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UVODNI SLOVO

Vazeni ¢lenové a pfizniv-
ci svazu,

dovolte, abych vas vsechny
s nastupem dalsiho roku opét
pozdravil a popral vam v ném
jen to nejlepsi. Neni to pra-
ni jen formalni, ale upfimné
a minéné doopravdy. Hlavné
zdravi a osobni Uuspéchy, bez
nichz to dost dobre v Zivoté
nejde.

Presvédcili jsme se o tom
v svazové Radé koncem léta
a zacatkem podzimu, kdy
bylo treba pfripravit vyro¢ni
kongres EHC v Praze. Vypa-
dek nékolika ¢lend Rady ze
zdravotnich dudvodd pfivodil
malem organiza¢ni kolaps,
ale diky mimoradnému na-
sazeni a Usili zbylych c¢lenl
rady, zejména mistopredse-
dy Martina Boh(lina, vSechny
hrozby zazehnalo. Patfi mu
za to obrovsky dik, prakticky
kongres a tim i dobré jméno
svazu, zachranil. Z toho ply-
ne, jak hraji v avodu zminéné
okolnosti dulezitou roli nejen
v Zivoté kazdého z nas, ale i
instituci.

Mam pro vas dvé zpravy -
jednu dobrou a jednu trochu
problematickou. Ta prvni zni,
Ze i pres vaznou ekonomickou
situaci statu si vede nas svaz
financ¢né celkem dobre. Radé
se usilovnou snahou podarilo
ziskat dalsi, zatim nebyvalé
prostfedky od sponzord. Jim
patfi dik za ochotu potrebné
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aktivity CSH  podporovat.
Jen s jejich ucasti mazeme
rozSirovat napriklad regio-
nalni workshopy. Je pravda,
ze vlivem uvedené absence
nékolika radnich se nepo-
darilo v roce 2012 uvést do
zivota ten posledni planovany
v jiznich Cechach, ale v roce
nasledujicim na néj urcité
dojde. Pravdépodobné v laz-
nich Vraz u Pisku, kde se na
¢leny svazu pripravuji a kde
vznikly velmi priznivé financ¢-
ni podminky Gcasti zajemcu
z fad nasich c¢lend. Prede-
vSim diky snaze Petera Salaje
z prazského UHKT, jenz nabi-
dl velkorysy program.

K dispozici jsou také elek-
trické motodlahy nejen na
rehabilitaci po ortopedickych
zakrocich, ale na posilovani
pohybového aparatu vibec.
Doporucujeme vsem ¢leniim,
aby jejich dobrodini vyuzivali
v hojné mire. Pristroje jsou
v majetku svazu, ale pro blizsi
kontakt s verejnosti je obhos-
podaruji centra v UHKT Pra-
ha a nemocnicich v Hradci
Kralové a Brné. Nenechte je
lezet ladem, mohou vyrazné
pomoci.

Takze to je ta dobra zprava,
finan¢né a materialné se sva-
zu v poslednich nékolika mé-
sicich dari lépe nez kdykoliv
predtim.

No - a ted ta druha véc.
V brzké dobé budeme muset

svolat vyro¢ni Konferenci sva-
zu. Ta musi zaroven urcit ces-
tu, po niz se bude svaz ubirat
dale. Svym zplsobem stojime
na krizovatce a je treba z ni
vybrat to spravné vychodisko.
Predevsim programové a sta-
novit priority, jichz ma organi-
zace dosahnout. Pokracovani
détskych taborl a rekondic-
nich pobytll pro dospélé je
samozriejmosti, na né si ve-
fejnost zvykla. Neni to uz ted'
svazova zasluha, ale rutina.

Co tedy dal? Co vymyslet?
Nasi predchldci ve vedeni
svazu to méli - pokud se to
tak vlbec da fici - trochu
snazsi. Vybojovali domaci
lé¢bu a radu dalsich vymo-
zenosti, o nichz se drivéjSim
generacim ani nesnilo. Dnes
jsou samozrejmosti, neni se
0 né treba snazit. Oni museli
a uspéli, za to jim patfi obrov-
ské podékovani.

O co tedy se ma snazit
v téch velkych vécech sou-
¢asna generace radnich?
Poradte i vy. Chceme vice
vyzdvihnout problémy dam-
ské populace a kolegl s von
Willebrandovou chorobou,
chceme vice rozsifovat me-
zinarodni spolupraci podob-
nych federaci, jako je naSe.
Zejména slovenskou, ale také
madarskou a snad i polskou.
Védét, jak ziji jinde, je vzdyc-
ky velmi dllezité a my chce-
me nejen mladé generaci,
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ale vSem umoznit seznamit
se s tim, jak ziji kolegové
v sousednich zemich. A jed-
nou mozna i vzdalenéjsich.
To jsou tedy hlavni sméry,
jimiz by se meély nové my-
Slenky svazu ubirat. Treba
vas napadnou jesté dalsi:
sem s nimi. Necekejte az na
Konferenci, mizete je Radé
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navrhovat uz ted, aby je bylo
mozné zaradit do planu, jejz
bude nejvyssi svazovy organ
schvalovat.

Podobnych vyzev jsme uve-
fejnili uz dlouhou fradu, ale
vzdycky bez ohlasu. Copak
nikdo nic od svazu neceka?
Nikdo nema zadny napad?
Vsichni jen kritizuji, ale kon-

struktivni napady schazeji?
Asi ano. Zamyslete se pro-
sim, vazeni ¢lenové, nad bu-
doucnosti svazu a pomozte
ho nasmérovat k tomu nejlep-
Simu cili.

PhDr. Vladimir Dolejs
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Upozorneéni
ha vymenu
parkovacich
prukazu

Do konce roku probiha vyména
parkovacich priikazi pro osoby
s tézkym zdravotnim postizenim.

Jak jsme vas jiz koncem minulého roku upo-
zornili, vstoupila v fijnu 2011 v U¢innost vyhlaska,
kterou se meéni vyhlaska Ministerstva dopravy
a spojll, kterou se provadéji pravidla provozu na
pozemnich komunikacich a Uprava a fizeni provo-
zu na pozemnich komunikacich.

Z tohoto dlvodu si musi drzitelé mimoradnych
vyhod Il. a lll. stupné, s vyjimkou osob, kterym byly
mimoradné vyhody Il. a lll. stupné priznany pouze
z divodu UpIné nebo praktické hluchoty, a vyuzi-
vaji oznaceni vozidla prepravujici osobu zdravotné
postizenou, vyménit oznac¢eni vozidla vydané pred
1. 1. 2012, ato nejpozdéji do 31. 12. 2012.

Vyménu dosavadniho oznaceni O1 za novy
parkovaci prikaz ¢. O7 provadi bezplatné odbor
socialnich véci obci s rozsifenou pulsobnosti,
tj. obci lll. stupné. K vyméné je treba se dostavit
osobné, dolozit prikaz drzitele mimoradnych
vyhod, fotografii o rozméru 35x45 mm odpo-
vidajici vasi soucasné podobé a také odevzdat
stavajici oznaceni.

Celkem
potésitelna
reakce VZP

Uz dlouho se mluvi o obnoveném nebezpedci
zaniku prazského UHKT, respektive jeho slouce-
ni se VSeobecnou fakultni nemocnici. To by mélo
pro kazdého z nas velmi nepfriznivé dusledky.

Svazova rada se proto obratila na vedeni Vseo-
becné zdravotni pojistovny, na jejiz ucet - podle
dostupnych informaci - vina za podobné snahy
pada. Koncem roku konci obdobi, na néz méla
s UHKT podepsanou smlouvu, bez niz prosté
nemlze zadné podobné zdravotnické zafizeni
fungovat.

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

V minulych dnech prisla odpovéd podepsana
Ing. Miloslavou Slajsovou, naméstkyni reditele
pro zdravotni péci. Uvadi v ni, ze VZP nema ja-
koukoliv moznost zdravotnickéa pracovisté zfizovat
¢i rusit, ale maze jejich chod ovlivnit jednanim
o rozsahu hrazenych sluzeb.

V této souvislosti uvadi: Toto se déje v ramci
procesu restrukturalizace, kdy vsak stale jesté
probihaji spole¢na jednani zdravotnich pojisto-
ven, ministerstva zdravotnictvi, odbornych spo-
lecnosti plsobicich ve zdravotnictvi, poskyto-
vatel(l zdravotnich sluzeb a organ( statni spravy
a to pfi aktivni Ucasti vSech zainteresovanych
subjektl. Restrukturalizace IUzkové péce by
méla byt dokonéena v pribéhu roku 2012, kdy
k 31. 12. 2012 kondi platnost stavajicich smluv
s poskytovateli IGzkové zdravotni péce, pricemz
cilem platcti zdravotniho pojisténi od roku 2013 je
uzavrit smluvni vztahy s témi poskytovateli Iizkoveé
zdravotni péce, jejichz péce je skute¢né potreb-
na, dostupna na vsech urovnich, vyuzivana, efek-
tivni, kvalitni a splnujici veskeré naroky mediciny
21. stoleti.

V této souvislosti predpokladame, ze vysoce
specializovana zdravotni péce, poskytovana
Ustavem hematologie a krevni transfuze
a Revmatologickym ustavem v Praze, zlstane
zachovanaiv roce 2013.“

Tolik citat z dopisu. Z néj vyplyva, ze akutni
nebezpedi nehrozi, alespon v pristim roce ni-
koliv, co bude ale dal, se nevi. Potésitelné je,
7e pojistovny si dllezitost UHKT uvédomuii.
Byli bychom skute¢né neradi, aby svaz spolu
s dal$imi zainteresovanymi, musel znovu inter-
venovat na ministerstvu, jako pred ¢tyrmi roky,
kdy byla situace kolem UHKT rovnéz velmi na-
pjata. Tehdy byl naméstkem ministra Tomase
Julinka Marek Snajdr, ktery dnes plsobi jako
predseda spravni rady VZP. O dalsim vyvo-
ji kolem ustavu se skvélou reputaci budeme
i nadale informovat.
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Vyrocni cena
CSH je tu opét

Uz potreti bude udélovat svaz vyro¢ni cenu nej-
zaslouzilejSimu c¢loveéku, ktery se zasadil o zlep-
Seni zivota ¢lent i neclenli svazu a vykonal néco
bud mimoradného, anebo dlouhodobé pusobi
pro blaho hemofilické verejnosti.

V prvnim ro¢niku 2010 ziskala cenu za celo-
zivotni dilo MUDr. Zdena Vorlova. O jejich za-
sluhach zakladatelskych a podporujicich nikdo
nepochyboval. Dama uz vysSiho véku stale ak-
tivné v hematologii plsobi, ale ocenit bylo treba
hlavné to, co za desitky let, zejména pti ptsobeni
v Ustavu hematologie a krevni transfize, vyko-
nala. Posunula ¢eskou $kolu péce o hemofiliky
o znacny kus a jeji nasledovnici dnes z mnohého,
co pomahala zalozit, dale ¢erpaji.
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CESKY SVAZ
HEMDFILIKU

Druhym laureatem se o rok pozdé€ji stal pan
FrantiSek Vondryska, ktery ridil svaz dlouhych
sedmnact let. On a jeho kolegové v Radé CSH
dostali svaz do pozice, jakou si zaslouzi. Je ted
respektovanou instituci na domaci i mezinarodni
pudé. Mnohé, co dnes povazujeme za samoziej-
mé, vydupali horko téZko doslova ze zemé. | dru-
hé vydani ceny je ve spravnych rukou.

Kdo bude treti? Zalezi to i na vas. Zapatrejte
v paméti, kdo je takovou vyraznou osobnosti,
jez si krasnou sklenénou cenu zaslouzi. Zda-
leka to nemusi byt jen lékar, ale treba i néktery
ze c¢lenl svazu, sponzor, ¢len statni nebo jiné
instituce, rodi¢ ditéte - zkratka kdokoliv. Rada
CSH navrhy shromazdi a rozhodne - i ve spolu-
praci s verejnosti - o kone¢ném vysledku. Radi
bychom cenu predali opét na vyro¢ni Konferen-
ci, aby jejimu novému drziteli mohlo vyjadrit své
uznani co nejvice ¢lend.
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Vybrali jste
nejhezci obrazky

Béhem mésice zafi se na nasem webu obje-
vila wzva k hlasovani o nejhezCi obrazky, které
ztvarnily déti na letnich hemofilickych taborech
v Ondrasové dvore a Bélci nad Orlici. 12 obrazkd
s nejvys$Sim pocétem hlast bylo pouzito do kalen-
dare na rok 2013, ktery je vam rovnéz k dispozici.
Pozadat si o néj mlzete na www.hemofilici.cz,
nebo prostiednictvim &lenti CSH. V piipadé zajmu
vam jej za cenu postovného a balného zasleme.

g DS <)

Obrazky nakreslily déti na letnim hemofilickém tabofe v Ondrasové dvofe a BEIGi nad Orlici.

EESKY svaz
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Zajima vas,
jak zijete?

£ Z1JE CESKYM HEMOFILIKUM

JAK S

To asi kazdého, ale z unikatniho prazkumu
se muzete dozvédét, Jak se zije hemofilikim
v Cechach. Alespon tém, ktefi na nékolik jed-
noduchych otazek anonymné odpovedéli. CSH
uz v lonském roce pripravil rozsahlou dotazni-
kovou akci, z jejichz vysledkll vyplynula rada
velmi zajimavych poznatk(l. Uz jsme o nich
prabézné informovali jak ve Zpravodaiji, tak i na
webu www.hemofilici.cz.

Kdo ma zajem, mize se na rozsahlé a profe-
sionalnimi statistiky zpracované tabulky podivat
na nasem webu www.hemofilici.cz, pripadné
0 né pozadat v tisténé podobé na znamé svazové
adrese info@hemofilici.cz, nebo prostrednictvim
¢lenti Rady CSH.

Prizkum vysoce ohodnotila rada ¢eskych, ale
i zahrani¢nich odbornik(, mnozi z nich se nechali
inspirovat a pripravuji néco podobného i ve svych
zemich.
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Kdyz jde
O penize...

... a0 né jde, jak se rika az v prvni radé, ne-
smi Rada CSH privirat ogi. Kontrolou Uétl se
zjistilo, Ze rada ¢len( svazu jesté nesplnila jed-
nu ze svych zakladnich povinnosti. Tou je za-
placeni ¢lenského prispévku ve vysi minimalné
200,- K¢ do poloviny roku, tj. do 30. ¢ervna.
Podrobnosti o tom Ize najit ve Stanovach CSH,
jsou mimo jiné dostupné i na webu s adresou
www.hemofilici.cz/soubory/stanovy/
stanovycsh.pdf

Rada uz jednou musela pristoupit k masivni
redukci ¢lend pravé pro jejich platebni nekazen.
Vylougila pred tremi lety radu neplatict, mnozi
z nich se znovu prihlasili. To je v poradku, ale
pro¢ zatézovat aparat svazu i sebe sama zbytec-
nou administrativou? Staci radné zaplatit - urcité
ne zivot ohrozujici ¢astku - a vSechno bude zase
v poradku. Zkontrolujte si prosim své ucty, navod
k tomu, jak zaplatit, najdete na www.hemofilici.cz/
soubory/stanovy/stanovycsh.pdf.

Pro uplnost dodavame, ze zaplatit je mozné na
Ucet ¢islo 3373910/0300, identifikatorem budiz
Clenské svazové ¢i rodné cislo.




Uspéch?
Zda se,
Ze ano

Dlouho pfipravovana vy-
roéni konference Evropskeé-
ho hemofilického konsorcia
v Praze je za nami. V patek,
sobotu a nedéli se stalo
nase hlavni mésto hlavnim
také pro celou hemofilickou
Evropu.

Prijelo 280 delegatll ze Cty-
riceti zemi svéta, reprezentovali
33 narodnich federaci podob-
nych nasemu svazu. Nechybé-
la samoziejmé evropska gene-
ralita v ¢ele s prezidentem EHC
Brianem O "Mahonym a vsemi
¢leny ridiciho vyboru.

Organizac¢né klaplo vsechno
bezchybné, ale hlavnim pri-
nosem bude urcité program.
Na zakladé navrhu Rady CSH
ho sestavil programovy vybor
ustaveny EHC, ten jesté doplnil
volna mista a mohlo se zacit.
Na rozdil od mnoha jinych po-
dobnych kongrestl jsme kladli
dlraz predevsim na praktickou
stranku obsahu prednasek
a to se také skutec¢né podarilo
dodrzet. Zadné plané teoreti-
zovani, ale fakta, ktera mohou
pomoci véem, kdo se hemofilii
zabyvaji, at uz na kterékoliv
strané fronty.

I
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Z Geské strany se do pred-
naskového programu zapojili
Peter Salaj, Petr Teyssler, Ra-
dovan Kubes, Ingrid Hracho-
vinova a Jan Blatny. Obsah
jejich sdéleni skute¢né zaujal
a auditorium obou sali vypa-
dalo vzdycky nabité. Skoda,
ze se nepodarilo patecni zaha-
jovaci prednasky nastavit tak,
aby vsichni mohli vyslechnout
vSechno. EHC, jez ma konec-
né slovo, postavila nékteré
prednasky ¢eskych odbornikd
ve dvou salech proti sobé,
¢ehoz rada delegatli upfimné
litovala. K obsahu jednotlivych
nejzajimavéjsich prezentaci se
jesté vratime v pribéhu casu
podrobnéji.

Stastna se ukazala i sestava
vecerniho gala, kde vystoupil

divéi pévecky sbor a jazzovy
orchestr z Marianskych Lazni.
Potésitelné je, ze jeho kapelni-
kem je pravé ¢len naseho sva-
zu Bedrich Smrcka. K neoby-
¢ejné atmosfére prispélo také
prostredi prazského Obecniho
domu, protoze delegati kon-
gresu jsou zvykli navstévovat
spise moderni hotely, jakych
je v kazdé metropoli rada. Se-
cesnich budov, jez pravé slavi
sto let, uz tolik po Evropé ne-
najdeme.

Zavérecné jednani patrilo
urednim  zalezitostem EHC,
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EHC Prague 2012
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jako schvalovani zpravy o Cin-
nosti, zpravy o hospodareni
a podobné. Na kongresu se
vzdycky rozhoduje o poradateli
stejného podniku za dva roky,
takze jizdni rad konferenci je
nasledujici - pristi rok Buku-
rest a za dva roky severoirsky
Belfast. O moznost hostit he-
mofilickou Evropu se uchazel
také irsky Dublin, ale vysled-
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kem 7:23 s Belfastem prohral.

Pri srdec¢ném rozlouceni se
¢leny Rady CSH nesetrila ge-
neralita EHC chvalou a diky a
nezdalo se, ze by to byly jen
zdvorilostni fraze. Hned po pri-
jezdu domu jesté leckdo z nich
poslal elektronickou cestou
dalsi podékovani.

Ted jesté cekame na dalsi
velmi dllezity moment - na

konec¢né vyuctovani. Po secte-
ni prijmd a vydajl a rozdéleni
wtézku mezi EHC a CSH po-
dle predem daného klice, vas
budeme samoziejmé informo-
vat a Cisla se stanou soucasti
i zpravy o hospodareni CSH za
rok 2012. Tu zverejni vyrocCni
Konference svazu, jejiz svolani
se predpoklada jesté v zimnich
meésicich roku 2013.
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Hemofilie A versus hemofilie B

rozdily a podrobnosti

V ramci Evropského hemo-
filického konsorcia v Praze
jsem méla moznost vyslech-
nout zajimavou prednasku
od Briana O "Mahonyho - pre-
zidenta Evropského hemofi-
lického konsorcia.

Téma mne velmi zajimalo,
protoze sama mam syna s he-
mofilii B, o které bylo vzdy moz-
né ziskat mnohem méné infor-
maci a ktera vzdy byla ,stinem*
hemofilie A. Pan O Mahony
zminil nékteré podobnosti mezi
obéma typy nemoci: stejny vzo-
rec dédicnosti, podobné krva-
ceni do kloubd a svalli, nutnost
soustavné a komplexni IeéCby
u hemofilie Ai B. Nektere studie
ukazaly, ze hemofilie B je klinic-
ky méné zavazna nez hemofilie
A, jiné soucasné studie naopak
tuto hypotézu popiraiji.

Model lécby je podobny,
i kdyz hemofilie B na kvalitni
leCbu cekala mnohem déle.
Koncentraty FVIII se poprvé
objevily v sedmdesatych le-
tech, naopak koncentrat FIX
nebyl znam do roku 1992. Co
se rekombinantni lecby tycCe,
tak FIX také zasadné pokulha-
va. Rekombinantni produkty
FIX se objevily v r. 1997 (o ftri
roky pozdeji nez FVIII) a na trhu
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je pouze jeden (zatimco pro
FVIIl je k dispozici 6 rekom-
binantnich produktd). Lécba
hemofilie B se vzdy tak trochu
,opozdovala“ a i dnes se profy-
laxe pro lécbu hemofilie B po-
uziva méné casto nez pro he-
mofilii A. Bohuzel i ekonomicke
okolnosti mohou hrat svou roli.
Abychom docilili stejné Iecby,
tak hemofilik A potrebuje 1IU,
zatimco hemofilik B potrebuje
2IU faktoru. Tato informace,
kterou pan O "Mahony zminil,
pro mne byla velkou novinkou.
A neni to jen vétsi davka leku,
je to také jeho vyssi cena.
Lécba pro pacienta s hemofilii
B je vyrazné drazsi nez lécba
pacienta s hemofilii A. To mize
mit zasadni dlisledek v zemich,
kde jsou ekonomicke zdroje
prisné limitovany a kde je vyssi
vyskyt nemoci. Co se profylaxe
tyce, tak hemofilici B vétsinou
aplikuji leky dvakrat tydné, he-
mofilici A trikrat. Riziko tvorby
inhibitoru je u B méné caste;
pokud se vsak inhibitor vytvori,
pak je jeho lécba velmi kom-
plikovana a je obtizné inhibitor
eliminovat.

Vyhledy do budoucna se zdaji
pomeérne slibné. | kdyz hemofilie
B cekala na kvalitni lecbu déle,

dnes vyzkumy ukazuji, ze léky
s delSim ucinkem faktoru se
vyvijeji rychleji nez pro hemofilii
A. Také genova terapie dosahla
uréitych uspéchtdl - v soucasné
dobé probiha pét riznych studii,
které vykazuji lepsi zavery nez
pro hemofilii A.

A na otazku, ktera z nich je
tzv. kralovska nemoc, je také
pro mne prekvapiva odpovéd -
pravé hemofilie B, coz mozna
mnozi z nas ani netusi...

| kdyz mé postrehy z pred-
nasky jsou velmi laické a od-
bornici z oblasti hematologie by
jisté vSe podali mnohem erudo-
vanéji, presto mi dodaly nadéji
do budoucna pro mého syna
i ostatni hemofiliky trpici stejnou
diagnozou. Jsem rada, Ze jsem
se akce mohla zucastnit a byt
v centru novych poznatka.

Mgr. Marcela Rehakova,
matka osmiletého tézkého
hemofilika Jakuba

EESKY svaz
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Ortopedie a fyzioterapie
na kongresu EHC

Ortopedickd a fyzioterapeutickd sekce
pod vedenim MUDr. Jana Blatného obsaho-
vala prednaSky Radiosynovektomie (MUDT.
Petr Teyssler, CR), Fyzioterapie (Natasa
Jankovic, Srbsko) a Ortopedické vlozky
(MUDr. Petr Teyssler, CR).

V prvni ze zmifiovanych pfedna-
Sek nas prednasejici seznamil s histo-
rii synovektomie, mluvil o vyhodéach
radiosynovektomie oproti chirurgic-
kému feSeni (napf. mozZnost aplikace
u pacientd s inhibitorem). V diskusi
po prednasce doslo na téma opako-
vani aplikace radionuklidu do stejné-
ho kloubu, je mozna i tfikrat.

Pfednaska o ortopedickych vloz-
kach popisovala vySetfeni zatizeni
chodidel staticky i dynamicky. Mys-
lim, Ze bylo dobfe, aby se zde téma
vloZek zdiiraznilo, protoze spravna
korekce chodidel upravuje celkové
postaveni téla. Diky Upravé stoje

WWW.HEMOFILICI.CZ

a tim chigze, jakozto lidskému zp(-
sobu pohybu, dochazi ke zlepSeni
postaveni ve véech kloubech, tim ke
zlepSeni pohybovych stereotypd. To
vS§e ma za nasledek zmirnéni bolesti,
zpomaleni degenerativnich procest
na kloubnich plochach.

Jediné pfednaska z oblasti fyzio-
terapie byla nanesStésti velmi obec-
na. Pfednasejici mluvila o pocatcich
rehabilitace, o oboru jako takovém,
0 vzdélani fyzioterapeutd. Fakt,
Ze rehabilitace je u hemofiliki velmi
dllezita sice zminila, ale bez kon-
krétnich navrhd, jak by rehabilitace
méla vypadat a jaka feSeni nabizi
u jednotlivych stava.

Pro Iékare, ktefi maji pacienty k re-
habilitaci motivovat, byla nekonkrétni
a neobsahovala diivody, pro€ je pro
pohybovy aparat dilezita. PfesvédCit
|ékare, Ze i jina zdravotnicka péce je

nutna, je vzdy obtizné. Pokud obor
fyzioterapie nebude poukazovat na
dilezitost pohybu, bude i nadéle
prehlizen.

U krvaceni do kloubd i svald ne-
dochazi pouze ke zméné postaveni
v kloubech, méni se i zpétnovazeb-
né informace jdouci z periferie do
mozku a naopak. Centralni nervovy
systém reaguje tak, Ze prenastavi
vnimani kloubu a ten z(istane ome-
zen ve svém rozsahu. Toto velmi
zjednoduSené vede k nerovnomér-
nému zatizeni kloubnich ploch. Ne-
idedlni zatézovani kloubd urychluje
degenerativni procesy v kloubech -
¢asny vznik hemofilické artropatie,
ale také dale negativné ovliviiuje
vnimani polohy kloub( i svali moz-
kem a mize tak dochazet k dal$im
poranénim  ¢i  mikrotraumatdm.
To se da ovlivnit pravé rehabili-
taci. Specifickym pfistupem pro
kazdé stadium zakrvaceni ovliv-
fujeme nejenom samotné klouby
a mékké tkané, ale hlavné Fidici or-
gan pohybového aparatu - mozek.

Zajimava byla teorie, Ze spontan-
ni krvaceni nemusi byt bez pficiny.
Kratké video ukazovalo, Ze diivodem
k zakrvaceni, tzv. spontanné, mize
byt jakykoliv neuvédomély pohyb
napf. ve spanku.

Jsem rada, Ze jsem se mohla z(-
Castnit a doufam, Ze do budoucna
bude fyzioterapii vénovano vice pro-
storu. V dobé vyborné farmaceutické
16¢by by se mél klast vétsi dliraz i na
pohybovou lécbu.

Magr. Marie Katzerovd,
fyzioterapeutka
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Poruchy
srazlivosti
U zen

Krvacivym onemocnénim
u Zen, jako je von Willebran-
dova choroba, ptipadné jiné
vzacné deficity, jako je defi-
cit faktoru VII ¢i XI se v sou-
¢asné dobé zacina vénovat
vice pozornosti, nez tomu
bylo v minulosti.

Svédci o tom i zastoupe-
ni témat tykajicich se téchto
krvacivych onemocnéni na
konferenci Evropského he-
mofilického konsorcia v Praze
v fijnu tohoto roku. Prednasek
nebylo mnoho, ale ve srovnani
s minulymi EHC konferencemi
se snad tato témata dostavaji
vice do popredi zajmu.

Zeny s krvacivym onemoc-
nénim byvaji stale opomijeny,
nejCastéji pak samotné zeny
0 svém onemocneéni ani nevedi
z davodl nediagnostikovani,
pripadné chybné diagnostiky
Vv nespecializovaném zarizeni.
Dr. Cornelia Wermes z Iékar-
ské fakulty v Hannoveru pribli-
zila ve své prednasce obtize,
se kterymi se potkavaji zeny
s poruchami srazlivosti krve.

Nejen hemofilici muzi maji
krvacivé projevy svého one-
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mocnéni, ale az u 50 % zen
prenasecek hemofilie se mo-
hou objevit obtize s krvacenim.
Von Willebrandova choroba je
pak nejcastéjsi vrozenou krva-
civou chorobou a postihuje jak
muze, tak i zeny. U zZen, stejné
jako i u muzl se objevuiji krvaci-
vé projevy, jako jsou epistaxe,
kozni hematomy, casté krva-
ceni pri poranéni ¢i Urazu, ale
i kloubni a svalové krvaceni.
Zeny se navic potykaiji s krva-
civymi obtizemi pfi menstruaci
a porodu. Pribéh menstru-
acniho krvaceni by mely zeny
bedlivé sledovat. Pokud trva
menstruacni cyklus deéle nez
7 dni nebo je ztrata krve vice
nez 80 ml, jedna se o meno-
ragii. Toto silné a prodlouzené

menstruacni krvaceni mize byt
projevem gynekologickych ob-
tizi a nebo ukazatelem poruchy
srazlivosti krve (von Willebran-
dova choroba, deficit faktoru
Xl, prenasecky hemofilie, pri-
padné dalsi vzacné faktorove
deficity). Dlsledky menoragie
mohou byt zavazné. Od ané-
mie, zhorSené kvality Zzivota
béhem menstruace, az po pro-
blémy s plodnosti zen. Lécba
menoragie se odviji nejen od
véku zeny, ale i zdravotniho
stavu Zeny. V soucasné dobé
jsou moznosti Iécby hormonal-
ni ( hormonalni antikoncepce,
zavedeni nitrodélozniho télis-
ka), hemostatika (podavani
krevnich derivatt, 1ékl na zvy-
Seni srazlivosti krve, pripadné
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kombinace), v nejhorsim pfipa-
dé chirurgicky zakrok (hystere-
ktomie ¢i ablace endometria).

U zen s vrozenou krvacivou
chorobou, véetné prenasecek,
je reélné vyssi riziko potratd,
krvaceni béhem téhotenstvi
a porodu. Téhotenstvi a porod
u krvacivych onemocnéni by
mél byt tedy monitorovan nejen
gynekologem, ale i hematolo-
gickym odbornikem, nejlépe
ve specialnich hemofilickych
centrech. Hladina chybéjiciho
faktoru by méla byt sledovana
pred otéhotnénim i béhem
celého téhotenstvi a nasledné
porodu. Pripadnym nasta-
vajicim rodictim by mély byt
podany adekvatni informace
0 mozném genetickém zatizeni
nenarozeného ditéte a moz-
nostech prenatalni diagnostiky.
Rodi¢tim by také méla byt dana
moznost mluvit s détskym he-
matologem, ktery pecuje o déti
s poruchou srazlivosti krve.

Dr. Wermes predlozila také
srovnavaci studii, jejiz souhrn-
né vysledky mlzete sami po-
rovnat. Studie byla provedena
na vzorku 200 zdravych Zen
a 100 pacientek, z toho 47
prenasecek hemofilie, 28 zen
s von Willebrandovou choro-
bou (WD), z toho 12 typ lll, 10
typ Il, 6 typ | a 25 s jinym vzac-
nym krvacivym onemocnénim
(RDB). Shahbazi et al. Blood
Coagulation Fibrinolysis 2012,
23(7), 603-607
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POTRATY

Zdravé zeny 5,4 %
Prenasecky 11,5 %

vWD 7,2 %

RBD 21,5 %
Dl:sLoiN[ KRVI:\CENi' Prvni Druhy Treti
BEHEM TEHOTENSTVI trimestr trimestr trimestr
Zdrave zeny 16,6 % 14,5 % 2,5%
Prenasecky 44,6 % 35,6 % 13,0 %
vWD 571 % 28,6 % 10,7 %
RBD 52,0 % 44,0 % 8,3 %
CISARSKY REZ

Zdravé zeny 6,5 %

Pacientky 15 %

Eg&ggg;m Primarni Sekundarni
Zdravé Zeny 7,5 % 12,6 %
Prenasecky 47,7 % 55,3 %
vWD 321 % 28,6 %
RBD 44,0 % 41,6 %

Magr. Jana Kalabova
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Oslavy
Svetoveho dne
hemofilie

S mimoradnym
uspéchem

Ze se kolem 17. dubna schazeji kazdoroé-
né hemofilici na celém svété, je uz dlouho-
doby obyce,;.

Cesky svaz hemofilikil, jeho sesterska orga-
nizace Hemojunior s podporou farmaceutické
firmy Novo Nordisk ale tentokrat trefili hrebicek
na hlavicku. Pro ¢leny a priznivce bylo v sobotu
14. dubna pripraveno setkani ve stredovéké Tvrzi
Hummer nedaleko Prahy.

Téemér 150 lidi se tu seslo, aby spole¢né a ne-
formalné vzpomnéli datum, které celosvétové od-

kazuje na vyznamny den. Tentokrat se ale vibec
nehovorilo o nemocech nebo obtizich, ale vsichni
se jen bavili. Od malych déti az po ty hodné do-
spélé.

Stredovéka tvrz nabizi sama o sobé spoustu
atrakci v podobé nejriiznéjsich sportovnich klani,
remeslné vyroby a dalSich kratochvili, tady ovsem
doplnéné jesté o Spickové vystoupeni rytirské
show na konich, anebo jizdu s terénnimi vozy Hu-
mmer po specialni trati.

Kazdy se mohl nejen svézt na korbé legendar-
niho armadniho Hummeru H-1, ale také sam
typ Hummer H-2 ridit. VSak také stala u vycho-
ziho stanovisté neustale dlouha fronta zajemc.
Zejména panské ¢asti spolecnosti.

Po celou dobu horel ohen na opékani bur-
ta, navzdory predpovédi se i pocasi naramné
vyvedlo. Urcité nelitovali ani ti, co prijeli z vetsi
dalky. Svétovy den hemofilie se u nas vzpomi-

podtu.
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2 pragodares

Ahoj, dobry den vSsem!

Zase jsem tu s novinkami
ze svéta Hemojunioru, sdru-
zeni pro malé hemofiliky a
jejich rodiny. Uplynuly rok pro
nas zacal velmi dobrou zpra-
vou. FK Dukla Praha, ktera
nas dlouhodobé podporuje,
nam na Novoroc¢nim vecirku
darovala penize. Vyuzili jsme
je pro déti na zaplaceni pora-
danych pobyt(.

Poprvé jsme se sesli v led-
nu v Harrachové, na horach
jsme lyzovali, sankovali a pro-
sté si uzivali snéhu. Taky jsme
resili, jak to v Hemojunioru
funguje a bude fungovat dal.
S radosti jsme prijali tfi nové
rodiny a samozrejmé se tési-
me na dalsi.

Spoleéné se &leny Ceské-
ho svazu hemofilik(i a dalsimi
prateli jsme na jare oslavili
Svétovy den hemofilie. Prozili
jsme velmi povedené odpole-
dne v Tvrzi Hummer u Prahy.
Myslim, ze néktefi z nas na
jizdu v terénnim auté nezapo-
menou.

Tradi¢ni jarni vikend se ten-
tokrat trochu symbolicky konal
na Den déti. Stravili jsme ho v
Konstantinovych Laznich, kde

bylo v kempu bohaté (nejen)
sportovni vyziti. Navstivili jsme
také mistni wellness centrum
a nedalekou farmu. Tam se
déti zase projeli v historické
vojenské sanitce.

Léto uz tradicné patrilo ta-
bordm. Starsi hemofilici odjeli
na ,velky" tabor do Ondraso-
va dvora, na ,maly* tabor s ro-
dic¢i odjeli ti nejmensi do Bél-
¢e nad Orlici. Tento rok byla
celotaborova hra ve znameni
magie. Déti se promeénily v
kouzelnické uc¢edniky samot-
ného ¢arodéje Bumbrlika. Jak
je zvykem, déti i rodice se tam
ucili zit s hemofili. Takze si
zkouseli aplikovat Iék, rehabi-
litovali a vyslechli si prednas-
ku stomatologa z FN Motola,
MUDr. Karla Chleborada.

Hodné se vydaril podzimni
prodlouzeny vikend v Bilé Ho-
lubici u Opavy. Méli jsme pri-
praveny bohaty program pro
déti i dospélé a vsichni jsme
si to moc uzili. Dost se nas
seslo pak i v fijnu na stadionu
na Julisce, kde jsme chtéli
podékovat Dukle za jeji dary.
A tak jsme fotbalistim taky
dali dary - podepsané zluté

triko Hemojunioru. Déti za od-
menu mohli privést hrace na
travnik a sledovali jsme vitéz-
stvi domacich nad Hradcem
Kralové.

Rok spole¢nych akci uza-
viel uz devaty ro¢nik bowlin-
gového turnaje v Praze na
Zizkové. Dramatické boje
o trofeje ke konci vystridala
prani k Vanoctm i do nového
roku. V ném se Hemojunior
chysta pokracovat ve své ob-
vyklé ¢innosti. Po velkém Usili
Silvie Berenové se povedlo
konecné zajistit pobyt u more
v Chorvatsku. V lété vyrazime
do Zaton na Zadarskou rivie-
ru. Bude nas skoro sedmde-
sat.

Vérim, ze spolu s CSH
prispéjeme i v roce 2013 ke
zlepseni zivota vsech hemo-
filik v Ceské republice. Za
Hemojunior bych Vam chtél
poprat hlavné hodné zdravi
a uzijte si stastné a veselé
vanocni svatky. A pristi rok na
shledanou!

Bc. Michael Bereri



CO SI PREJI DETI
POD STROMECEK?

V ramci détskych hemofilic-
kych stranek HEMO - FILIK
jsme oslovili hemofiliky i ne-
hemofiliky a zeptali jsme se na
to, co by si prali pod strome-
¢ek a co prilemného ¢i nemi-
leho zazili v uplynulém roce.
Sami posudte, jaka jsou prani
a prozitky souc¢asnych déti.

Filip a Kuba (10 let)

Co si prejete od Jeziska
pod stromecek?

Filip: ja si preji novy telefon,
nejlépe iPhone

Kuba: ja si preji krabicku
s efekty k elektrické kytare

CO PRIJEMNEHO
¢1 NEPRIJEMNEHO
JSTE V MINULEM
ROCE PROZILI?

Filip: libila se mi spolec¢na
dovolena ve Skotsku a tabor
(hemofilicky). Pro mé je nepri-
jemné uceni na prijimacky na
gymnazium.

Kuba: mné také Skotsko a
tabor. Neprijemné bylo bez-
dlvodné potrestani ve Skole.

Krystof (Kozlik) (13)

Pod stromecek si preji
hokejové karticky, hru Mono-
poly, knihu ,,Fotbalové hvézdy
2013“ a masku pro florbalo-
vého brankare.

Tento rok byl pro mé neob-
vykly, protoze jsem si pomalu
zvykal na gymnazium a bolely
mé paty, ale mél jsem krasné
prazdniny a cely rok byl fajn.
Vzpominat budu na silvest-
rovské lyzovani, hemofilicky
tabor a na more.

David (11 ) a Kuba (8)

Kubik si preje LEGO dzip
s motorkami, papouska a hru
na playstation.

Davidek si preje mobilni te-
lefon a takeé hru na playstation.

Rok 2012 byl pro Dadu
fajn, veliky zazitek byl tabor,
ktery se mu moc libil, jen mu
bylo trochu lito, ze se tam ne-
mohl koupat. Na nic neprijem-
ného si nepamatuje.

Pro Kubika byl tento rok
hezky, libil se mu tabor a do-

volena v Chorvatsku. Nepri-
jemna je bolest kotniku, ktera
ho posledni dobou obcas
trapi....

Risa (12)

Od Jeziska bych chtél play-
station portable.

V tomto roce byl pro mé
prijemny letni tabor a nic ne-
prilemného snad ani nebylo.
Vzpominat budu na Letni he-
mofilicky tabor a letni tabor
Laurin.

Veronika (11)

Pod stromecéek si preju
Twister dance, protoze mé
moc bavi tancovat.

Letos se mi nejvic libilo léto,
protoze jsem byla na dovole-
né v Bulharsku

a natabore. Po tabore jsem
si Sla pro kocourka, ktery se
mi bohuzel brzy ztratil (. Ale
od zari mam zase nového ko-
courka.:-)

Patrik (13)

K Vanocim bych si pral
lego Star wars Hoth echo
base protoze jsem uplny ma-
gor do Star wars.

Rok 2012 byl docela dobry
i kdyz nas ¢eka ten konec svéta.

Prijemného v tomto roce
bylo, Zze jsem si konec¢né
stahnul hru Minecraft po které
jsem dlouho touzil a také mé
potésilo, ze konecné davali
Star wars v televizi.

Naopak neprijemného bylo,
ze jsem mél ve tridé problémy
s klukama.

Misa (16)

Ja si preju elektrickou kyta-
ru;-).

Tenhle rok byl jeden z nej-
Uzasnéjsich, co jsem zatim
zazila, a rozhodné nejvic budu
vzpominat na letosni LHT... :-).




KRIZOVKA O CENY
PRO MLADE LUSTITELE

| v tomto vydani Hemofilického zpravodaje si miizete vyzkouset vyplnit krizovku.
Pokud prijdete na tajenku, nezapomente ji poslat na adresu: info@hemofilici.cz,
a to do konce brezna roku 2013. Muzete tak vyhrat jednu z prijemnych cen.

1. Jak se jmenuje ryba, kiera by neméla chybét
na stédrovecéernim stole.

2. Jak se rika pisnim, které se zpivaji ve vanocnim ¢ase?
3. Kdo slavi svatek na Stédry den?
4. Zeleny symbol Vanoc.
5. Nejkrasnéjsi svatky v roce.
6. Postava, kterou mizete potkat v noci
z 5. na 6. prosince. e&i
EN\oF\L\KD Eo\yio\
NA\]ASE

Tajenka z minulého vydani zni KREVNi DERIVAT.
Tentokrat jsme vylosovali z doslych odpovédi tfi vyherce.
Cenu od nas tedy dostavaiji: Patrik Zmij, Ondra PauSsman a Jitka Labajova.

Gratulujeme!




V Brneé se sesli
rodiCe malych
hemofiliku

Setkani rodict malych hemofilikii s lIékarskym
a jinym zdravotnickym personalem Oddéleni
détské hematologie FN Brno probéhlo v sobotu
21. 4. 2012 v arealu hotelu Kozi horka v Brné.

Setkani probéhlo na popud MUDr. Svétlany
Kohlerove, ktera chtéla dat prostor pro vzajem-
né potkani se v jiném nez lékarském prostredi.
Toto neformalni pozvani prijali rodice se svymi
détmi, kteri si vyslechli slova MUDr. Jana Blatné-
ho Ph.D., primare détské hematologie FN Brno
a fyzioterapeutky Andrei Brachové. Dulezita vsak
nebyla jen slova odbornik(, ale hlavné vzajemné
potkani a vyména zkusenosti mezi rodici malych
i vétsich hemofilik. Své problémy a zazitky si
tak mohly vymeénit maminky 1,5 letého Boriska
i 19 letého Filipa. Zastitu nad touto akci prevzal
svym zastoupenim i Cesky svaz hemofilikti. Déku-
jeme firmé Bayer za finan¢ni podporu a poskytnu-
té obcerstveni.

Tydenni
rekondicni
pobyt v Lednici

V tydnu od 18.5. do 26.2.2012 probéhl dalsi
rocnik rekondi¢niho pobytu pro dospélé. O pra-
béhu se vice dozvite z nize uvedeného prispévku.

Za organizatory lze konstatovat, ze se akce
opét povedla, za coz dékujeme Ucastnikiim a ze-
iména fyzioterapeutkam, které se o né postarali.
Na rok 2013 jiz mame rezervovany termin
17.-25. kvétna. Zajemci tedy s velkym pied-
stihem mohou planovat dovolenou.

Za organizatory se na dalsi ro¢nik t&ési
Michal Skorepa

Podékovani od ucastnika pobytu

Pred par dny jsem se vrétil z rekondi¢niho po-
bytu pro hemofiliky v Lednici. Jsem opét (jako
kazdoro¢né) piny dojmu a rad bych se s vami
0 né podélil.

Tato akce se konala v terminu 18. - 26 .5.
v obecni ubytovné v Lednici. Neni to asi spravné,
ale povazuji za samoziejmé, Ze jsme byli ubytova-
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ni bezbariérove, bylo o nas postarano skvélym
jidlem, méli jsme moznost vyplnéni volného ¢asu
kulturnim, spoleCenskym &i sportovnim vyZitim.
Dulezita, nejen pro mé, byla nabidka lazeriskych
procedur, jako jsou: vifivka, hydromasaz, jodobro-
mové koupel, perli¢kova koupel. Clovék si zarela-
xoval a zavznasSel ve vodé, pak prisel nebo prijel
zpét do ubytovny. Tam na néj Cekaly jedny z nej-
lepSich fyzioterapeutek, které jsem mél kdy moz-
nost v Zivoté potkat: Nada a Ala. Tyto dvé Sikovné
(rehabky) prispély svym umem, citem a hlavné
ziskanymi  zkuSenostmi s hemofiliky k tomu,
Ze se Clovék mohl citit skoro jako v raji. Trochu
prehanim, ale skute¢né s nami cvicily to, o co
jsme si Fekli. Bylo to velmi pfijemné a po pre-
konani pocatecni bolesti se Clovék citil skvéle.
(kdyby nas jen hladily, bylo by to jisté prijemnéjsi,
ale tézko bychom néco rozhybali). CviCily jsme
denné, ale nezaregistroval jsem jediny pfipad, ze
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by nékdo fikal, Ze“toho cvi¢eni bylo moc“ nebo
dokonce kvuli cviceni Ze by si nékdo musel néco
zalécit. Nerad bych privedl nékoho v omyl a aby si
myslel, Ze jsme vSichni rozhybali vSechny své po-
stizené klouby. Zazraky u hemofiliki se nedéji tak
Casto. Za 9 dni pobytu nemizZe nikdo nic podob-
ného ocekavat. Ale je védecky dokazano: kdyz
se hemofilik citi dobfe a nema Zadny stres, ma i
méné vyrond. Toto byl hlavni divod, pro¢ jsem se
zucastnil ja a mohu zodpovédné fici, Ze jsem udé-
lal dobre, kdyZ jsem bez vahani do Lednice jel.

Jen kratky vycet nabidnutych moznosti: tur-
naj v kuZelkach, turnaj v Tantrixu, grilovani, na-
vStéva rakouskych termalnich lazni Laa, vecery
pinych spontannich vtipd, kulturni pamatky
v Lednicko - Valtickém arealu.

Za to patii dik skvélé parté hemofiliku, ktefi
se zucastnili, zvlasté Zderikovi a Rudovi - pi-
IifGm nasi party, jiz zminénym rehabilitacnim
Nadé a Ale. A tomu, ktery to vSe pro ostatni
pripravil, Michalovi Skofepovi.

VSem moc dékuji.
Bedrich Smréka
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Ondrasuv
dvur zil
olympiadou

O vikendu v poloviné ¢erven-
ce se uz poosmé sjeli vedouci,
lékaii, sestiicka, fyzioterapeut-
ky a hlavné 42 déti do beskyd-
ského arealu Ondrasiv dviir,
aby zde spolu prozili jiz tradic-
né dva tydny na letnim hemofi-
lickém tabore.

Letosni olympijské hry v Lon-
dyné jsou velkou udalosti, a pro-
to i nase celotaborova hra nesla
olympijské téma. To se odrazelo
v témér kazdé cinnosti, ktera se
na tabore odehravala - vedouci
reprezentovali olympijsky vybor,
déti chodily cvicit do tréninko-
vého centra, zdravotni problémy
resil sportovni lIékar a sacharidy,
tuky a bilkoviny doplnovali spor-
tovci v nutricnim centru.

Hned prvni vecer po kazdo-
roénim uvitdni a seznameni se
s taborem probéhl zahajovaci
ceremonial. Zaznéla olympijska
hymna, byla vztyéena viajka sym-
bolizujici pét kontinentd a byly
predstaveny 4 tymy, které se proti
sobé celé dva tydny utkavaly v jed-
notlivych disciplinach - za Evropu
Velka Britanie, za Ameriku USA,
Asii reprezentovalo Japonsko a z
Oceanie prijeli sportovci ostrova
zvaného Lizatkonie.
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Typicky den zacinal ne uplné
oblibenou rozcvickou, potom
po snidani nasledovaly dopole-
dni dilny - kazdy den se vyrabé-
lo néco jiného, a tak na konci
tabora mély déti vyrobené
krasné masky, svicky, lapace
snl nebo lampiony. V pribé-
hu dopoledni také probihaly
rehabilitace - jak skupinové,
tak individualni. Odpoledne pri-
Sla na fadu vzdy etapova hra,
ve které se sportovci snazili
v rtiznych olympijskych discipli-
nach vybojovat pro svou zemi
co nejhodnotnéjsi medaili. Na
konci tabora se potom vyhod-
nocovalo umisténi pravé podle
poctu ziskanych medaili.

Jeden vecer probéhla ce-
lotaborova show Talent LHT
2012. Tu prijel moderovat sam
Leos Mares (ktery uz se ovsem
vidél ve Frydku na diskotéce) a
béhem ni se v nejednom spor-
tovci objevil i skryty kulturni
talent.

Kdyz zrovna neprselo, vy-
uzivali jsme hristé - hral se
florbal, ve kterém byl dokonce
usporadan turnaj, fotbal nebo
treba badminton. Zvlast druhy
tyden, kdyz bylo teplo, jsme se
hodné vyradili v bazénu, proto-
Ze obcas bylo kvli horku skoro
k nevydrzeni.

Kazdy tyden jsme na den
opustili tAbor a vydali se na vy-
let. Prvni stredu se nasim cilem
staly Trojanovice u Frenstatu
a zdejsi motokarova trat. Stra-
vili jsme tu nékolik hodin, takze
si kazdy mohl nékolikrat projet
cely asi 700metrovy okruh
a vSichni si to dosyta uzili -

EEsKY svaz

i pres pocasi, které nam v né-
kolika chvilich udélalo z trati
skoro az klouzacku.

Druhy tyden jsme vyrazili za
kulturou - nejdfiv jsme navstivi-
li muzeum Tatrovky v Kopfivnici
a odpoledne jsme se presunuli
do Stramberka, kde jsme si
prohlédli historické centrum
a hrad Truba.

Zajimavym zpestrenim ta-
bora byla navstéva terénniho
triatlonisty Tomase Slavaty.
S tim jsme si jeden vecer po-
vidali o jeho sportovnim zivoté
i nelehkém miladi, které musel
prekonat. Dnes se kromé spor-
tu vénuje i aktivitam pro déti
z détskych domovi - véechny
jeho projekty i zminka o nasem
tabore jsou na www.tomassla-
vata.cz.

Pravidelné probihaly také
profylaxe, a jako kazdy rok, i le-
tos se nékolik nejmladsich he-
mofilikd naucilo samostatné si
aplikovat své léky do zily, coz je
jedna ze zakladnich dovednos-
ti, které déti musi umét, aby jim
hemofilie v budoucnu nekom-
plikovala Zzivot. Radi bychom
jmenovali Péfu S., Pernicka
a Jaru s Pajou! Jen tak dale,
jste jednicky kluci!

Letos mohly déti v praxi vi-
dét, co udéla faktor VIII nebo
IX aplikovany do jejich téla. To
diky pristroji zvanému Koagulo-
metr, ktery na tabor na jeden
den privezla Bara Jordanova
z Détské nemocnice Brno.
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Détem se odebral vzorek krve
pred a po podani léku a na
vysledku vySetreni byla vidét

zména koagulacnich  casl
odpovidajici hladingé faktoru
v jejich krvi. VSichni tak ziskali
presnéjsi predstavu, pro¢ si
viibec léky podavame.

Posledni vecCer nastalo vy-
hodnoceni celotaborové hry
a vyhlaseni vitéz. Na pocest
nejuspésnéjsiho statu zaznéla
i britska hymna a po oficialnim
zakonceni her se sportovci
i s realizacnimi tymy presunuli na
zavereCnou party, kde si vsichni
vychutnali dozvuky 1. letni hemo-
filické olympiady 2012. Olympij-
ska stafeta se tak z Ondrasova
dvora presunula na dalsi dva
tydny do Londyna...

Diky opravdu nabitému pro-
gramu se vSechny déti bavily,
zasportovaly si, diky rehabilita-
cim odjizdely mozna o trochu
zdravéjSi a snad i o trochu
vzdélanéjsi, co se hemofilie
ty¢e. Kazdy tu ale urcité nasel

nové kamarady nebo upevnil
stara pratelstvi. To, co v nas
tabor zanechal, ukazaly slzi¢-
ky na tvarich déti i dospélych
v sobotu rano pfi odjezdu...
Shrnuto jednou vétou: Dalsi ta-
bor, ktery se diky praci vedou-
cich, zdravotnického persona-
lu i rehabek podarilo uskutec¢nit
tak, ze z néj vsichni odjizdéli
navysost spokojeni.

Velké diky patfi rovnéz na-
Sim sponzorim Bayer, Baxter,
Grifols, GE Money Bank, Novo
Nordisk, Octapharma, Sobi,
Sysmex a vsem ostatnim za je-
jich vécneé ¢i financ¢ni dary.

Tabor v Ondrasoveé dvoie
bude i vroce 2013
ato vterminu
od 27. cervence
do 10. srpna
Zavazna prihlaska
a podrobnéjsi informace
budou k dispozici
na webovych strankach
CSH béhem mésice ledna
2013.
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Vymeénny pobyt
slovenskych

a ceskych deti
na hemofilickém
tabore

vroce 2013

Ve spolupraci se Slovenskym hemofilickym
sdruzenim (SHZ) pripravujeme pro déti s hemofi-
lii moznost zucastnit se letniho tabora na Sloven-
sku resp. Cesku. V pfipadé zajmu by se maximal-
né pét Ucastnikll ze Slovenska ucastnilo letniho
tabora v Ondrasové dvore v opacném pripadé
by zase ti ¢esti zavitali do Turéianskych Teplic.
Terminy na sebe navazuji, tAbor na Slovensku se
bude konat ve dnech 14.7.-27.7.2013, v nasem
pfipadé je termin stanoven na 27.7.-10.8.2013.
Cena je predbézné stanovena na 3.800 Ké. Ces-
ky svaz hemofiliki by pro ucastniky zajistil dopra-
vu do/z Turéianskych Teplic, tak jako i nékteré
dalsi zalezitosti pobytu. V pripadé zajmu ¢i dal-
Sich dotazli mGzete kontaktovat Martina Bohtina
natel. 723 487 239 nebo prostrednictvim emailu
m.bohun@hemofilici.cz

Pro blizsi predstavu, jak tabor probiha na Slo-
vensku, vam prinasime prispévek od predsedy
SHZ pana Jaroslava Janovce.

Slovenské hemofilické zdruzenie od roku
1992 - 2011 organizuje kazdoroc¢ne Letny re-
habilitacny tabor detskych hemofilikov. Tohto
projektu sa zUc¢astnuje 55 deti, 5 ludi personalu
(veduci a zdravotnicky personal) a 15 dobrovolni-
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kov (¢lenov SHZ a rehabilitacnych pracovnikov).
Hlavnym cielom projektu je vyrazné zlepsSenie
hybnosti pohybového aparatu pacientov vratane
narastu svalovej hmoty. Tieto vysledky moézeme
dosiahnut jedine citlivym a dennodennym pristu-
pom veducich skupin, zdravotnickeho personalu
a hlavne rehabilitacnych pracovnikov pocas ce-
lého projektu. Délezity je déraz na kazdé dieta
samostatne, pretoze kazdé dieta ma iny handi-
cap. Ku kazdému dietatu je potrebné pristupovat
individualne. Objavit jeho prednosti a rozvijat ich.
Nenasilnou formou ho naucit potrebné navyky do
dalsieho zZivota, aby sa jeho zivot nestal len plnym
utrpenia a bolesti, ale plnohodnotnym.

Miestom konania projektu su uz osvedcéené
Turgianske Teplice. Uginky vody a osvedceny
odborny team rehabilitacnych pracovnikov je pre
nas cennou vychodiskovou devizou pre uspesné
konanie projektu. Ug&astnici ,Rehabilitacného
tabora detskych hemofilikov* st ubytovani v Skol-
skom internate PaSA v Turcianskych Tepliciach.
Ubytovanie je v 2-0j - 30j l6Zkovych izbach bun-
kovou formou. Jedna bunka pozostava z dvoch
2-0j |6Zkovych a dvoch 3-0j 16zkovych izieb. Kaz-
da bunka ma vlastné socialne zariadenia.
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Po prichode na Skolsky internat st deti - ugast-
nici projektu prezreti po zdravotnej a pohybovej
stranke lekarom, ktory zabezpecuje nepretrzitu
lekarsku starostlivost pocas celého pobytu. Na-
sledne lekar navrhne pre kazdé dieta individual-
nu, prip. skupinovu rehabilitaciu podla stupna
postihnutia. Deti su rozdelené do skupin podla
veku. Veducimi skupin su starsi hemofilici a rodi-
¢ia hemofilikov, pretoze tito ludia najlepsie vedia
pochopit deti - hemofilikov ich tuzby a priania.

Kedze nas projekt je zamerany na rehabilita-
ciu, preto je velmi fyzicky naroény a deti velku
¢ast dna stravia vo vode, ¢o povazujeme za naj-
vyhodnejsi prostriedok na zlepsovanie fyzickej
a pohybovej schopnosti. R6znymi vodnymi hrami
a sutazami sa veduci skupin snazia podnietit ich
k pohybovym aktivitam, ktoré nezavisle napinaju
ciele projektu. Kazdy pracovny den po ranajkach
mame v plane odist autobusom do nedalekého
mesta Kremnica, kde po dohode s vedenim ter-
malneho kupaliska mame vyhradeny c¢as len pre
nas. Vyuzivame ho na rannu rozcvicku a reha-
bilitaciu. Po otvoreni pre verejnost venujeme sa
plavaniu, vodnym hram a individualnej rehabilita-
cii podla vlastného uvazenia. V pripade nepriaz-
niveho pocasia (dazd a chladné pocasie) volime
nahradny variant a navstevujeme kupalisko v Ban-
skej Bystrici, kde su velmi dobré podmienky na
realizaciu pohybovych aktivit.

Na krytej plavarni absolvujeme rozcvicku vo
vode a venujeme sa vodnym hram. Nasi plavci
otestuju aj 50m plavecky bazén. Na konci kaz-
dého tyzdna, v piatok, usporiadame rozne sutaze
podla vekovych skupin. Ukon¢enim pohybovych
aktivit v bazénoch v Banskej Bystrici, resp. Krem-
nici okolo 12. hodiny odchadzame na obed do
Turcianskych Teplic na Skolsky internat.

Po obede a povinnom oddychu sa zacina sku-
pinovy telocvik. Skupinovu alebo individualnu
rehabilitaciu odcviéime v telocviéni na internate,
kde sme ubytovani. Ak je pekné pocasie, cvici sa
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vonku na karimatkach a nechyba ani cvicenie pri
hudbe (Zumba). Skupinovu a individualnu rehabi-
litaciu pre deti ale aj pre ich veducich - hemofi-
likov zabezpecuju podla postihnutia pohybového
aparatu skusené fyzioterapeutky.

Medzi jednotlivymi cvicebnymi jednotkami sa
organizuje cely rad sutazi, vedomostné, Sportoveé
a sutaz zruénosti. Pre ucastnikov pripravujeme
netradicné sportové discipliny, ktoré ucastnikov
prindtia k pohybu a plneniu réznych Sportovych
vykonov. Stale obsedeny pingpongovy stél
prezradza velky zaujem o tento Sport nakolko
s nami dva tyzdne stravi aj hemofilik pingpongista,
uspesny paralympionik Miroslav Jambor.

Po doplneni energie vecerou, odchadzaju deti
rozdelené na dve skupiny do liecebného domu
Slovenskych lieCebnych kupelov Velka Fatra,
kde si v Smaragdovom bazéne zacvicia vo vode
(hydrokinezoterapiu) pod dozorom fyzioterapeu-
tiek cviky na posilnenie svalstva a spevnenie dr-
zania tela.

Jednotlivé cvicenia ¢i uz vo vode alebo na
suchu, a zvySeny pohyb pri roznych Sportovych
hrach napomaha spravnej hybnost pohybového
aparatu a spevnovaniu svalstva. To vsetko sa od-
raza aj na ich fyzickom fonde a zlepsenej pohybli-
vosti, ¢o je hlavnym cielom tohto projektu.
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NAPSALI NAM

llustracni foto

Okrem vysSie uvedenych pohybovych aktivit
organizujeme aj prednasky na aktualne témy
o ochoreni - hemofilii a von Willebrandovej cho-
robe, ich liecbe, o ortopedickych problémoch
ktore by ich ¢akali v buducnosti, ak deti nebudu
pocas celého roka cvicit a starat sa o svoj fyzicku
rou a pravidelne.

V sobotu sa cely tabor odvezie na vylet, na
ktorom spoznavame blizke alebo vzdialenejSie
okolie. Na poslednom tabore navstivili hory - Do-
novaly. Ucastnici nasli zabavu v parku snov Dono-
valy. Bobova draha, lanovka, trampoliny ich bavili
az do obeda. Po chutnom obede sa minuli po-
sledné body na atrakcie a nasledne autobus ich
doviezol do Banskej Bystrice, kde si v nakupnom
centre Eurépa mohli kupit drobnosti a daréeky
pre priateflov a znamych. Po veceri na internate
v Turcianskych Tepliciach, kto mal zaujem mohol
ist na vecernu vychadzku do mesta alebo sledo-
val film v taborovom kine. V nedelu na poslednom
tabore k detom zavitala skupina motorkarov. Na
dvore internatu sa stretlo 55 motoriek z celého
Slovenska. Deti si mohli z blizka pozriet motorky,
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posadit sa na ne, vyskusat si prilou a odfotit sa.
Odvaznejsi sa aj previezli so skusenymi Soférmi
po dvore internatu.

Druhy pracovny tyzden ma podobny priebeh
ako v predchadzajuci tyzden.

Pocas celého projektu sa deti aktivne zapajaju
do pripravy programu svojimi napadmi a pripom-
ienkami, ktoré priamo oznamia svojim veducim,
pripadne hodenim listka do ,,schranky odkazov*,
ak sa hanbia sami prezentovat. Tato schranka je
kazdodenne vyberana a z podnetov od deti zis-
kavaju veduci nové inspiracie do dalsej ¢innosti.
Spoluucastou deti moézeme skvalitovat nas pro-
jekt. Veduci sa dozvedia ¢o deti chcu a po ¢om
tZia a snazime sa to zaradit do programu tabora.
Tabor je pre deti a deti vedia ¢o chcu.

Vo volnych chvilach poc¢as celého tabora pre-
bieha taborova hra ,,Hladanie pokladu®.

V posledny vecer organizujeme rozluckovy ve-
¢ierok, na ktorom sa deti prezentuju svojim vlast-
nym programom pre veducich a svojich kamara-
tov. Vymenia si dar¢eky a zaroven odmenime deti
za Ucast na sutaziach a spravani sa v tabore.

http://www.therme.sk/ - stranka Slovenskych
liecebnych kupelov v Tur¢ianskych Tepliciach
http://www.psatt.edu.sk/ - v pravej cCasti tejto
stranky je odkaz na Skolsky internat s fotoal-
bumom http://www.kupaliskokremnica.sk/ -
kupalisko v Kremnici

CESKY SvAZ

Cestovani

pro hemofiliky
nemusi byt
vzdy problém

V ¢isle 17 naseho zpravodaje jsme vam pred-
stavili jednoho z ¢lenli nasi organizace pan Bed-
richa Smrcku, ktery se vénuje jiz mnoho let praci
s détmi. Jako umélecky vedouci Junior Dixielandu
v Marianskych Laznich procestoval s timto sou-
borem jiz velky kus nasi zemekoule. Po lonském
turné ve Svycarsku zamifili letos do Australie, kde
prvni tyden u protinozcl stravili koncerty v Syd-
ney pro ¢eské posluchace a poznavanim meésta
(Sydney Opera House, Harbour Bridge, The
Rocks, Bondi Beach, Chinese Garden, Botany
Bay, Darling Harbour, Sydney Tower). Pribéh
tohoto naro¢ného tydne priblizuje kratka ukazka
z jejich deniku:

..... prvni koncert byl pro Ceskou $kolu (at-
mosféra skvéla, déti spontanni, vyména darkd,
povidani pfevazné dokonalou ¢estinou).
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Druhy koncert jsme hrali pro Ceskoslovensky
klub v Sydney (neznam Zadny pripad, kdy by se
po rozdéleni Ceskoslovenska rozdélil i Cesko-
slovensky klub.) | zde viadla skvéla atmosféra,
hralo se nam dobre, divaci nas nechtéli pustit
z pddia. Kdyz bylo jasné, zZe jsme skoncili a dal-
Si pfidavky jiz nebudou, chtéli védét termin nasi
pristi navstévy. Je to pro né jednoducha otazka,
na kterou jsem ale nedokazal odpovédeét.

Treti koncert se uskutec¢nil v malém més-
teCku Gosford, cca 90 km severné od Sydney.
Byl to pro mé nejvétsi zazitek za vSechny roky,
co se zabyvam touto hudbou. Zde v Jazzovém
klubu se jakoby zastavil ¢as. Kazdou nedéli
se sem sjedou lidé z okoli (v .naSem méritku
Sirokého okoli, treba 4 hodiny cesty autem)
na odpoledni ¢aje. Zdwe se hraje v dobé 14 - 17
hod. presné ta hudba, jakou hrajeme my. Lidé
na ni véetsinou tancéi a urcité se vSichni skvéle
bavi. Kdyz je jich tfreba 300, tak musi roztat i ten
nejvétsi morous. Nas zazitek byl jeSté umoc-
nén tim, jak se o nas postarali. Napriklad nam
zaridili ubytovani v luxusnim stylovém hotelu.
| v tomto klubu budeme vzdy vitani.....

Jejich zajezdy jsou vsak nejen pracovni, ale
také poznavaci. Seznamuji se jak s kulturou tak
i prirodopisnymi zajimavostmi navstivenych zemi.
Ze to neni vzdy jen nenaroény vylet doklada druhy
uryvek z jejich deniku:

Nas dalsi cil byly Modré hory. (Blue Moun-
tains, nejvySsi vrchol je Birds Rock (1180 m).




Tato atraktivni pfirodni rezervace ma rozlohu
2 482 km? a nachazi se cca 100 km zapad-
né od Sydney. Jméno Modré hory ma puvod
v modrém oparu, ktery vznika vyparovanim éte-
rickych oleju z listi eukalyptu. Tento opar dava
celé krajiné modry nadech.

Nechali jsme se zlakat nejnavstévovanéjsi
vyhlidkou Echo point s pohledem na skalni
utvar Trii sestry. Dale jsou tu mozZnosti shléd-
nout napfiklad krapnikové jeskyné nebo galerii
domorodych australskych umélcu. Vybrali jsme
dal$i moznost, pésituru, ktera vedla do karionu.
Po sejiti nejprve 900 a potom jesté 100 scho-
di jsme se ocitli o 400 metru nize, nez byl nas
vychozi bod. Vegetace znatelné zhoustla v ne-

proniknutelny prales. Cesta vedla po upati hor-
ského masivu. Nastésti se nas netykaly cedule
POZOR VYSOKA VODA, protoze byl srpen, ko-
nec australské zimy, a nehrozilo obdobi dest.
Jen jsme prekracovali nékolik ficek a skoro vy-
schlych koryt. Presto vegetace netrpéla nouzi
0 vodu a stale bylo néco zajimavého k vidéni.
Po pravé strané jsme méli cca 5-50 metri zele-
né a potom skalni masiv, po levé strané sraz do
udoli, ktery byl porostly neprostupnou vegetaci.
Vsude bylo mnoho zajimavych rostlin, stromu
a kvétin - liany visici ze stromd, kmeny, které
vypadaly jako suché a chocholku mély jakoby
z 6 metrl dlouhého kapradi, dal$i strom stal
na obnazenych kofenech a mél kmen témér
ve vzduchu . Obcas preletél nebo se v blizkosti
ozval néjaky zajimavy ptak. Tura byla opravdu
velmi naro¢na, na coZ jsme byli upozornéni
hned na zacéatku, ale stalo to za to.

Kapelnik Bedrich Smrcka, tentokrat s Dixielan-
dem Plana, prispél letos i k propagaci dobrého
jména Ceského svazu hemofilikd v celoevropském
méritku, a to u prilezitosti slavnostniho vecera
konaného v ramci Evropského hemofilického
konsorcia v Praze v fijnu letosniho roku. Z ohlast
pritomnych bylo mozné usuzovat, Ze to byla velice
zdarila propagace.

Zajimava
zkusenost

Rad bych se ve strucnosti podélil s moji zku-
Senosti s tim jak neodborné pro nedostatek in-
formovanosti zachazeji Iékari v mensich nemoc-
nicich s pacienty kteri maji hemofilii. A to natolik,
ze mlze jit az o zivot.

Zacatkem listopadu 2010 jsem mél dopravni
nehodu kdy mé jeden hodné rychly ridi¢ “sestre-
liI“ na dalnici. RZP jsem byl prevezen k osetreni
na chirurgii okresni nemocnice Vyskov. Lékar
jenz mél sluzbu se choval arogantné, vyptaval se
co to viibec Hemofilie je atd. Ihned chtél porané-
né rameno operovat a to i bez jakéhokoliv jisténi
faktorama s tim, ze by poté informovali hemato-
logii. Dost dlouho trvalo, nez jsem pana doktora
presvedcil, aby meé aplikoval FVIII, ktery mi rodice
do nemocnice privezli. Jesté horsi to bylo s tim,
abych pana doktora presvedcil k tomu, aby mé
nechal prevést do Brna - Bohunic. Souhlasil
s tim az po tom, co jsem se nekompromisné za-
Cal zvedat s tim, Ze se na vlastni riziko necham
prepravit od Svagra soukromym vozidlem, protoze
bych mel tak mnohem vétsi Sanci na preziti.

Uz vlibec si nedovedu predstavit, kdybych byl
v bezvédomi. Protoze prikaz hemofilika pana
doktora vibec nezajimal a bral ho jen jako bez-
cenny papir.

Proto si myslim, Ze by se mélo délat mnohem
vice pro osvétu lékart hlavné v mensich ne-
mochnicich, kam hemofilici moc nechodi. Ale pri
néjakém urazu nebo nehodé jsou pravé do ru-
kou takovych lékart prevezeni. Tim nechci fict,
ze vSichni Iékari v mensich zarizenich jsou nezna-
li, ale jak mam zkuSenost, tak se prosté takovy
najdou ...

Jaroslav Jura
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Mohl byste nasim étenariim predstavit Ev-
ropské hemofilické konsorcium (EHC)? Jaké
jsou hlavni zajmy a cile této organizace?

Evropské hemofilické konsorcium pracuje na
evropské Urovni. Zastupuje sdruzenii jednotlivce
s vrozenymi krvacivymi chorobami. Obhajuje za-
jmy 43 narodnich ¢lenskych organizaci a spolu-
pracuje s dalSimi organizacemi v Evropské unii.
Dale podporuje indivudalni praci jednotlivych
¢lend, kteri tvrdé pracuji na zlepSovani péce
o pacienty v evropskych zemich. Tyka se to pre-
vazné wokrshopl, kurztd a pravnich nastroju.

Ceho byste chtéli dosahnout v praci pro
pacienty? Ktera témata jsou aktualni?

EHC ma v umyslu podporovat a zesilit domaci
kapacity jednotlivych narodnich organizaci, tedy
v zemich, kde je to aktualni a nutné. Napriklad
pomoci cilenych workshopl, individualni podpo-
ry ¢i poskytovanim informaci.

EHC chce také blize spolupracovat s paci-
entskymi organizacemi, aby se tak docililo co
nejrychlejsich a nejlepsich vysledku v zlepSovani
kvality Zivota hemofilik.

Mohli by byt néjakym zplisobem napomocni
samotni ¢lenové ¢i pacientské organizace?

Urcité, adekvatné se reprezentovat na evrop-
ské Urovni a podporovat své narodni potreby.
EHC potrebuje od narodnich pacientskych or-
ganizaci slySet o potrebach, namitkach i svych
uspésich. Je nezbytné, aby EHC a pacientské
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organizace spolupracovali dohromady. Napfi-
klad, diky uspésnému zapojeni 35 pacientskych
organizaci v minulém roce, mohl vzniknout novy
prizkum, ktery bude slouzit celému EHC jako
prostiedek pro zlepSovani postaveni jedincl
s poruchou srazlivosti krve v Evropé. Toto jsou
typy iniciativy, na nichz chce ECH stavét a spo-
lupracovat s jeho ¢leny.

Jak hodnotite sou¢asnou péci o hemofili-
ky v Ervopé?

V nékterych evropskych zemich urazila péce
o pacienty s hemofilii dlouhou cestu a muze
byt povazovana na docela ,dobrou”. Zatimco
v jinych zemich dost zaostava. Jak dokazuji vy-
sledky prazkumu z roku 2012 z 35 evropskych
zemi, stale existuji velké rozdily nejenom mezi
vychodni a zapadni Evropou, ale i v ramci sa-
motné Evropské unie. Evropské pacientské
organizace jsou silné a state¢né se potykaji se
ztizenymi ekonomickymi podminkami - v mnoha
pripadech Uspésné. Ale stale mame pred sebou
mnoho prace, abychom zajistili adekvatni a rov-
nocennou lé¢bu pro vSechny Evropany. S pocat-
kem lé¢ebnych produktd s delsi dobou rozkladu
budou prichazet nové vyzvy a zmeény.
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Prosim feknéte nasim étenaiim, jak hod-
notite EHC konferenci, ktera probéhla tento
rok v Praze a jaky je vyznam téchto akci.

Pribéh EHC konference v Praze mé velmi
potésil a povazuji ji za velmi Uspésnou. Svédci
o tom 290 ucastnikd, coz je vice nez jsme oce-
kavali. Obdrzeli jsme mnoho pozitivhich ohlast
od hemofilikli, klinickych lékar( i farmaceutic-
kych pracovnikl. To neznamena, ze mlzeme
usnout na vavrinech. Na takovychto konferen-
cich je vzdy co zlepSovat. Napriklad jsme tento
rok odhlasovali, ze béhem dalSich konferenci,
jako bude ta nasledujici v roce 2013 v Buku-
resti, se budou konat kratké workshopy hostici
pacientské organizace zamérené na hemofiliky.

Mulzete nam kratce pFedstavit Irskou he-
mofilickou organizaci a jeji aktivity?

Irska hemofilicka organizace byla zalozena
v roce 1968 c¢leny zdravotnickych profesi, he-
mofiliky, jejich rodinami a prateli, ktefi povazovali
za nezbytné podporit a zlepsit kvalitu zivota lidi
s poruchou srazlivosti krve.

Diky nasim vychovnym programdm, kazdo-
roénim konferencim, informa¢nim schizkam
a regionalnim navstévam, jsme schopni dat
nasim ¢lentim tolik informaci, kolik je potreba.
Také vydavame kazdoro¢né informacni booklet
a zverejnujeme aktualni informace na webovych
strankach. Organizace se zasazuje a haji prava

EEsKY svaz

¢lenl organizace. Spolupracuje s ostatnimi na-
rodnimi a nadnarodnimi organizacemi. Soucas-
né pomahame a poskytujeme odpovédi na dota-
zy a pozadavky, které maji clenove organizace.

Nasi ¢tenafi by také urcité radi védélinéco
o Vas. Mazete nam fici odkud pochazite, jak
dlouho pracujete pro hemofiliky a co Vas
s nimi spojuje?

Narodil jsem se v jihozapadnim Irsku, v Killar-
ney. Mam tézkou formu hemofilie B. Mél jsem
tfi bratry s téZzkou formou hemofilie B. Dva
z nich zemreli jesté jako déti. Mam stale jedno-
ho bratra, ktery je novinafem a PR poradcem.
Také jsem mél ¢tyri strejdy s hemofilii a nékolik
bratrancl, takze se v nasi rodiné prenasi hemo-
filie jiz po tfi generace. Studoval jsem klinickou
biochemii a vénoval jsem se |ékarskému vyzku-
mu. Pred 31 lety, v roce 1982, jsem zacal jako
dobrovolnik pracovat pro Irskou hemofilickou or-
ganizace. Byl jsem predsedou této organizace
17 let, ato od roku 1987 do 20083. Byl jsem také
prezidentem Svétové hemofilické organizace
v letech 1994 az 2004. Pivodné jsem ocekaval,
ze nebudu pusobit v této organizaci déle nez 1-2
roky a nakonec to trva vice nez 30 let. Hemofi-
lie se stala mou vasni a zazivam ohromny pocit
spokojenosti, kdyz vidim pozitivni zmény v péci
o pacienty s poruchou srazlivosti krve jak v Ir-
sku, tak i v Evropé a celém svété.

Mate rad Vanoce a chtél byste vzkazat
néco ¢eskym hemofilikim?

Vanoce mam opravdu rad, je to skvéla prilezi-
tost stravit ¢as v uzkém rodinném a pratelském
kruhu.

Chtél bych poprat celému Ceskému svazu
hemofilik(l Stastné a radostné Vanoce a stastny
a zdravy rok 2013.

WWW.HEMOFILICI.CZ
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