazku mi dovol trosku odleh-
Cujici. Jak se tésis na léto a jak budes travit
dovolenou?

Tak ako som spominal. SHZ pripravuje na leto
rekondi¢né pobyty pre vsetky vekové skupiny
0s06b s vrodenym krvacavym ochorenim. Chcel
by som byt napomocny vsetkym zodpoved-
nym osobam za tieto projekty, aby boli Uspes-
ne realizované. Co sa tyka mojho sukromia,
tak sa tesim, ze budem moct viac ¢asu stravit
so svojou dcérkou a manzelkou. Pevne verim,
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ze bude aj ¢as na nejaku dovolenku. Vzhladom
na vek dcérky, len v blizkom okoli méjho byd-
liska. Mame kam ist, pretoze v nasom okoli je
velmi vela krasnych miest a oblasti. Kto bol na
Spisi, urcite mi da za pravdu.

Ak dovolite, zaverom chcel by som pozdravit
véetkych priatelov z Ceskej republiky a popriat
Ceskému hemofilickému zvézu vela zaujimavych
projektov a hlavne vela aktivnych dobrovolnikov,
lebo bez nich by kazda snaha jednotlivca vysla
nazmar.

Uvedomujem si to obzvlast preto, lebo ani ¢in-
nost Slovenského hemofilického zdruzenia by
nebola taka rozsiahla, keby sa na nej nepodielali
aktivni ¢lenovia spolu s velkym mnozstvom dob-
rovolnikov a podporou ich rodin. Za to im vset-
kym patri velka srde¢na vdaka!

Ing. Jaroslav Janovec,
predseda Slovenského
hemofilického zdruZenia.

Panu Janovcovi dékujeme za rozhovor
a prejeme mu hodné zdravi,
sil a elanu do jeho dalsi prace.

Rozhovor pripravila
Jana Kalabova
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