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Slovo piedsedy (O

Vazeni a mili,

jménem celé rady CSH vam dékuji za po-
zornost, jiz vénujete dalSimu vydani svazového
Zpravodaje. Mame témér za sebou prvni rok,
kdy pracuje Rada v novém slozeni. MiiZeme byt
spokojeni, kdyz se ohlédneme? S nécim urcité
ano, s nécim zcela jisté nikoliv.

Snahou je predevsim byt ku pomoci vSem Cle-
zZujeme prvni dvé regionalni setkani, nebo chcete-li
workshopy, kde se vzdycky tizka skupina ucastniki
sesla v pfijemném prostiedi, vyslechnout si nejno-
véjsi informace odborniktl, poradit se s nimi, ale
také se prakticky leccos nového naucit.

Poprvé se tak stalo v Brné€, podruhé v Laznich
Kundratice. O tom, co se v§echno udalo, co nové-
ho se ucastnici dozvédéli a s ¢im je tieba pocitat
napfri§té se doCtete dale podrobnéji.

S podobnymi setkanimi pocCitame i v dalSim
obdobi. Na fadé by ted’ mély byt Jizni Cechy a po-
té severni Morava. Je samoziejmé, Ze poradatelé
potfebuji v takovych lokalitach také jisté stycné
dustojniky znalé mistnich pomért. Proto uvitaji
kazdého, kdo tu zije a mél by zajem se na pripravé
podilet. Neni to nic slozitého - vlastné jen vybrat
vhodné prostiedi a dat dohromady adresar lidi,
ktefi by se tfeba radi zucastnili. VSechno ostatni uz
je na organizatorech samych.

Zpravodaj mél uzavérku jesté koncem listopa-
du, tedy pred datem, kdy se v Praze sesli ucastnici
dals§iho Hemofilického dne s mezinarodni ucasti.
O vysledku a novinkach z néj tedy zatim nemuizZe-
me informovat, ale vSe najdete - jako obvykle - na
www.hemofilici.cz.

Svaz pripravil pro konferenci struéné sezname-
ni s prvnimi vysledky rozsahlého prizkumu, ktery
organizoval spolu se sponzory v fijnu. Dotaznik
byl k dispozici na internetu a také ho fada Clend
i neclenti svazu dostala postou. Pozadali jsme totiz
hemofilicka centra, aby svym klientiim materialy
zaslala. Samoziejmé, Ze ne na své naklady, kazdy
potencialni respondent dokonce dostal ofranko-
vanou obalku pro odpovéd. Skoda, Ze ne viechna

centra vySla vstfic, rozeslani obalek bylo ziejmé
nad jejich sily. Ramcové vysledky prizkumu, ktery
zatim nema v zadné evropské zemi obdobu, najde-
te na dalSich strankach.

Rada se velmi intenzivné pripravuje také na kon-
ferenci vyrocni EHC v Praze v pristim roce. Jde
o vrcholnou udalost evropského hemofilického
hnuti, o kterou svaz usiloval na kongresu v Lisabonu
v roce 2010. Po nékolikeré zméné terminu, jiz ma
na svédomi fidici vybor EHC, je definitivni datum
26. - 28. fijna. Samotny kongres se ziejmé odehraje
v hotelu Marriott, doprovodny spolecensky program
pak v témér sousednim Obecnim domé. Svaz bude
potiebovat nékolik dobrovolnikt, ktefi by podavali
ucastniklim informace a pomahali jim v orientaci. To
je prilezitost zejména pro mladé, ktefi vladnou ang-
lictinou, pripadné dalsimi jazyky. Zajemci se mohou
uz ted’ hlasit na info@hemofilici.cz. Pro vSechny to
bude jisté vitana prilezitost zakusit mezinarodni pro-
stiedi a seznamit se s fadou novych lidi.

Stale pokracuje snaha o usporadani svétového kon-
gresu WFH v Praze v letech 2016 nebo 2018. Tazeni
za uspéchem jsou az dosud na dobré cesté, Ceska kan-
didatura uz prekonala nékolik prvnich kol a dostala
se do nejuzsiho finale. Tady ovSem musi prekonat
nejvetsi prekazku a tou je poZzadovana cena za pro-
najem Kongresového centra v Praze. V konkurenci
Miami, Glasgowa, Rima, Mexico City a Montrealu je
Praha svymi kongresovymi prostory vyrazné nejdraz-
§i a svétova federace jako poradatel a také bedlivy
hospodar, da samoziejmé prednost nejvyhodnéjsim
podminkam. Rada bude proto s vedenim prazského
Kongresového centra dale jednat.

V zavéru roku jsme opét pozadali ministerstvo
zdravotnictvi a Ufad vlady CR o poskytnuti dotaci
na pristi rok. Proces s vyplnovanim zadosti je ne-
obycejn€ naroény a zdlouhavy - vysledek nejisty.
Vsichni vime dobre, Ze za posledni roky ziskané
statni dotace stale klesaji a nebyt sponzort, nemo-
hl by svaz uz davno existovat. Jim vSem patfi nase
podékovani a vira, Ze i v dalsim obdobi najdou ve
svych rozpoctech patficnou a pro nas nezbytnou
pomoc.

V roce 2012 bychom chtéli obnovit tradici jar-
nich Hemofilickych dnti. Setkaly se vzdycky s pfi-
znivym ohlasem a hojnou ucasti, at uz pfi svezeni
na motokarach v Praze ¢i Tenkrat v Boskovicich
mezi kovboji a zalesaky. Kde to bude pristé jesté
neni jisté, ale urcité spolu se sponzory vymyslime
zase néco trochu jiného.

Evergreenem zlistavaji stesky nad jen pomalu
se posunujicim Ceskym narodnim hemofilickym
programem, ani v poloviné listopadu nemame zad-
né nové potésujici zpravy. Audity center probéhly,
vysledek ale nezname. Snad se ledy trochu po-
hnou znovu u prilezitosti prosincového prazského
kongresu, kdy se ma koordinaéni rada CNHP po
dlouhé dobé zase sejit. Na jakousi ustavu, zakladni
zakon, jimz se ma u nas vSechno kolem hemofilie
tocit, cekame uz skute¢né netrpélivé, prvni aktivity
se objevily uz pred ¢tyrmi roky!

Popisovat dalsi aktivity svazové rady by zname-
nalo uvést fadu drobnosti, ale i vétSich snah. Ze-

jména v dob€ pripravy reforem jsme uplatnili své
pripominky, zdaleka ovSem ne se zdarem. Aktivni
roli hrajeme také pfi konstituci Narodni strategie
pro 1é¢ébu vzacnych chorob, rovnéz tady jsme do
vyznamnych dokumentti zasahli.

V pripravé jsou uz také jarni a letni tradicni re-
kondi¢ni tabory a setkani pro dospélé i déti. Brany
tabora v Ondrasové dvore se sice zavrely teprve
relativné nedavno, ale je tfeba myslet na dalsi.

Vétsi prostor dostanou také prislusnici cechu
von Willebrandovy choroby, dosud nepravem opo-
mijeni. I pro né uz existuji jist¢ zaméry, které brzy
spatfi svétlo svéta.

Pravidelné vas vyzyvame, abyste si své navrhy
a podnéty k praci svazové Rady nenechavali pro
sebe. Pohfichu marné, Clenstvo v tomto sméru
aktivitou prili§ nejiskfi. Tak jesté jednou, pomozte
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Srdecné vas

JAK SE Z1JE HEMOFILIKUM V CECHACH

Tak se jmenuje priizkum, ktery pfipravil svaz nejen pro své Cleny, ale vSechny, jichZ se hemofilie
nebo von Willebrandova choroba néjak tyka. Cilem je zjistit sloZeni dotCené populace, jeji vyvoj,
zpusob Zivota i [éCby a nazory na soucasnost i budoucnost. To vSechno proto, aby mohl svaz piisobit
na zdravotnickou i dal$i odbornou vefejnost ve smyslu zlepSovani zivotnich podminek, 1é¢by a vSech
navaznych okolnosti.

Podle dostupnych prament zatim v Zzadné evropské ani jiné zemi podobné zjisStovani skutec¢nosti
a nazoru, neprobéhlo. MiiZzeme ho proto povazovat i za vychodisko k porovnani s vysledky, které
se podari zjistit za pét nebo deset let. VZdyt uz ted je ziejmé, ze kvalita Zivota se za poslednich
dvacet let vyrazné zlepsila. Hovofi o tom fakta podporujici uz davno propagované snahy o véasnou
profylaxi a dostatecnou 1écbu.

V nasi zemi Zije necela tisicovka hemofilikii a dalsi, zatim pfesné nezjistény pocet postizenych
von Willebrandovou chorobou. Na celém svété obé skupiny (problémy kolem vW se ov§em zabyvaji
pouze ve vyspélych zemich a zdaleka ne tak dlouho jako hemofilii) sdruzuji, protoze maji spoustu
spolecného. V zasad¢ deficit nékterého srazeciho faktoru v krvi.

Priizkum byl proto koncipovan pro viechny. Rada CSH se snazila, aby se dotazniky dostaly viem
registrovanym. Sama pochopitelné ma databazi pouze ¢lent, pficemz vétsina stoji mimo svaz nebo
Hemojunior. PfiSla proto na fadu prosba vSem hemofilickym centriim, aby poskytla pomoc. Do-
stala ofrankované obalky, na néZ méla napsat adresy svych klienti, vlozit do nich dotazniky a také
nadepsané a vyplacené obalky pro odpovédi. Adresatem byla agentura povéfena shromazdénim
odpovedi.

Je tieba zdiiraznit, Ze vSe prob€hlo naprosto anonymné, vysledkem byla prosté hromada dotazni-
ku, z nichzZ se neda vycist, kdo je poslal. Zklamanim je pfistup nékterych center, od nichz se dotaz-
niky k pfijemciim nedostaly. Nic je to nestalo, za sluzbu naopak kynula odména, ochota ale chybéla.




Celkem dostala centra kolem S$esti set soubord, kolik jich ov§em skute¢né odeslo, se uz dohledat
neda. Kromé toho bylo mozné vyplnit dotaznik online na internetu, ¢ehoz také fada respondenti
vyuzila. Vysledkem je 157 fadné vyplnénych formulai, z nichz vzesly vysledky. Z hlediska statistické
uspésnosti povazuji odbornici takovy vysledek ze velmi dobry. Centriim, ktera pomohla a vSem, kdo
odpovédéli, patii viely dik rady CSH.

Praha | Jiho¢. | Jihom. | Karl. [Kralovéhr.|Lib.| Moravskosl. |Olom. | Pard. | Plz. | StC. | Ust. | vys. | ZL
pocet odpovédi 19 11 25 8 5 2 32 14 3 6 18 2 7 4

ZASTOUPENI REGIONU ZE ZISKANYCH ODPOVEDI

Z tabulky vyplyva, ze v severnich Cechach to moc nezafungovalo, viibec v Cechach severné od
podélné osy. Za velmi reprezentativni vysledky naopak mtizeme povazovat ty z Moravy.

Vcelku podle oc¢ekavani se podarilo ziskat daleko vic dat od respondenti s tézsi formou hemo-
filie nez leh¢imi formami. Ti se vétSinou podobnymi otazkami nezabyvaji a proto se do priizkumu
zapojili jen v omezené mife.

TEZKA ..o 61,8% e Stredni ................ 21,7% * Lehka ................ 16,6%
Podle typu onemocnéni se respondenti déli takto:
celkem lehka stiedni tezka
Hemofilie A 82,2% 76,9% 73,5% 86,6%
Hemofilie B 14,6% 15,4% 26,5% 10,3%
von Willebrand 3,2% 3,2% 3,1%

Nositelé deficitu von Willebrandova faktoru jesté nejsou zdaleka tak dobfe organizovani jako he-
mofilici, pfipadné o svém onemocnéni viibec nevédi. Pro svaz - ale i centra - z toho jasné vyplyva,
Ze v tomto sméru museji vykonat jesté hodné osvétové prace.

Vékové rozloZeni panelu dotazovanych:

celkem lehka stredni tézka

0-51et 5.7% 3,8% 2,9% 7.2%
6-12let 13,4% 11,5% 17,6% 12,4%
13- 18 let 14,0% 15,4% 17,6% 12,4%
19 - 24 let 12,7% 30,8% 8,8% 9,3%
25-35 let 17,2% 11,5% 20,6% 17,5%
36 - 45 let 16,6% 7,7% 23,5% 16,5%
46 - 55 let 9,6% 7,7% 2,9% 12,4%
56 let a vice 10,8% 11,5% 5,9% 12,4%

Urcité zajimavym ukazatelem je statistika nejvyssiho dosazeného vzdélani ¢eskych hemofilika. Zda-
leka uz neplati, Ze koncCi se vzdélavanim brzy, Ze nemohou vlivem onemocnéni studovat. Rozlozeni
vSech stupnu vzdélani je velmi rovnomérné a v zasadé kopiruje situaci v celé spolecnosti. V tomto
sméru hemofilici nijak postizeni nejsou.

Se vzdélanim uzce souvisi ekonomicka stranka zZivota. Ne vSichni sice na otdzku o pfijmech
odpovédéli, ale jisty obrazek se podarilo ziskat. Tabulka obsahuje hodnoty ¢istého mési¢niho pfijmu
domacnosti:

celkem lehka stiedni tézka

Bez vzdélani 14,9% 12,5% 20,6% 13,5%
Zakladni 27,3% 29,2% 29,4% 26,0%
Stredoskolské bez maturity 16,9% 4,2% 11,8% 21,9%
Stiedoskolské s maturitou 24,7% 37,5% 20,6% 22,9%
Vyssi odborné 3,9% 4,2% 5,9% 3,1%
Vysokoskolské 12,3% 12,5% 11,8% 12,5%

celkem lehka stfedni tézka

Do 15 000 K¢ 27,5% 31,6% 17,2% 30,0%
15 001 - 25 000 K& 29,7% 26,3% 24,1% 32,2%
25001 - 35 000 K¢ 21,0% 26,3% 24,1% 18,9%
35001 - 45 000 K¢ 10,9% 10,5% 17,2% 8,9%
45001 K¢ a vice 10,9% 5,3% 17,2% 10,0%

Jak to vypada s rodinnym stavem?

celkem lehka stiedni tézka

Svobodny(a) 58,9% 60,0% 69,7% 54,8%

Zijici s partnerem/partnerkou 9,9% 12,0% 3,0% 11,8%
Zenaty/vdana 27,2% 24,0% 24,2% 29,0%
Vdovec/vdova 2,0% 3.2%
Rozvedeny(a) 2,0% 4,0% 3,0% 1,1%

Vezmeme-li v uvahu, ze velka cast respondentl je v jesté pfili§ mladém véku, pak je jasné,
Ze hemofilici Ziji normalnim partnerskym zivotem. Zajimavé by urcité bylo porovnat tyto udaje
s vékovym slozenim, na to také dojde, ale kol si vyzaduje uz slozité vypocty a ty se stanou soucasti
az konecéné rozsahlé zpravy o vysledcich.

A jesté trochu socialni statistiky:

Pobiram, nebo jsem pobiral/a celkem lehka stiedni tézka
Plny invalidni dichod 23,9% 5,9% 36,5%
Caste¢ny invalidni diichod 12,9% 12,0% 17,6% 11,5%
Zadny z nich 63,2% 88,0% 76,5% 52,1%
0-5let | 6-121et | 13-18let | 19-241et | 25-35 let | 36 - 45 let | 46 - 55 let | 56 let a vice

Plny invalidni dichod 5,0% 29,6% 40,0% 60,0% 52,9%

Casteény invalidni diichod 15,0% 29,6% 20,0% 20,0% 5,9%

Zadny z nich 100,0% 100,0% 100,0% 80,0% 40,7% 40,0% 20,0% 41,2%

Pocet invalidnich dichodcti ve véku mezi 46 - 56 lety je prekvapivy. Uzce souvisi s kvalitou lécby

do fadného dtichodu.

Nasledujici tabulka vypovida o tom, jakou vyjadrili respondenti v jednotlivych krajich spokojenost
se svymi centry:

Praha| JC | JM | KV | HK | LB |MSL| OL | PA | PN | SC | UL | VYS | ZL

Zcela spokojen(a) | 78,9% | 72,7% | 68,0% | 62,5% | 80,0% | 50,0% | 59,4% | 50,0% | 66,7% | 50,0% | 66,7% | 50,0% | 57,1% | 50,0%

SpiSe spokojen(a) | 21,1% | 27,3% | 32,0% | 37,5% | 20,0% | 50,0% | 34,4% | 21,4% | 33,3% | 33,3% | 27.8% | 50,0% | 28,6% | 25,0%

Ani spokojen(a), 3.1% |28.6% 16,7% | 5.6% 14.3% | 25.0%
ani nespokojen(a)
Spise ]
nespokojen(a) 3,1%




Na dulezitost intenzivni 1é€by poukazuje i tabulka s hodnotami zameSkanych pracovnich nebo
studijnich dnt v roce. Posledni tfi sloupce se tykaji profylaxe:

pocet dnit celkem mam jen v détstvi, uz ne nikdy jsem nemél/a

0 25,2% 15,4% 27,3% 33,8%
1 0,7% 1,9%

1 3,0% 1,9% 18,2%

2 0,7% 1,5%
2 4,4% 3,8% 6,2%
3 2,2% 3,8% 9,1%

4 1,5% 1,9% 1,5%
5 8,9% 9,6% 18,2% 4,6%
7 3,0% 3,8% 3,1%
10 11,1% 11,5% 12,3%
11 0,7% 1,5%
14 3,7% 9,6%

15 5.2% 3,8% 6,2%
16 0,7% 1,5%
20 12,6% 17,3% 9,1% 10,8%
25 0,7% 1,9%

30 8,9% 7,7% 9,1% 10,8%
40 1,5% 1,9% 9,1%

50 0,7% 1,5%
60 1,5% 1,5%
65 0,7% 1,5%
70 1,5% 1,9% 1,5%
75 0,7% 1,9%

Dostavate dostatecny pocet koncentratii?
Praha| JC JM | KV | HK | LB |MSL| OL | PA | PN SC | oL | vys| zL
Ano, vzdy | 75,0% | 87,5% | 76,5% |100,0%[100,0%)100,0%| 61,5% | 69,2% | 66,7% | 66,7% | 72,2% |100,0%[100,0%)100,0%
Vétsinou ano | 25,0% | 12,5% [ 11,8% 30,8% | 30,8% [ 33,3% | 16,7% | 22,2%
Obcas 5,9% 16,7%
Vétsinou ne 3,8% 5,6%
Ne 5,9% 3.8%

Celkem obsahoval dotaznik 64 otazky, kazdy si tedy dovede jisté predstavit, kolik kombinaci se
da z odpovédi vysledovat. Jaké zavislosti, jaka pouceni. Kromé statistickych dat dosla i fada velmi
konkrétnich doporuceni, napriklad toho, co by méla obsahovat baleni jednotlivych koncentrati,
co chybi, co je tfeba zlepsit. To vSechno dostanou zastupci distribu¢nich firem, aby mohli ceské
nazory tlumocit ve svych centralach.

Nesmirné zajimavé jsou poznatky ziskané z dotaz( na genetické testy, ochotu se jim podrobit
a planovat ¢i neplanovat rodinu. Zkratka poradna hromada medicinskych, spolecenskych, psycho-
logickych, ekonomicko-socialnich a sociologickych dat.

Z odpovédi si vezmou pouceni také samotny CSH a Hemojunior. Vedle obecnych vyrokii mohou

Podrobné vysledky ted zpracovava specializovana statisticka firma a poté pireda svazu kompletni
fascikl. Ten nezlistane skryty nékde ve skfini, ale dostane se vS§em, kdo budou mit zajem a budou
chtit z vysledkt ve své praci vyjit.

Také tato véta zaznéla na Svétovém foru
o bezpecnosti a dostupnosti Ié¢ebnych produkti
v Montrealu.

Tyka se poslednich pétadvaceti let, béhem
nichz dosahly moznosti 1écby neskutecného
pokroku. Vzdyt je tomu jen par desitek let, co
povazovali hemofilici za Stésti, kdyz se dozili
triceti let. A to jeSté s nepredstavitelné nizkou
kvalitou zivota. Dnes se dozivaji t¢éhoz v€kového
priméru jako bézna populace a jejich Zivot se
k nepoznani zménil. Bohuzel ne vSude.

Jenom 25% vsech hemofilikii na svété ma pri-
stup k néjaké 1€cbé. Jsou zemé - a zase ne tak
daleko od nas - kde je jedinou terapii led. Pak
plazma, pripadné kryoprecipitat, tedy pfiprav-
Ky, o nichz uz vic nez dvacet let jen slychame.
Napriklad ale v Egypté ted prisli s metodou, kte-
ra i v pripadé€ 1écby témito prostiedky zarucuje
patficnou bezpecnost. Fakt v Africe zamorené
HIV naprosto zasadni. Magdy El Ekiaby z Kahir-
ské univerzity predstavil pristroj, ktery doslova
béhem par desitek minut pfipravi z darované
plazmy bezpeény léCebny preparat. Egyptsti
odbornici sklidili za sviij prispévek dostupnosti
1é¢by obrovské uznani.

Védecky pokrok ale jde dal. Nejblizsim ukolem,
na némz se v mnoha vyzkumnych institucich ted’
velmi usilovné pracuje, je prodlouzeni u¢innosti
koncentratll. Znasobeni poloc¢asu zivotnosti doda-
nych faktort VIII i IX zvysi ucinnost i komfort
1éCby a zaroven by mélo i snizit naklady. Interval
davkovani se totiz bude moci i nékolikanasobné
prodlouzit. Co to pro kazdého dotceného zname-
na, si jisté dovedou vSichni predstavit.

V soucasnosti uz probihaji klinické zkousky
na nékolika mistech a vysledky jsou zatim slib-
né. Polocas ucinnosti Faktoru VIII se uz poda-
filo z obvyklych 9,4 hodiny vyrazné prodlouzit.
Protoze se jevi vysledky tak nadéjné, lze oCeka-
vat, ze se budou moci novinky pouZzivat v Siroké
praxi béhem nékolika malo pristich letech.

Ponékud zarazejici je fakt, Ze se ani jednou
zadny z odbornikid nezminil o moznosti podava-

ni koagulacnich faktorti neinvazivni cestou, tedy
jinak nez infuzi. Zfejmé to nikdo nepocituje
jako zasadni problém, tfebaze by mnoha a mno-
ha lidem pfineslo napfiklad peroralni podavani
vyraznou ulevu.

Velké mnozstvi svétovych odbornikli se za-
byva medicinsko-ekonomickymi rozbory. A na-
vazujicimi moralnimi aspekty. Zejména tim, jak
se projevi dostupnost potfebné lécby a jejich
nakladli na ekonomické produktivité hemofi-
likti. Napriklad v Némecku publikovali studii
z niz vyplyva, jak vyhodna je profylaxe. Jejimi
vysledky argumentoval irsky predseda tamniho
hemofilického svazu a nékdejsi dlouholety pre-
zident WFH Brian O "Mahony. Okamzité primé
naklady na 1é¢bu jsou sice vyssi, ale v disledcich
se vyplati. V nizsich nakladech na pfipadné or-
topedické zakroky, v daleko omezenéjSim mnoz-
stvi promeskanych pracovnich ¢i studijnich
hodin, o samotné kvalité Zivota ani nemluveé.
Jeden udaj za vSechny - Sestnactiprocentni zvy-
Seni spotireby koncentratl snizi krvacivé epizody
0 86% a absenci v praci o 84%.

Existuje mezinarodni klasifikace hodnoceni
kvality Zivota, tzv. QALY, jejiz zasady je tu obtiz-
né vysvétlovat, ale uznava ji cely svét. Uvedena
némecka studie jednozna¢né prokazuje, jak
i nepatrné zvySeni uzivani koncentrati prudce
zveda kvalitu Zivota, ktera je samoziejmé financ-
né€ nevyjadritelna, ale ve svych dusledcich opét
prinasi i ekonomicky zisk celé spolecnosti.

Ditikazy jsou jasné, ale presvédcit jimi odpo-
védné instituce se v mnoha zemich stale dosta-
te¢né nedari. V¢etn€ nasi republiky, ktera prosté
momentalné prostiedky na naprtiklad profylaxi
téch, ktefi prechazeji do dosp€lého véku, nema,
ale zad€lava si tim na vysSi naklady v budoucnu,
nez by bylo nutné. Slabou utéchou nam budiz
fakt, Ze s podobnymi obtiZzemi se potykaji kole-
gové i v zemich, do nichz bychom to netekli.

A co perspektiva genové terapie? Pred pat-
nacti lety byl odborny svét plny optimismu, ten
pozdéji ponékud opadl, ale znovu oziva. Jedno-




dussi je pro genetické inzenyry hemofilie B, na
niz skutecné horecné pracuji. Ve spolecném brit-
sko-americkém programu uz dokonce Sest dob-
rovolniki podstoupilo prvni praktické zkousky
s povzbudivymi vysledky. Ctyfi z pokusnych
osob mohly ukonc¢it profylaxi, u dvou zbyvaji-
cich se jeji intervaly vyrazné prodlouzily.

Nova 1écba se zatim masové nasadit neda, jes-
t€ nejsou vyreSeny vSechny problémy, zejména
takové, které ohrozuji jatra. Presto dva dobrovol-
nici hraji bézné fotbal, jeden uz absolvoval uspés-
né€ maraton a u zadného z nich se neprojevila
zadna akutni negativni odezva. Autofi vyzkumu

SOCIALNI REFORMA -

ted pripravuji na roky 2013 - 2015 dalsi fazi, ten-
tokrat uz s masovou podporou farmaceutického
pramyslu. O optimismu ucastniki fora svéd¢éi
skutecnost, ze pfi hlasovani, jehoz se zucastnilo
v§ech dvaadevadesat pritomnych, zvitézil nazor,
Ze geneticka 1écba bude bézna u hemofilie B do
deseti let a u hemofilie A do dvaceti.

Zadna jina genetickd choroba neprodélala
za posledni ctvrtstoleti tak prekotny vyvoj léc-
by jako pravé hemofilie. Pres neStésti zijeme
ve §tastné dobé a blyska se na stale lepsi Casy.
Hlavné, aby vysledkii védy mohl brzy vyuzivat
cely svét.

SLOVA SOUCASNOSTI,

SKLONOVANA VE VSECH PADECH

Zavér letosniho roku se vyrazné podepsal na
fadé oblasti naseho Zzivota, v€etné socialni sfé-
ry. Jisté jste i vy zaregistrovali v posledni dobé
mnoho aktivit, které riizné organy, organizace
a sdruzeni ob¢ant podnikly v ramci projednava-
ni reformnich krokti Ministerstva prace a social-
nich véci, vlady a nasich zakonodarnych organt.
Do tohoto déni se zapojil i Cesky svaz hemofili-
ki a o jeho krocich jsme se snazili vas pribézné
informovat na webovych strankach.

Jednou ze zmén, které jiz nabyly ucinnosti,
je nové oznaceni vozidla prepravujiciho osobu
tézce zdravotné postizenou. Od 1. srpna 2011
plati vyhlaska ¢. 290/2011 Sb., kterou se méni
vyhlaska ¢. 30/2001 Sb. O pravidlech provozu
na pozemnich komunikacich a uprava a Fizeni
provozu na pozemnich komunikacich. Ta uvadi
novy vzor specialniho oznaceni, tedy parkovaci
prukaz vozidlo prepravujiciho osobu tézce zdra-
votné postizenou. Oznaceni O 7 vydavaji odbory
socialni péce obci s rozsifenou ptisobnosti (ORP)
a vyménuji je za dosavadni oznaceni O 1. Ozna-
Ceni je oboustranné a jeho vyhodou je, Ze plati
i v zahranici.

K zadosti je tfeba dolozit aktualni barevnou foto-
grafii o rozméru 35 x 45 mm. Pfi vydani nového
parkovaciho priikazu je tfeba vratit ten dosavadni.
Ten je mozné vyuzivat do ukonceni doby jeho plat-
nosti (respektive platnosti pfiznanych mimorad-
nych vyhod), nejpozdéji ale do 31. 12. 2012.

Ostatni predpisy upravujici oblast pomoci
osobam se zdravotnim postiZenim jsou zatim
platné, avSak od pristiho roku doznaji fadu
zmén. Jedna se predevsim o mimoradné vyhody
a davky pro zdravotn€é postizené obcany.

Dne 14. 11. 2011 byl ve Sbirce zakoni vyhla-
Sen zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim a o zméné
souvisejicich zakoni a vétSina jeho ustanoveni
nabyva ucéinnosti dnem 1.1.2012.

V souvislosti s nabytim t¢innosti tohoto zako-
na dochazi od 1. 1. 2012 mimo jiné ke zruseni
zakona ¢. 100/1988 Sb., o socialnim zabezpece-
ni a vyhlasky ¢. 182/1991 Sb., kterou se zakon
provadi. Na zakladé téchto piedpist byly pfizna-
ny mimoradné vyhody a vydan priikkaz TP, ZTP
nebo ZTP/P.

Priikazy TP, ZTP a ZTP/P mimofadnych
vyhod zlstavaji v platnosti i po 1. 1. 2012, a to
do uplynuti doby platnosti vyznacené na zadni
strané priikazu, nejdéle vSak do 31. 12. 2015 (tj.
bez ohledu na skutec¢nost, Ze mate vyznacenu
delSi ¢i neomezenou dobu platnosti na zadni
strané prukazu).

Ackoli je institut ,mimofadnych vyhod*
rusen, vyhody, které z drzeni prikazi TP,
ZTP a ZTP/P vyplyvaly, zlstavaji v platnosti
i nadale. Jedna se o narok na vyhrazené sezeni
v prostfedcich méstské hromadné dopravy, slevy
v dopravé apod.).

Od 1. 1. 2012, dle sdéleni MPSV, vyda krajska
pobocka Ufadu prace osobam, kterym byl podle
zakona o socialnich sluzbach pfiznan pfispévek
na péci, a osobam, kterym byl pfiznan prispévek
na mobilitu nebo prispévek na zvlastni pomticku,
kartu socialnich systémil, ktera soucasné v zako-
nem stanovenych pfipadech slouzi jako prikaz
osoby s tézkym zdravotnim postizenim (priukaz
TP) nebo priikaz osoby se zvlast tézkym zdra-
votnim postizenim (priikaz ZTP) anebo priikaz
osoby se zvlast tézZkym zdravotnim postiZzenim
s potiebou priivodce (prikaz ZTP/P).

Prtikaz TP bude nalezet osobam, které jsou
podle zakona o socialnich sluzbach povazovany
pro ucely prispévku na péci za osoby zavislé na
pomoci jiné osoby ve stupni I, prikaz ZTP pro
uvedené osoby ve stupni Il a prikaz ZTP/P oso-
bam ve stupni zavislosti III nebo stupni IV a da-
le osobam, u kterych bylo pro ucely prispévku
na mobilitu zjisténo, Ze nejsou schopny zvladat
zakladni zivotni potfeby v oblasti mobility nebo
orientace, s vyjimkou osob, které nejsou schop-
ny zvladat zakladni Zivotni potfeby v oblasti

mobility nebo orientace z divodu uplné nebo
praktické hluchoty.

Pokud jsou pfiznany mimoradné vyhody II.
stupné (priukaz ZTP) nebo III. stupné (prikaz
ZTP/P), bude prii splnéni ostatnich podminek
narok na pfispévek na mobilitu. O tuto davku se
bude muset po 1. 1. 2012 podat zadost na kraj-
ské poboéce Ufadu prace dle Vaseho bydlisté,
a to na predepsaném formulafi. VySe prispévku
bude ¢init 400,- K¢ za kalendafni mésic. Narok
na tuto mésicné se opakujici davku trva do uply-
nuti doby platnosti vyznaCené na zadni strané
pr Gkazu, nejdéle vsak do 31. 12. 2015. Pro dalsi
poskytovani této davky, po uplynuti uvedené
doby, musi dojit k novému posouzeni zdravotni-
ho stavu, pokud nebude jiz posouzen pro ucely
prispévku na péci.

O dalsich zménach v oblasti socialni péce
0 osoby se zdravotnim postizenim, v¢. zmén sou-
¢asného prispévku na péci, které by se nas mohly
tykat od pristiho roku Vas budeme informovat
jak na strankach Ceského svazu hemofiliki, tak
i v nasledujicich cislech naseho Zpravodaje.




CESKY SVAZ HEMOFILIKU ROZSIRUJE SVE POLE PUSOBNOSTI
I NA PACIENTY S VON WILLEBRANDOVOU CHOROBOU

a
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Von Willebrandova choroba
je, stejn€ jako hemofilie, vroze-
né krvacivé onemocnéni. Jde
0 nejcastéjsi vrozené Krvacivé
onemocnéni zplisobené kvali-

VYSTAVA
FOTOGRAFII
V OD KOTVA

Soucasti popularizacni kam-
pané, ktera prob€hla v mésici
cervnu letosniho roku v praz-
ském obchodnim domé Kotva,
byla i vystava fotografii.

Byl to napad zastupkyné fir-
my Bayer Ing. Pavliny Cupal,
ktera se svazem léta spolupra-
covala a diky niZ mohla nase

W . m“ -

tativnim nebo kvantitativnim
defektem von Willebrandova
faktoru (VWF). PrestozZe ji trpi
zhruba 1% populace, je podce-
novana a zdaleka ne ve vSech
pripadech diagnostikovana. Na
rozdil od hemofilie postihuje
obé€ pohlavi. Pravé zeny mivaji
vzhledem ke krvacivym proje-
vim vyraznéjsi zdravotni obtize.

Cesky svaz hemofiliki si
jakozZto pacientska organizace
pro jedince s poruchou srazli-
vosti krve vzal za cil upozornit

organizace usporadat fadu
zajimavych podnikli pro ¢leny
svazu i Hemojunioru. Zvyklos-
ti nadnarodnich firem bohuzel
veli ¢as od Casu udé¢lat interni
.Skatulata hejbejte se“ a tak
Pavlina presla na jinou pozici.
Ma vsak za sebe plnohodnot-
nou nahradu a véfime, Ze se
nam s ni bude spolupracovat
stejné dobre, jako dosud. Ostat-
né - pravé na priprave vystavy
se uz podilely obé damy.
Pavliné dékujeme za vSech-
no, co pro svaz udélala a preje-

N

na toto krvacivé onemocnéni
a vydava informacni letak, kte-
ry by mél pacientiim i bézné ve-
fejnosti osvétlit pricinu, projevy
i moznosti lécby von Willebran-
dovy choroby.

Partnerstvi hemofilie a von
Willebrandovy choroby se také
projevi na webovych strankach
www.hemofilici.cz, kde se mtliZe-
te dozvédét vice nejen o tomto
onemocnéni, ale i o planova-
nych spolecnych ¢i individual-
nich akcich.

me ji, aby stejnou oblibu ziska-
la i na novém pusobisti.

Autorem fotografii je praz-
sky fotograf Jifi Hurt (1968),
ktery se specializuje pravé na
portréty. Navstivil brnénsky
workshop a oslavu 10. vyro¢i
Hemojunioru v Lib¢icich. Kro-
mé toho se s nasimi Cleny se-
tkal i pfi jinych pfilezitostech
a serial byl na svété.

Je to jeden ze zplsobt, jimz
chceme podpofit znalosti o he-
mofilii a postupné zaplnovat
bild mista na mapé vSeobecné
informovanosti.

Budeme se snazit i o dalsi
mista, kde by mohla vefejnost
takovou neobvyklou fotografic-
kou vystavu navstivit.

V planu jsou prazské nemoc-
nice Motol ¢i UHKT. O kon-
krétnim misté a datu vystavy
budeme predem informovat na
webovych strankach.

Neékteré akce, poradané pro Cleny naseho
svazu, ziskaly jiz tradici a zajem o né je kazdo-
rocné velky. At jiz se jedna o rekondi¢ni pobyty
pro dospélé, letni tabory pro déti nebo jedno-
denni akce pofadané napriiklad u prilezitosti
Svétového dne hemofilie. K tém jednodennim
se v letosnim roce pridaly i workshopy nazvané
,SPOLECNE O HEMOFILII®.

Jedna se o neformalni setkani hemofilikd, je-
jich partnert ¢i pratel s odbornymi lékari, fyzi-
oterapeuty, socialnimi pracovniky a dal§imi od-
borniky z oblasti, které se podileji vyznamné na
1é¢bé hemofilie a odstranovani nebo zmirnovani
jejich dusledki. Cesky svaz hemofilikia (CSH)
ve spolupraci s firmou Bayer realizuje pilotni
regionalni program pro zvySeni informovanosti
dospélych hemofiliki, zaroven jim chce vyrazné
pomoci. Je nasi snahou setkavani tohoto druhu
rozvinout do v§ech kraju, kde bude o né zajem.
Regionalni program zahajil Jihomoravsky kraj
v Brné a jeho druhé pokracovani se uskutecnilo
v Libereckém kraji v Laznich Kunratice.

Jak jiz bylo uvedeno, vse se uskutecnilo diky
firmé€ Bayer, ktera nese na regionalni workshopy
veskeré naklady.

Prvni workshop probéhl ve ctyrhvézdiCkovém
hotelu v téméf samém centru Brna. Ugastnici
méli k dispozici dva velké salonky, jeden pro

WORKSHOPY ,SPOLECNE O HEMOFILIN”

prednasky a diskusi, druhy pro rehabilitaci.
A k tomu jesté saunu a whirlpool v relaxacnim
centru. Petr Smejkal, 1ékai brnénské Fakultni
nemocnice, velmi dobfe obeznameny se vSemi
ucastniky, nejprve pohovoril na obecné téma.
Prestoze vétSina pritomnych uz jisté informace
méla, tak nikdy v takovém komplexu a s praktic-
kym vyusténim. Jak konstatoval jeden z poslu-
chacti: Jesté nikdy jsem vlastné nemél moznost
vSechny své informace porovnat a utfidit si je do
takového celku. Jsem za to hrozné rad.”

Velmi zajimavou se pro vSechny stala ¢ast pri-
pravena lékafem centra pro léceni bolesti Petra
Stourace. Pfednesl nékolik teoretickych, ale vel-
mi uziteCnych tvah na téma bolesti, ale hlavné
prisel s praktickymi radami. Snazil se vyloucit
nékteré myty a naopak poradit, jak postupovat.
Pro mnohé bylo prekvapenim napriklad to, Ze
pri 1é¢be bolesti neni nutné se obavat opiatt, ale
je tieba s nimi zachazet rozumné.

Zavér teoretické casti patfil fyzioterapeutce
Marii Katzerové, ktera zopakovala nejen obecné
znamé principy a potvrdila nutnost pravidelné
rehabilitace vSech, ale zminila se i o nékterych
zasadach, které zatim rehabilitacni pracovnici
nezdlraznovali. Pravé na téma rehabilitace se
v Brné rozvinula debata, z niz vyplynulo, Ze
zdaleka ne vSechny pracovisté jsou dostatecné




erudovana a schopna si poradit se specifiky he-
mofilickych kloubti a svali.

Soucasti setkani byla i moznost aktivné re-
habilitovat, vyuzit sluzby whirlpoolu, nebo si
nacvicit napichnuti vlastni zily. Firma Bayer ma
totiz k dispozici cviénou zilu, kterd velmi vérné
simuluje skute¢nou a s ni je mozné prvni kroky
k autoaplikaci uCinit.

Brnénské setkani splnilo ucel a ukazalo, zZe
takova cesta do regiontl a za kazdym zvlast, ma
velky smysl. Proto se CSH rozhodlo pokracovat
v téchto workshopech a usporadalo v zari dal-
Siho kolo regionalnich workshopli nazvanych
Spolecné o hemofilii, tentokrat v malebnych
Laznich Kundratice v Libereckém kraji.

Sesly se zde opét na dvé desitky ¢lend svazu
a jejich pratel z Libereckého a jemu prilehlych
krajt s odborniky, ptsobicimi v oblastech, které
nas zajimaji.

Dopoledni blok prednasek zahajil mistopfed-
seda Martin Bohin, ktery pfedstavil ¢innost
Ceského svazu hemofilikt. Poté se MUDr.

Lenka Walterova, primarka hematologického
centra Krajské nemocnice v Liberci vénovala

zakladnim informacim o hemofilii a domaci
1écbé. Po zodpovézeni dotazl z fad pritomnych
Clen navazal primaf infekéniho odd. Krajské
nemocnice v Liberci MUDr. Adam Vitous pied-
naskou zaméfenou na 1écbu chronické hepatiti-
dy C. Mimo jiné se pfitomni dozvédéli, ze by
se méla brzy objevit dalsi generace 1€kl na tuto
chorobu.

Velmi zajimavou se stala pro vSechny cCast
sobotniho dopoledne vénovana soucasné pravni
upravé socialni péce o osoby se zdravotnim po-
stizenim. Vedouci odd€leni socialniho odboru
Magistratu mésta Liberce Mgr. Martina Hendry-
chova zodpovidala dotazy pritomnych a nebylo
jich malo.

Dopoledni blok prednasek doplnil jesté
MUDr. Petr Teyssler z ortopedické kliniky Fa-
kultni nemocnice v Motole. Pfed obédem se
vénoval problematice totalnich endoprotéz a po
obédé navazal prednaskou vénovanou degenera-
tivnim onemocnénim kloubti a prevenci.

Zavér teoretické Casti patfil fyzioterapeutce
Mgr. Ing. Evé Zdarilové, PhD, ktera zopakova-
la nejen obecné znamé principy, ale potvrdila
nutnost pravidelné rehabilitace v kazdém véku.
Velky zajem byl i o spolecnou navstévu bazénu.

Stejné jako v Brné, i v Laznich Kundratice,
splnilo setkani ucel a opét ukazalo, Ze takova
cesta do regionli a za kazdym zvlast, ma velky
smysl. Potvrdilo se, Ze setkani jsou pfinosna
i pro prednasejici odborniky. Na zakladé téchto
poznatkt bude snahou CSH pokracovat v téch-
to aktivitach a co nejdfive usporadat obdobny
seminaf v nékterém z dalSich kraju.

Ao mladifctenyi

2 pravodajes

Barevné stranky Hemofilického
zpravodaje se k vam dostavaji
tentokrat v dob€ vanocni.
Vanoce jsou obdobim klidu,
pohody a nadé€lovani dark.
Stejné tak bychom i my chtéli
obdarovat naSe priznivce, ktefi
nam poslali navrhy na maskota,
pruvodce barevnych stranek He-
mofilickych zpravodaji. Dovolte
mi ho tedy predstavit. Je to kluk
a jmenuje se Hemofilik. Autorem
obrazku je desetilety Daniel.

Hemofilik se tak oficialné
stava pruvodcem pro mladé
Ctenafe zpravodaje a v novém

roce se s nim budete potkavat
v kazdém vydani. Danielovi
dékujeme a posilame do
Humpolce péknou cenu.

V minulém Cisle jste také
méli moznost vylustit kiizovku.

WEMO

U n N%f<o

’

Kdo se osmélil, kiizovku vyplnil
a poslal ji na email Ceského
svazu hemofilik(i, mél moznost se
zlcastnit losovani o cenu od spon-
zorské firmy NOVO NORDISK.

V tajence se skryvalo slovicko
DERIVAT a my miZeme
pogratulovat V. Brendlovi z Nové
Paky, kterému posilame rovnéz
pé€knou cenu.

Pokud jste v minulém Ccisle
lusténi o ceny nestihli, nezoufejte
a zkuste to tentokrat. Tajenku
pak nezapomente poslat na
adresu info@hemofilici.cz

SMELE DO TOHO!
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V minulém cisle jsme si sdru-
zeni Hemojunior predstavili,
nyni Hemojunior diky pratelim
z CSH dostava prostor znovu.
Pojdme si tedy pripomenout, co
se vSechno od posledniho vyda-
ni Zpravodaje udalo.

Kvéten patfil v Hemojunio-
ru oslavam 10 let od zalozeni
sdruzeni. Konaly se na fotbalo-
vém hfisti v Lib¢icich nad Vlta-
vou. Diky vstficnosti mistniho
klubu, starosty mésta a dalSich
sponzoru jsme méli perfektni
zazemi. Na$§ dalSi partner,
Dukla Praha, pripravil bohaty
program pro déti i dospélé. Né-
ktefi si dokonce zahrali proti
prvoligovym fotbalistim exhi-
bi¢ni zapas. Nékolik fotografii
z této akce bylo pouZzito na
vystavé v OD Kotva s nazvem
»Spoleéné o hemofilii“. Byl to
velmi prijemné straveny den.

V ¢Cervnu se pak pres se-
dmdesat lidi z Hemojunioru
vypravilo potfeti v historii
k morfi. Byli jsme v italském
Caorle, poc¢asi nam pralo. Déti
kazdé rano cvicily pod dohle-
dem rehabky Katky, pani dok-
torka Svétlanka se sestfickou
Kackou zajistily zdravotnicky
dohled a tyden s jiZznim slunic-
kem si vSichni ur¢ité uzili.

Léto prozili nejmensi z He-
mojunioru opét v BEICi nad Or-
lici na rekondi¢nim rodinném
pobytu, kterému fikame “maly
tabor”. Letosni taborovka byla
ve znameni piratl, a tak kluci
a holky méli pékné Satky a ob-
lecky. Tady pocasi uz tak dobré
nebylo, ale to nikomu nevadi-

lo. Hemofilici se ucili pichat
1éky, jejich rodice s nimi cvicili
na micich. A prijeli se na né
podivat i mistni novinafi.

Na podzim se konaly volby
do Vyboru Hemojunioru. Du-
véru clent ziskali opét Micha-
el Beren, Silvie Bereniova a Ve-
ronika Cepelakova. U Slapské
prehrady jsme si jeSté vyuzili
babiho 1éta k vyletim do okoli.
I kdyzZ jsme v roce 2011 museli
nékteré Cleny z Hemojunioru
vyloucit, dalsi jsme s radosti
privitali. Doufame, zZe se tfem
novym rodinam mezi nami libi
a budou jezdit dal. Samozrej-
mé uvitame radi i dalsi zajem-
ce o Clenstvi.

Ted se v Hemojunioru
pripravujeme na konec roku.
Mame mikulasskou besidku
opét na Cholin€ u Slapské
prehrady a tradi¢ni bowlingo-
vy turnaj v Praze pro dospélé
a dospivajici. K Vanocim si
budeme prat hodné zdravi
a pohody a aby se nam v no-
vém roce dafilo. Uz ted ma

Hemojunior rozplanované
akce s datem 2012. Pokud nam
sponzofi zachovaji prizen, mu-
zeme détem s hemofilii a jejich
rodinam dal pomahat.

V dalsim cisle Zpravodaje
si budete moct opét precist
o déni ve sdruzeni. Kdybyste
nechtéli ¢ekat, podivejte se na
stranky www.hemojunior.cz.

Za cely Hemojunior pfeji
vSem krasné Vanoce a v roce
2012 hodné uspéchii!

Michael Beren



KRIZOVKA O CENY
PRO MLADE LUSTITELE

Pojd’te si osv€zit znalosti a zasoutéZit si o ceny.
Vyplite tematickou kifiZovku nejpozdéji do 31. 3. 2012
a tajenku zasSlete na adresu info@hemofilici.cz.

gméle do tohg,

Jak se jmenuje maskot Détskych stranek Hemofilického zpravodaje?
Jak se jinak fekne podvrtnuti kotniku?

Jak se zkracené jmenuje krevni pripravek vyrobeny z krve.
Také tajenka minulé kfiZzovky.

Které krvinky prenasi kyslik?

Jak se jmenuji svatky, které se slavi v zim¢&?

Typ cévy. Aplikujeme si do ni derivat.

Cas mezi vyuéujicimi hodinami.

Barva, ktera na semaforu dovoluje jizdu ¢i chtzi.
Kolektivni halovy sport podobny pozemnimu hokeji.
Oblibeny na hemofilickych taborech.

10. Planeta, na které Zijeme.

11. Nejchladnéjsi rocni obdobi.

12. Jak se jmenuje fotbalovy klub, proti kterému si Hemojunior
zahral exhibi¢ni zapas.

SIS
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Nezapomente pripojit adresu bydlist€ pro zaslani vyherni ceny.

REKONDICNI POBYTY USPESNE ZA NAMI

Jak bylo v Lednici?

Kupodivu teplo... Kromé
jediného destivého dne, byl
cely tyden paradni, a to nejen
z hlediska pocasi.

Tah s vyménou prostiedi se
urcité vyplatil. Obecni penzion
Lednice nam umoznil v jed-
nom domé ubytovat rekordnich
27 osob, z toho 19 hemofiliku.
Témér vsichni byli ubytovani
v prakticky bezbariérovém pii-
zemi, pouze 6 osob muselo do
patra.

Vice prostoru bylo také na
rehabilitaci, kterou tentokrat

zajistovaly 3 fyzioterapeutky.
Vzhledem k teplému pocasi,
jsme nékolikrat vynesli lehat-
ka ven a cvicilo se pod Sirym
nebem.

V laznich zajisténa vodo-
1é¢ba, byla tentokrat také roz-
manitéjsi a tradini celotélové
vifivky doplnila, dle vybéru,
perlicka a jodobromova koupel.
Bazén, ktery jsme navsStévovali
obden nebyl pouze relaxacni,
jako byval ve Velkych Losinach,
ale umoznoval i nékolik temp.

Neprozkoumané okoli nam
nabidlo mnoho moznosti k od-

polednim prochazkam a vyle-
tim. VéEtSina z nas navstivila
termalni lazné€ v rakouském
Laa, zamek ve Valticich s vin-
nym sklepem a ochutnavkou,
areal lednického zamku a dalsi
okolni zajimavosti. Ze sportu
se dostaly na fadu kuzelky
a nocni fotbalek.

K vecernim sedankiim nam
slouzila spolecenska mistnost
(jidelna), ktera byla vyuzivana
také k podavani snidani. Za je-
jich pripravu patfi dik zejména
Zdenkovi, Bédovi a Rudovi,
jehoZ pomazanky opét patfily




mezi to nejzadanéjsi z nabid-
ky. Z obédti u Tlustych by nam,
tedy tém kdo jesté nemaji, jisté
brzy narostla pé€kna brficha.
Porce jidel, jakych se nam
dostalo, byly opravdu poradné
a hlavné i velice chutné. Aby
jidla nebylo malo, v ramci ve-

Cefi nechybél tradiéni tatarak
a grilovani.

Za sebe mohu fici, Ze tyden
v Lednici byl krasnym zazit-
kem, na ktery budu dlouho
vzpominat. Véfim, Ze podobny
pocit méli také ostatni, a Ze se
za rok vSichni opét setkame.

Pro pristi rok uz mame domlu-
veny termin od 18. do 26. 5., pri-
¢emz ucastnit by se mohlo az 31
osob. O moznosti prihlaseni Vas
budeme véas informovat.

Za organizdtory pobytu se na

dalsi rekondici dospélych tesi

Michal Skorepa

V Ondrasové dvore
nebo také v Ondrasové Lhoté

V cCervenci probéhl nas tra-
diéni détsky hemofilicky tabor
v Ondrasové dvore. Pojdme si jes-
té kratce zavzpominat jak probihal
rok na vsi v Ondrasové Lhoté.

16. cervence tohoto roku
pfijal rychtar vazené obce On-
drasovy Lhoty na pétactyficet
novych osadniku, kterym pfi-
d€lil pozemky a zadal narocny
ukol zalozit ¢tyfi nové obce.
Osadnici se svého ukolu zhos-
tili s vervou ostfilenych ma-
tadord. Netrvalo dlouho a v
blizkosti Ondrasovy Lhoty vy-
rostly ¢tyfi malebné visky, totiz
Kakedina, Vidlakov, Kravince
a Pr¢ice. Obcané téchto obci
pravidelné hlasili rychtafi své
uspéchy a Cile s nim obchodo-
vali. Dbali vSech svych ukold
a prozili krasny rok na vsi.

Kdyz rozkvetly prvni sné-
Zenky, vynesli moranu a pfivi-

tali jaro, oslavili Velikonoce,
uzili si letni povyrazeni s kome-
dianty i poutové veseli, uctili
pamatku zesnulych, slibili Mi-
kulasovi i and€lim, Ze Certa uz
pristé nebude zapotfebi, rozda-
li si vanocni darky a u slavnost-
niho ohnostroje si poprali vSe
dobré do nového roku. Denné
zkraslovali obce, zvysovali
vynosy svych statki, ale neza-
pominali ani na své dusevni
a télesné zdravi pri pravidel-
nych rannich rozcvickach a dal-
Sich télocvicnych procedurach
v ramci Spolku télocviéného.
Kdyz pocasi dovolilo, ponofili
se i do mistniho kacaku.
Inspiraci pro dalsi zvelebo-
vani svych hospodarstvi nacer-
pali v nedaleké obci Prostiedni
Becva, kde zjistili jak nejlépe
pecovat o koné a jak se vypo-
fadat s technickymi novinkami

na Ctyfech kolech, které by jim
do budoucna mohly uleh¢it
praci. Ve vzdalenéjsim Rozno-
vé méli moznost obhlédnout
nejriznéjsi hospodarska sta-
veni, kovarskou dilnu i starou
Skolu, kam se schovali pred
destém.

K desti jen tolik, se zaléva-
nim urody si letos obyvatelé
obci opravdu starosti dé€lat
nemuseli.

Neékteri Zel byli nuceni bé-
hem roku vyhledat i mistniho
dochtora, ani rychtaf sam
a konSelé nezlstali rdznych
zdravotnich potizi uSetfeni,
nastésti neslo o zadné vazné
pripady a chod obci zlistal diky
statecnosti vSech zachovan.

14 dnd, na které se kazdo-
rocné vSichni téSime, ubé&hlo
jako voda. A zZe jsme kazdého
taborového dne opét vsichni
uzivali na plné pecky, o tom
neni pochyb.




Program ndm navic zpest-
fili: Hudebni skupina Mnaga
a Zdorp, farma Evy Nekuzové
s projizdkou na konich a bo-
hatym  obcCerstvenim, Petr
Simera s Richardem Rehakem
a jejich ctyrkolky, Vojaci z PRT
LOGAR, Ales Vosahlo s pred-
naskou o prvni pomoci a za-
stupce Horské zachranné sluz-
by Moravskoslezského kraje,
ktery nam predvedl i horskou
zachrannou techniku. Vsem
témto milym a vzacnym hos-
tim dékujeme za jejich ochotu,
vstiicnost a ¢as, ¢imz zpusobili
nejenom détem, velkou radost!

Nezbytnym a spolehlivym
pomocnikem se nam v posled-
nich letech stal osobni auto-
mobil Mercedes Vito, ktery jiz
tietim rokem zprostfedkovava
spole¢nost Sysmex a naSe vér-
né farmaceutické firmy Baxter,
Bayer, Grifols, Novo Nordisk
a Octapharma, které se financ-
né spolupodili na chodu celého
tabora. DIKY!

Na strankach www.hemo-
filici.cz v sekci akce miZete
u ¢lanku z leto$niho tabora
shlédnout taborové reportaze

Ceské televize a Ceského roz-
hlasu, tak jako ¢lanek ve Valas-
ském deniku.

Milé déti, Vazeni vedouci
a zdravotnici, diky za téchto
14 taborovych dni.

TABOR V PRISTIM ROCE
SE PREDPOKLADA V
TERMINU
OD 14. DO 28. CERVENCE.
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Vrubrice Lidé jsme ten-
tokrat oslovili Petra Slun-
ského, ktery stal u zrodu vzni-
ku CSH asam dlouhodobé
a dobrovolné pro svaz pracuje
aje Clenem revizni komise
CSH. Ptivodni zamér rozhov-
oru pojal Petr jako vypravéni
svého zivotniho piibéhu od
détstvi, pres dospivani, zacatky
CSH a7 soucasnost. Vypravét
umi opravdu poutavé. Tedy
zactéte se do rtadkul, tfeba
zde objevite ikousek svého
pribéhu ...

Zivot pro mé zacal v roce
1954. Ve dvou letech se zménil
v zivot s hemofilii, kdy u mne
a mého Sestiletého bratra tuto
chorobu  zjistili. Nicméné
mé vzpominky sahaji teprve
na dobu skolni dochazky,
kdy na vysvédceni v kolonce
zame§kanych hodin byla ob-
vykle i Cislice 300 hodin za po-
loleti. Dité jsem byl neposedné
a z dnesniho pohledu i neznalé
nasledki. Snaha vyrovnat se
okoli Casto koncila vyronem
v kotniku a tydennim klidem

na lizku s obkladem na roz-
palené noze. Sotva otok slezl,
uz otekl kotnik na druhé noze,
pripadné se objevila modfina
na jiném misté téla.

V Sedesatychletechminulého
stoleti se pfi krvaceni, které
ohrozovalo Zivot, napf. hema-
turie, trhani zubu a podobné,
$lo do nemocnice. Ja na détské
oddéleni ve Vinohradské ne-
mocnici - Hagibor a tady mé
doktor Janerle seznamil s prvni-
mi pofadnymi informacemi.
Nejvétsi nebezpeci hrozilo od
neznalych lékart, ktefi se vSak

vyskytnou i dnes.
Pokud se da hovorit o 1é¢be,
dostaval jsem Cerstvou

plazmu, v pripadé velké ztraty
radila mrazena plazma nebo
koncentrovanéjsi kryoprecipitat,
oboji se pfed podanim muselo
rozmrazit v teplé vodé do 37 °C.
'V nemocnici jsem travil vzdycky
kolem tfi tydnti dvakrat za rok.

Vroce 1966 jsem po
prest€éhovanido jiné ¢asti Prahy
zacal navstévovat UHKT a pro
mne to bylo inéco nového.
Tady jsem se postupné setkaval
s dalSimi hemofiliky ato pfi
podavani plazmy ambulantné,
néco do té doby neslychaného!
Cetnost vyroni neklesala,
ale pri véasné aplikaci se
sniZzovala doba nepfritomnosti
ve Skole. Operace prodlouzeni
zkracené achillovky se v mladi
nezdafila.

Pfi c¢ekani na rozmra-
zeni avykapani jsme si
s dalSimi hemofiliky predavali
zkuSenosti a diskutovali jak
co zlepsit. Jediny spolek pro
zdravotné€ postizené byl vté

dobé Svaz invalidi. Ten mél
strukturu  rozskatulkovanou
zhruba na télesné postizené
ana cukrovkare. Jako hemo-
filik si muzete vybrat. Hemo-
filie jako vzacna nemoc neni
a nebude poctem dostatecna,
aby se vytvorila skupina lidi
pro jedno mésto nebo ijeden
okres, nastavené mantinely
pro financovani tomu nepfeji
ani dnes.

Pro castou nepfitomnost
ve Skole ane pravé vyni-
kajicim vysledkim jsem zacal
nav$tévovat ze tfi moznych
nabidek uénovsky obor pansky
krejéi. Zivot plynul v poklidu
az do vyuceni. Ctrnact dni po
nastupu do pracovniho proce-
su jsem se ocitl v péci chirurga
s prasklym slepym stievem.
Za velkého usili pani dok-
torky Vorlové z UHKT jsem
unikl hrobnikovi z lopaty a na
nékolik let skonéil v plném in-
validnim dichodu se zakazem
pracovat. Po ¢tyfech letech mi
povolili pracovat ipfi plném
invalidnim  dichodu jako
vratny-telefonista, navic jsem
zacal pfi zamé€stnani studovat
sttedni ekonomickou Skolu,
dnes bychom fekli obchodni
akademii. To se uz hleda
zaméstnani  snaze a nebyl
velky problém praci ziskat ani
po roce 1989. V nasledujicich
letech se zivot s hemofilii pro
mne zacal ménit k lep§imu.

Po hektickém roku 1989
bylo mozno se projevovat i ve
prospéch hemofilie. V Praze
byl mezi nejaktivnéjSimi Mi-
chal Stastny. Zucastiioval se
schlizek vznikajicich spolkl
zdravotnépostizenycha prizval
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Piehled o hospodareni Ceského svazu hemofilik(i za rok 2011 |

k 1.1.2011 k 25.11.2011
Penézni hotovost v pokladné 9 191,00 12 949,00
Stav bézného uétu 207 755,35 238 855,36
Finanéni prostiedky celkem 216 946,35 251 804,36
PRiJMY Pfijmy Vydaje Rozdil
Dotace MZ CR 100 000,00
Dotace UV CR 4 600,00
Clenské prispévky 32 549,00
Dary 416 600,00
Prodej knihy
Sluzby 30 000,00
Bézny ucet (Urok/vedeni uctu) 27,95
Clenské prisp&vky EHC 2 087,80
Clenskeé pFispévky WHF 3 195,67
Clensky pfispévek Eurordisu 864,03
Telefonni poplatky + Internet 40 177,00
Postovné 816,00
Drobny kanc. material 2 027,00
Obalky
Papir 359,00
Spotf. mat., tonery, pasky 6 385,00
Pronajem 900,00
Drobny majetek
Oprava techniky, udrzba
Tiskové prace 4 737,60
Ostatni rezijni vydaje 761,00
Nakup sluzeb
Cestovné 3 246,00
Poplatky bance 2 564,00
Hemofilicky zpravodaj (tisk, distribuce) 29 299,00
Mezinarodni akce 78 589,84
Reprezentace 3 862,00
Vyplacena mzda zaméstnancum (DOPP) 9 180,00
Odvod dané F.U. (srazkova dar za DOPP) 1 640,00
* LHT Ondrasiv dvur 154 800,00| 383 114,00| -228 314,00
E*é * Rekondice dospélych - Lazné Lednice 35 530,00 97 260,00f -61 730,00
% § * Rekondice déti a rodi¢u - Béle¢ 14 084,00 28 084,00/ -14 000,00
21+ Workshop 61.834,00| -61834,00
0,00
Soucet pfijma a vydaju 788 190,95 760 982,94 27 208,01
OSTATNI
Pribézné polozky
Prijmy a vydaje celkem 788 190,95| 760 982,94 27 208,01
V Praze dne 26.11.2011

Zpracoval: Viclav Toth - pokladnik CSH

Fanhdi* :

Komplex koagulacniho faktoru VIIl
a lidského von Willebrandova faktoru

Sila komplexu FVII/VWF
Fanhdi®. Uginnost, bezpecnost a po
a von Willebrandovy choroby.




Fanhdi’

Komplex koagulacniho faktoru VIIl
a lidského von Willebrandova faktoru

Zkréacena informace o pripravku

Nazev

FANHDI (25 1.U./ml, 50 I.U./ml, 100 .U./ml)

SloZeni

Fanhdi 25 1.U./ml, 50 L.U./ml a 100 L.U./ml: lyofilizat pro pfipravu in-

jekeniho roztoku s obsahem Factor coagulationis VIIl humanus 250,

500, 1000 I.U. a Factor von Willebrand humanus 300, 600, 1200 I.U.

(10 ml vody na injekci) nebo Factor coagulationis VIl humanus 1500

1.U. a Factor von Willebrand humanus 1800 I.U. (15 ml vody na injekci).

Indikace

Profylaxe a lécba krvaceni u pacientd trpicich hemofilii A (vrozeny

deficit faktoru VIII).

Profylaxe a lécba krvaceni u pacientil s von Willebrandovou chorobou

(VWD), kdyZ je lécba samotnym desmopresinem (DDAVP) nedcinna

nebo kontraindikovéna.

Lécha projevii ziskaného deficitu faktoru VIII.

Davkovani

Davkovani a doba trvani substitucni Iécby zaviseji na zavaznosti one-

mocnéni, na misté a intenzité krvaceni a na klinickém stavu pacienta.

Deficit faktoru VIII

Podani 1 1.U.faktoru VIl /kg t.hm. pacienta zptisobi nariist plazmatické

aktivity faktoru VIll 0 2,1 + 0,4 %. Velikost potfebné davky se tak sta-

novi za pouZiti nasledujiciho vztahu:

potiebna davka FVIIl = télesna hmotnost x pozadovany nariist FVIll x 0,5
(LU) (kg) (%)(1.U./dI)

Béhem léchy se doporucuje sledovat hladinu faktoru VIIl a na zakla-

dé zjisténych hodnot urcovat velikost dévek a frekvenci poddvanych

inflzi. Prevence krvaceni u pacientd s tézkou formou hemofilie A:

20 az 40 I.U. FVlll na 1 kg t. hm. v intervalu 2 aZ 3 dni. Je nutné moni-

torovani pripadného vytvéreni inhibitorl faktoru VIII.

Von Willebrandova choroba

Podani 1 1.U. von Willebrandova faktoru (vWF:RCo) /kg t.hm. pacienta

zvySuje hladinu vVWF:RCo v krevnim Fecisti 0 2%. Mélo by byt dosazeno

hladiny vWF:RCo > 0.6 I.U./ml (60%) a FVIII:C > 0.4 I.U./ml (40%).

Pro dosaZeni zastavy krvaceni se obvykle doporucuje 40-80 I.U.

VvWF:RCo/kg t.hm. a 20—40 |.U. FVIIl:C/kg t. hm.

Prislusnd davka by se méla podavat opakované kazdych 12—-24 hodin.

Dlouhodoba Iécba muze zplsobit nadmérné zvySeni FVIII:C.

Po 24-48 hodinéch 1écby by se mélo zvézit snizeni ddvek a/nebo pro-

dlouZeni intervalu mezi ddvkami.

Zpiisob podani

Lyofilizovany pfipravek rozpustte a roztok poddvejte intravendzné

max. rychlosti 10 ml/min.

O Grifols s.r.0., Zitnd 2,120 00 Praha 2
1 222 231 415 sro@grifols.com www.grifols.com

Instituto Grifols, S.A.
Can Guasch, 2, 08150 Parets del Vallés, Barcelona - SPAIN

Kontraindikace

Precitlivélost na IéCivou latku nebo na nékterou z pouzitych pomoc-
nych latek.

Zvlastni upozornéni a zvlastni opatieni pro pouziti

Moznost vzniku reakci alergického typu.

Pfi podavani 1éCivych pfipravkd, které byly vyrobeny z lidské krve nebo
krevni plazmy, nelze zcela vylou€it moZnost prenosu infekénich agens.
TotéZ plati i pro patogeny dosud neznamé povahy.

Doporucuje se pacienty ockovat proti hepatitidé A a B.

Vytvareni inhibitorli faktoru VIIl je znamou komplikaci, kterd mize Iéc-
bu jedincl s hemofilii A provazet.

PTi pouZiti tohoto pripravku pfi 16Ebé VWD existuje riziko vyskytu trom-
béz.

U pacientd s vWD se mohou vytvofit inhibitory proti von Willebrandovu
faktoru.

Interakce s jinymi Ié&ivymi pfipravky a jiné formy interakci
Zadné interakce piipravk(i obsahujicich komplex lidského VIIIVWF s ji-
nymi léCivymi pripravky nejsou znamy.

Nezadouci ucinky

Zridka angioedémy, palCiva bolest v misté zavadéni inflze, zimnice,
zarudnuti, kopfivka, bolesti hlavy, hypotenze, tachykardie, napéti na
prsou, mravendeni, zvraceni, téZké dychani nebo vznik horecky.
Vzacné vytvareni neutralizujicich protilatek (inhibitor() proti faktoru
Vil a vVWF.

U pacientl s VWD existuje riziko vyskytu trombdz.
Zvlastni opatieni pro uchovavani

Uchovavat pfi teploté do 30 °C, nezmrazovat.

Doba pouzitelnosti: 3 roky.

Drzitel rozhodnuti o registraci

Instituto Grifols, S.A.

Can Guasch, 2 — Parets del Valles

08150 Barcelona — Spanélsko

Registracni Cisla

Fanhdi 25 I.U./ml

Fanhdi 50 I.U./ml

Fanhdi 100 I.U./ml (1000 1.U./10 ml, 1500 L.U./15 ml)
Datum prvni registrace / ProdlouZeni registrace
29.1.1997/4. 3. 2009

Datum revize textu

4.3.2009

Pripravek je vazan na Iékafsky predpis a je hrazen z vefejného
zdravotniho pojisténi.
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16/054/97-C
16/055/97-C
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DEKUJEME

VSEM SPONZORUM, KTERI SE VYZNAMNE PODILEJI
NA NASI CINNOSTI. DIKY FINANCNIM CI VECNYM DARUM
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5 Prihlaska za ¢lena
Ceského svazu hemofilikua

Jsem (zatrhnéte): a) hemofilik/vonWillebrand b) zakonny zastupce c)
ostatni

Adresa: ULICE: ..oeiiiiiiiieiieiieeee e I o FOUR

Datum NArOZeNi. .......vvii it

Jméno a priment dItELE: .....c.eeviuiiiiiieeiieeee e e
(v ptipad¢€ zastupovani zakonnym zastupcem)

Datum NAr0ZeNI. ... ..ottt e e e
Typ hemofilie/von Willebrand ...........cccceevvvevieenieenenane forma/typ. .....ccecee..

POZNAIMKA: ...oooiiiiiiiiiiee e e e

Souhlasim s evidovanim osobnich idaju pro potieby
Ceského svazu hemofiliku.

5 Vyplnénou prihldsku prosim zaslete na adresu:
Cesky svaz hemofilikii, U nemocnice 1 (UHKT), 128 20 Praha 2



