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UVODEM

Mame za sebou prvnich par tydnt fungova-
ni nové rady CSH. Zdaleka to jesté neni onéch
prisloveénych 100 dni hajeni, jaké se poskytuji
politickym vladam, ale leccos se uz z dosavadni-
ho vyvoje da vydedukovat.

Predevsim nas Ceka znacné usili pfi pripra-
vach vyrocni konference Evropského hemofilic-
kého konsorcia v Praze roku 2012. Pfisouzeni
tak dulezitého podniku evropského vyznamu
svédci o postaveni, jaké v mezinarodnim meérit-
ku CSH zastava. Diky dlouholetému pusobeni
mého predchidce Frantiska Vondrysky, jeho
snaham a reprezentaci ¢eské komunity na me-
zinarodnim foru, se $picky laické i odborné ve-
fejnosti sejdou za dva roky v Praze. Frantisek
ale nebyl sam, kdo se o svaz zaslouzil, mezi
jeho blizké spolupracovniky musime pocitat
také Karla Holanég, Petra Slunského a Vaclava
Sochra, ktefi uz v Radé CSH nadale neptisobi.
Petr Slunsky se stal pro nové obdobi predsedou
Revizni komise.

Svazova Rada proto na svém prvnim fadném
zasedani koncem listopadu napsala a odeslala
Ctyfem byvalym ¢lentim dopisy, v nichZ vyjadiu-
je podékovani za dlouha léta, jez praci pro svaz
vénovali.

Mezinarodni konference je jisté pro Cesko vel-
musi svaz pro své Cleny - ale nakonec i necleny
- udélat. Hlavnim smyslem dal§iho svazového
sméfovani by méla byt intenzivnéjsi informova-
nost obecné verejnosti o vSem, co se hemofilie
tyka. I po letech usili jesté stale neni vSeobecna
povédomost o hemofilii takova, jako o nékte-
rych dalSich a popravdé feceno i méné vyznam-
nych, onemocnénich. Od lepsiho a intenzivné;jsi
PR, jak se dnes fika budovani vefejnych vztaht,
si slibujeme dustojnéjSi postaveni Cleni ve
spolecnosti, snazsi zaClenovani do spolecnosti
a vliibec zvySovani kvality jejich Zivota. To je ab-
solutni priorita svazu.

Chtéli bychom, aby se zatimni svazové vyklad-
ni skiiné, za néz se pravem povazuji rekondicni

setkani déti i dospé€lych, zménily z cile na prostie-
dek. A takovych prostfedkl najit a vyuZzivat vic.
Jsme toho nazoru, ze pro déti se toho u nas déje
pomérné dost a je na Case obratit vétsi pozornost
také k tém starSim. Proto se uz po novém roce
rozjede pilotni projekt regionalnich setkavani
mistnich ¢lenti s odborniky, ktefi jim mohou po-
moci a poradit. Poprvé by se méli setkat zajemci
z Jizni Moravy. VSichni tamni ¢lenové budou
informovani nejen na webu, ale také osobnimi
dopisy. Pokud budou chtit, mohou se na nakla-
dy svazu v nékterém zajimavém misté, kde jsou
k dispozici i pfijemné prostiedky vodolécby,
setkat s renomovanym fyzioterapeutem a ortopé-
dem. Ve skupiné maximalné deseti lidi se budou
moci specialisté radou a praktickym cvicenim vé-
novat kazdému diskrétné a individualné. Pokud
se program osvéd¢i a hlavné si ziska potfebny
ohlas, bude pokracovat i v dalSich regionech.

Dnes uz neodmyslitelnou soucasti svazového
spolecenského zivota jsou jarni oslavy Svétové-
ho dne hemofilie. Pfipada na 19. duben nékdy
kolem tohoto data se opét uskutecni setkani
viech kolem CSH i Hemojunioru. Zatim jesté
neni uplné jasné kdy a kde presné to bude, ale
vzhledem k uspéchu minulych let 1ze predpokla-
dat, Ze ani letos nebudou ucastnici zklamani.

Achillovou patou zlistava pfiprava Ceského
narodniho hemofilického programu, jakési
ustavy vSech hemofilikd. Tahne se uz nékolik let
a stale neni jasné, kdy bude pfijat a kodifikovan.
Koordinac¢ni vybor se sice schazi, ale v pomérné
velkych intervalech a véc jde kupfedu jen hod-
né pomalu. Proto nemohl svaz napfiklad splnit
slib, ktery dal uz vic nez pred rokem, ze napfi-
klad zprovozni moznost elektronického online
vykazu spotiebovanych koncentratii, anebo
odkudkoliv pristupnou dokumentaci, jez muze
vyrazn€ pomoci v akutnich pfipadech kdekoliv
na svété. Pres veskerou snahu jsme koordinacni
radu nepresvédcili, Ze jde o vyhodnou a velmi
praktickou sluzbu, ktera usnadni zivot lékafim
ijejich klienttim.

O CNHP ale aspon jedna pfizniva zprava
- Clenové komise, ktera bude auditovat centra
uchazejici se o zarazeni do celorepublikového
systému, se maji v prosinci sejit se zastupci
ministerstva zdravotnictvi. Pokud bude jednani
uspésné a dostane oficialni ministerské posvéce-
ni, ziskaji akreditovana centra v celém systému
pevnéjsi postaveni.

Uroven spoluprace s jednotlivymi centry je
velmi kolisava. Néktera komunikuji se svazem
7ivé, jina méné, néktera viibec. Mnohdy k vlast-
ni Skodé€, protoze nevyuzivaji moznosti, jaké jim
nabizime. Ilustrativnim pfikladem miize byt po-
zvanka Svétové federace na Skolici staze ve sve-
tovych renomovanych centrech pro lékare, sest-
ry, fyzioterapeuty, laboranty - zkratka vSechny,
kdo pracuji s hemofiliky. Nékolikatydenni staz
WFH plné hradi a my jsme pozvanku predali
v§em Ceskym pracovistim. Vysledek? Zajem pro-
jevily jen nemocnice v Liberci a Ostrave a détska
centra v Praze a Brné. Velmi podobné dopadla
i zadost o aktualizaci kontaktnich udaja center,
ktera chceme ozivit na webovych strankach
i adresarich mezinarodnich organizaci. Prajed-
noduchy Sestiradkovy dotaznik vratila vyplnény
jen FN Plzen (dospéli i déti), Hematologie Libe-
rec, Hemacentrum Plzen, FN Ostrava (dospéli
i déti), Nemocnice Kolin (dosp€li), Nemocnice
Ceskeé Budéjovice (dospéli), Brno dospéli i déti,
Praha-Motol (déti). Ostatni nereagovali. I z toho
v§eho si miizete udé€lat obrazek, jak aktivni pra-
vé vase centrum je.

Uz jsem se dotkl soucasnych tendenci, jez v
poslednim obdobi razi mezinarodni organizace
WFH a EHC. Vedle vétsi pozornosti starSim se
hodné vénuje dosud opomijenym potizim dam-
ské populace. Také u nas jsme se zatim chovali
ke kolegynim s diagnézou von Willebrand ma-
ceSsky a chceme to napravit. S pfichodem Jany
Dvorackové do Rady se kone¢né dockaji i ony.
Budou castéji ziskavat informace prostiednic-
tvim tohoto Zpravodaje i webovych stranek.

Rok 2011 bude znamenat kromé nékterych
novych aktivit predev§im pokracovani v téch
osvédcenych. Détsky tabor, lazn€ pro dospélé,
spoleéné zaméry s Hemojuniorem, to vSe uz
provéril cas. Pokracovat bude tistény Zpravo-

daj, ktery se vam pravé dostal do ruky i webové
stranky. V obou médiich mame v umyslu trochu
ozivit obsah a preménit je z pouhych véstnikd
vSichni ¢lenové, radi zvefejnime jejich zajimavé
postiehy, reportaze a nazory.

Jak vidét, ceka nas toho v nastavajicim roce
hodné. Chci podékovat vSem, kdo se na uspés-
ném béhu svazu podileli v tom koncicim. At uz
jako dobrovolnici v jeho sluzbach, coz jsou pre-
devsim cClenové Rady a Revizni komise, anebo
mu pomohli radou, doporucenim ¢i finanéni
a materialovou podporou. Zde bych chtél vy-
zdvihnout zejména farmaceutické vyrobce Ba-
yer, Grifols a Novo Nordisk. Nemohli bychom
fungovat ani bez statni dotace prostrednictvim
ministerstva zdravotnictvi a Vladniho vyboru
pro zdravotné€ postizené obcany. Podil statu
ve financovani svazu v poslednich letech sice
stale klesa, ale doufame, Ze se na nas dostane
i v budoucnu.

Podékovani patfi také viem c¢lenim CSH
a Hemojunioru, které tési vzajemna setkavani
a solidarita.

Vazené kolegyné€, kolegové, priznivci, pratelé
- uzijte si konec roku podle téch nejvielejSich
prani a vstupte do dalSiho jen tim nejlepSim
moznym zpusobem. At se vam vSem dafi, pfeju
vam jménem celé Rady CSH hodné §tésti.

A

Viadimir Dolejs, predseda CSH




JAKA BYLA KONEERENGCE

Vrcholny organ svazu se schazi vzdycky jed-
nou za dva roky, z toho jednou za Ctyfi roky je
volebni. Tak tomu bylo i tentokrat. Azyl poskytla
velka zasedaci sin Statniho ustavu pro kontrolu
1éCiv v Praze, ale jako obvykle nabidka poctu zidli
prevysSovala poptavku. Pocet pritomnych ovsem
stacil, aby se stalo zasedani usnasenischopnym.

Vedle obvyklého priibéhu se zpravami o Cin-
programu projednani novych stanov CSH, jed-
naciho, organizac¢niho a volebniho fadu. Dosud
platné dokumenty se uz piezily, pfipadné zatim
neexistovaly, proto ten dilezity krok. Hlavnim
autorem je Vaclav Sochr, v uplynulém obdo-
bi predseda revizni komise. Pfipravil navrhy
tak dokonale, Ze Rada na svém zasedani pred
Konferenci méla jen minimalni praci s ipravou
a konference je pak prijala zcela bez pripomi-
nek. Nova Rada poté poslala stanovy k nové re-
gistraci na ministerstvo vnitra, v tuto dobu jsou
uZ s potvrzenou registraci zpét.

Poprvé udélil svaz na zakladé rozhodnuti Rady
svou vyro¢ni cenu, o tomto aktu prinas§ime ucele-
nou informaci na jiném misté Zpravodaje.

Oc¢ méné se seslo delegati, o to se Zivéji diskuto-
valo. Na téma détskych taborti, spoluprace s centry
a dalSi témata. Je vidét, Ze ti, co prisli, maji o svazo-
vé déni zajem a snazi se prispét alespon nazorem.
Z diskuse vyplynuly nékteré zajimavé naméty, jimiz
se bude nové slozeni rady seriozné zabyvat.

Pravé o novém slozeni Rady také Clenové roz-
hodovali. Jak vyplyva ze zapist, usneseni a dalSich
materialti zvefejnénych ve Zpravodaji i na webu,
prihlasilo se tentokrat vic kandidat, nez mulze
sedmiclenna rada prijmout. Kazdy z nich prednesl
svou stru¢nou predstavu o pripadném plisobeni
ve vykonném organu a mohlo dojit k hlasovani.
Na rozdil od Rady se ovSem projevil nedostatek
zajemcl o Clenstvi v Revizni komisi. Nakonec se
ale tfi nasli a byli tedy jednoznacné zvoleni.

Podle noveé prijatého volebniho radu bylo tieba, aby
ziskal Uspésny kandidat na funkci radniho alespon
padesat procent hlasti pritomnych opravnénych vo-
li¢a. Jak se ukazalo, pravé toto ustanoveni zpusobilo
ve sloZeni fidiciho organu zemétieseni. Vedle jinych
nedostal potiebny pocet hlasti ani dlouholety predseda
svazu FrantiSek Vondryska, ktery tak z Rady odesel.
S nim obrovské mnozstvi zkusenosti, uspéchti a zna-
losti. Novy vybor se tak bude muset s nastalou situaci
vyrovnat, nespornym prinosem je naopak prichod
Uplné novych tvari, coz slibuje vitané osvézeni.

Okamzité po skonceni Konference se poprvé
seSla na ustavujici schiizi nova Rada a méla na
programu jediny bod, volbu vedoucich funkciona-
. Pfedsedou Ceského svazu hemofilikil se stal
Vladimir Dolejs, mistopfedsedou Martin Bohtin
a pokladnikem Vaclav Toth. Jana Dvorackova, Petr
Grim, Tomas Chad a Michal Skofepa jsou Cleny.
Dnes uz ma Rada za sebou dalsi fadné jednani,
zapis je k dispozici na webovych strankach.

Zapis z jednani Konference CSH 16. listopadu 2010 v Praze

Pritomni 32 delegati, schiizi fidil z povéreni

Rady CSH Vladimir Dolejs

1. Zahajeni a pfivitani pfitomnych delegati
a hostl

2. Schvalen navrh programu

3. Volba volebni a navrhové komise: Rada
navrhla Vaclava Sochra, za dalsi Cleny se
prihlasili Veronika Cepelakova a Karel
Holan; vsichni jednomysIné schvaleni

4. Predani Vyroéni ceny CSH za rok 2010 Zdené
Vorlové. Ocenéni je vyrazem vdéku ¢lent svazu
za nékolik desetileti trvajici bezprikladnou ini-
ciativu zakladatelce moderni ceskoslovenské
a pozdéji ceské hemofilické mediciny

5. Zprava o éinnosti CSH v letech 2009 - 2010,
prednesl FrantiSek Vondryska. Diskuse se
dotkla predev§im bodu zpravy, v némz se
hovoii o pozvolné ztraté mezinarodnich

kontaktti v diisledku horsSici se finanéni situ-
ace. Z. Vorlova doporucuje mezinarodni kon-
takty posilit, bez nich nemizZe svaz uspésné
pusobit, nutna je zejména pravidelna ucast
na mezinarodnich kongresech. Po diskusi
a novém piepocitani pfitomnych schvaleno
jednatriceti hlasy, dva se zdrzeli.

. Zprava o hospodafeni CSH v letech 2009 -

2010, prednesl Vaclav Toth. Dotaz z pléna na
pravdépodobnost dalsich pfijmi v letoSnim
roce; V. Toth konstatoval, Ze zatim neni
zadny sponzor na obzoru, ale svaz jakého-
koliv uvita. Po diskusi schvaleno jednatficeti
hlasy, dva se zdrzeli.

. Zprava Revizni komise CSH o ¢innosti v letech

2009 - 2010, prednesl Vaclav Sochr. Ve velmi
dikladném a obsirném textu RK konstatuje, Ze
neshledala v hospodareni svazu zadné nedostat-
ky, bez zavad probéhla i namatkova kontrola
nékolika pfijmovych a vydajovych dokladi. Sch-
valeno jednatficeti hlasy, dva se zdrzeli.

. Prestavka
. Diskuse:

Jana Petrenko z Koalice pro zdravi konstatuje
¢ilou aktivitu svazu vyplyvajici ze zprav o ¢innosti,
vyjadiuje podiv nad vétSinovou pasivitou Clenti
Veronika Cepelakova ji vysvétluje stale se
lepSicim zdravotnim stavem Clend, ktefi
potiebuji jen vSeobecné aktivity svazu,
konkrétni jen stale fidceji

Zdena Vorlova doporucuje se obratit
o finan¢ni podporu na VZP; vyzyva k ucasti
na grantovém vyzkumu muskuloskeletarniho
stavu hemofilikii probihajicim na ortopedii
Bulovka, kazdy by mél donutit své centrum,
aby ho tam vyslalo

Frantisek Vondryska podékoval M. Skofepovi
za jeho aktivitu spojenou s planovanou spo-
lupraci s Laznémi Kundratice

Michal Skofepa konstatuje naprosty nezajem
Clent o lazensky pobyt v Kundraticich, jesté
v letoSnim roce se zucastni jen dva ¢lenove,
Rada jejich zkuSenosti vyhodnoti

Vaclav Toth doporucuje navazat takovou spo-
lupraci s laznémi Klimkovice, s nimiz jsou
jen ty nejlepsi zkuSenosti

Vladimir Dolej§ upozoriuje na moznost

Ceskych fyzioterapeutli zapojit se do mez-
inarodniho syst¢ému EHC ve vyuce spe-
cializované rehabilitace nejprve jako stu-
denti, pozdéji jako lektofi; podminkou jsou
zkusenosti s hemofilii a znalost anglictiny

- Michal Skofepa informuje, Ze rekondic¢ni pobyt
dospélych se v roce 2011 presouva z Velkych
Losin do Lednice v terminu 13. -21. kvétna,
k dispozici je 30 mist

- Martin Bohln informuje o uskute¢nénych
détskych taborech; z publika zaznivaji dékovné
hlasy rodict; po delsi diskusi o hranici
bezpecnych aktivit déti Konference konstatusje,
Ze odpovédnost za né maji vyhradné hlavni ve-
douci Martin Bohtin a novy odborny garant Jan
Blatny z Détské nemocnice v Brné

- FrantiSek Vondryska podékoval za dosavadni
praci v Radé CSH Karlu Holafiovi a Petru
Slunskému, ktefi uz nekandiduji; podékoval
rovnéz Martinu Bohtinovi za zasluhy o pfipravu
a prubéh détskych tabor a pozadal pfitomné
o potlesk pro néj

10.Volby do Rady CSH a Revizni komise; k dosa-
vadnim kandidatim se na misté pridavaji
jesté Michael Beren a Jana Dvorackova
do Rady a Petr Slunsky do RK; kandidatni
listiny maji tuto definitivni podobu:

- Rada CSH: Michael Beren
Martin Bohtin
PhDr. Vladimir Dolejs
Mgr. Jana Dvofackova
Tomas Chad
Mgr. Petr Kravec
Mgr. Michal Skofepa
Ing. Vaclav Sochr
Vaclav Téth
Frantisek Vondryska

- Revizni komise CSH: Ing. Jifi Bubnik
Ing. Rudolf Kocarek
Petr Slunsky

11. Prestavka

12.Vyhlaseni voleb: pifedseda volebni a navrhové
komise Vaclav Sochr konstatuje, zZe pfitomni
jsou 34 delegati, ke zvoleni je tieba alespon
18 hlast; kritérium nesplnili M. Beren,
P. Kravec, V. Sochr a F. Vondryska; zvoleni
byli tito kandidati (s uvedenim poctu hlasi):




Michal Skorepa 33
Martin Bohtin 32
Vladimir Dolejs 27
Vaclav Toth 27
Jana Dvorackova 24
Tomas Chad 23
Na navrh Michala Skorepy prijal kandidaturu
na sedmé misto v Radé Petr Grim, plénum jeho
kandidaturu plnym poctem hlast schvalilo.

Do revizni komise byli zvoleni vSichni tfi kan-
didati (s uvedenim poctu hlast):
Petr Slunsky 33
Rudolf Kocarek 32
Jifi Bubnik 31
13.Navrh usneseni prednesl predseda navrhové
komise Vaclav Sochr, schvaleno plnym poctem
34 hlast.
14. Zavér

ZPRAVA O CINNOSTI CSH ZA OBDOBI 2009 - 2010
PRO KONFERENCI 16. LISTOPADU 2010

V case mezi konferencemi fidi svaz Rada
Ceského svazu hemofiliki. Sesla se v uvedeném
obdobi celkem tfikrat, coz se béhem dvou let
muze zdat malé cCislo, ale vzhledem k tomu,
ze vsichni Clenové Rady jsou prostrednictvim
e-mailu a sluzby Skype ve vzajemném kontaktu
i n€kolikrat tydné, jde o pfiméreny pocet schiizi.
Aktualni ukoly a jejich plnéni fesi diky Internetu
priubézné.

I v poslednich dvou létech vénoval svaz hlav-
ni pozornost poradani rekondic¢nich taborid pro
détské i dosp€lé hemofiliky. Diky velké profesi-
onalité vedoucich a zdravotniho tymu probé&hly
tyto akce opét na vysoké urovni, ocenované
i v zahrani¢i. Mali i velci ucCastnici uznavaji
predev§im precizni pfipravu obou setkani, jak
o tom svédci stale stoupajici zajem oné. Vsichni
maji k dispozici rehabilitaci kloubti pod vedenim
fyzioterapeuttli, koupele v bazénech i virivkach,
masaze dle zdravotniho stavu a pod dohledem
zkuSené sestry a lékare vyuku spravného postu-
pu pfi nitrozilni aplikaci koncentrat. Zdravotni
a psychologicka vychova prispiva ke zvySeni so-
béstacnosti a kvality zivota hemofiliki.

Tabory z 60% dotuje Ministerstvo zdravotnic-
tvi CR, ostatnich 40% hradi sponzori, ucastnici
sami a détem rodiCe. Svaz letos intenzivné jed-
nal s Laznémi Kundratice u Liberce o moznosti
podzimni rekondice pro dospé€lé, pro maly po-
Cet zajemct ale k uskute¢néni zdméru bohuzel
nedojde.

Neodmyslitelnou soucasti aktivit Svazu je i
nadale vydavani Hemofilického zpravodaje,

tisSténého bulletinu, urceného Siroké laické
i odborné verejnosti. Nalezneme zde informace
ze vSech oblasti tykajicich se hemofilie. K in-
formovanosti vefejnosti také vyznamnym zpu-
sobem prispivaji webové stranky naseho svazu
s adresou www.hemofilici.cz, které tydné shléd-
ne v pruméru kolem 300 navstévnikid. Rada sva-
zu by rada vyuzila tento informacni kanal i jako
zdroj zpétné vazby a napadd a naméti c¢lend.
Bohuzel jsou reakce Clenské zakladny prakticky
nulové, takze se neni ¢im fidit. Pres fadu vyzev
k vyjadfeni nazoru na velmi konkrétni téma i
problém, zlistavaji snahy nevyslySené.

CSH je i nadale fadnym ¢lenem Svétové fede-
race hemofilie, Evropského hemofilického kon-
sorcia a EURORDISu, organizace zastupujici
v EU zajmy vSech postizenych vzacnymi one-
mocnénimi. Se vSemi jmenovanymi organi-
zacemi jsme v kontaktu, bohuzel vzhledem k
ekonomické krizi oproti minulosti vyrazné ubyly
moznosti osobnich kontaktd s fidicimi organy
téchto organizaci. Presto se letos dva zastupci
svazu mohli diky firmam Grifols a Novo Nor-
disk zucastnit Svétového kongresu hemofilie
v Argentiné. Nedostatek osobnich jednani, vy-
mény informaci, atd. se ale uz odrazi v kvalité
vztahll s t€émito organizacemi. Budeme doufat,
Ze se situace v této oblasti co nejdfive zméni,
nebot nase absence na mezinarodnim hemofi-
lickém foru se projevi negativné predevsim v in-
formovanosti ¢eské laické i odborné verejnosti,
jednom z hlavnich ukolt svazu. Poc¢atky takové
negativni tendence uz zaciname pozorovat.

V budoucnosti bychom radi dosahli konani
svétového i evropského hemofilického kongre-
su v Ceské republice, toho oviem bez osobnich
kontaktli a jednani na mezinarodni urovni nedo-
sahneme. Je to aktualni pravé v soucasné dobg,
kdy vyjednavame s velkou nadé€ji na uspéch
s Evropskym hemofilickym konsorciem o kona-
ni jeho kongresu v Praze v roce 2012.

Svaz béhem poslednich dvou let jednal
s ministerstvem zdravotnictvi také o financnich
kompenzacich nemocnym infikovanych hepati-
tidou C a virem HIV. Véc se ovSem nepohnula
z mista nejen kvili prechodné urednické vlade,
ale nyni také kvuli krizi, ktera postihla i financ-
ni zdroje pro nemocné. Presto neni pochyb
o tom, Ze nova Rada CSH bude i navzdory viem
nepfiznivym okolnostem u nového vedeni MZ
CR a dalsich zainteresovanych organizaci tuto
kompenzaci dirazné€ prosazovat. Jde o naprosto
zasadni zalezitost.

CSH participoval na mnoha rtiznych dalgich
akcich a vyvolal mnoha jednani s riiznymi in-
stitucemi. Pokusim se nékteré z nich na tomto
malém prostoru vyjmenovat. Na zakladé im-
pulsu od nékterych ¢lent jsme jednali s UHKT
o vydejni dobé koncentrati. Priibézné jedname
osobné i pisemné s ministerstvem zdravotnictvi,
Vseobecnou zdravotni pojiStovnou a Statnim
ustavem pro kontrolu 1é¢iv o dostupnosti re-
kombinantnich faktorti, predevsim pro déti. Se
stejnymi institucemi chceme pii nekonecnych
jednanich dosahnout toho, aby byly koncent-
raty faktorli ve zdravotnickych zafizenich opét
uctovany mimo pausal, nebot néktera centra
s léky neopodstatnéné Setii a dopousti se tak
sniZovani urovné péce o své klienty.

V nékterych zafizenich je patrna tendence, jisté
z ekonomickych divodi, nakupovat koncentraty
pouze od jediné firmy a donutit tak pacienty uzivat
faktory pravé jen od ni. S tim zasadné nesouhla-
sime a vydali jsme o tom prohlaseni zvefejnéné
na nasem webu. Pokud se o takové snaze nékte-
rého centra dozvime, budeme Cinit na prislusnych
mistech okamzité kroky k napravé tohoto stavu.
Mame také moznost jednat postizenému registra-
ce v jiném centru, kde budou respektovat uzivani
koncentratu, na ktery je zvykly.

Udrzujeme také aktivni kontakt s farmaceu-
tickymi firmami. Zucastnujeme se pruzkumu
nemocnic, sbéru dat o uplatcich, informujeme
verejnost o zménach v socialnich zakonech
a vyhlaskach, napf. u invalidnich dichodu, pfi-
spévcich na provoz motorového vozidla apod.
Pisobime v roli prostfednika mezi pacienty
a lékari v pripadech jakéhokoliv nedorozuméni,
stiznosti ¢i poZadavku.

Na zakladé pozadavkli nékterych clent, ze-
jména mladych, jsme jednali s komercnimi po-
jistovnami a Asociaci pojistoven o zdravotnim
pojisténi hemofilikti pfi cestach do zahraniéi.
Bohuzel bez vysledku, podle zakona o pojisté-
ni nelze sjednat pojistku na pojistnou udalost
vyvolanou okolnosti pfedem znamou, v tomto
pripadé hemofilii.

Diky aktivité svazu ve spolupraci s firmou
Bayer spatfila svétlo svéta plastova kartiCka
se zakladnimi identifikacnimi udaji, kterou si
muze kazdy hemofilik poridit a nosit ji u svych
dokladi. Nahrazuje nékdejsi a uz nevyhovujici
papirové pritkazky a na mezinarodnim foru skli-
dila uspéch. JenzZe i v tomto pripadé projevilo
zajem jen relativné malo Clent svazu a Hemo-
junioru, ale také neclenti Svaz totiz poskytne
zdarma na naklady Bayeru identifika¢ni kartu
kazdému, kdo ji potiebuje, bez ohledu na Clen-
stvi. Moznost ziskat doklad, ktera stale existuje,
je dikladné popsana na svazovych strankach
- v¢etn€ on-line formulafe - jednoznacny navod
ziskali i vSichni abonenti Zpravodaje.

Snazili jsme se také presvédCit ministerstvo
vnitra o nutnosti zaznamenat zakladni udaje
pacienta primo do obcanského priikazu, ale ani
to podle soucasného zakona nelze. Jista nadéje
kyne z pripravovaného nového zakona o obcan-
skych priikazech, kdy ale bude predlozen k pro-
jednani vladé a parlamentu, neni zatim znamo.

Zavazna jednani probihaji o i Ceském narod-
nim hemofilickém programu, na jehoz pfipra-
vé se svaz intenzivné podili. V posledni dobé
vznikla napfiklad na pidé CNHP iniciativa
rozdélovat hemofiliky do center podle uzemni
spadovosti. Takova snaha naprosto odporuje
pravu svobodné volby I¢kare a svaz v blizké dobé
vyvola s CNHP jednani o revizi této myslenky.




Piipravnych schiizi iniciativni skupiny na-
rodniho programu se zastupci svazu pravidel-
né ucastni a nejen na nich, ale i pfi osobnich
setkanich a materialech na webu poukazuji
na neumérné cCasové protahovani priprav
zakladniho dokumentu. Schlizky trvaji uz
nékolik let, na posledni vyro¢ni Konferenci
svazu pred dvéma lety informoval o stavu
priprav jeden z koordinatori Miroslav Penka.
Za dva roky se bohuzel moc nezménilo. Pres
veskeré sliby se nepovedlo uvést do chodu ani
elektronické vykazovani spotieby koncentrat
a elektronickou kartu, ktera by mohla pomo-
ci v naléhavych pripadech kdekoliv na svété.
Pavodni slib pfipravné skupiny znél na ko-
nec roku 2008, ale ani ted jesté neni praxe
v dohledu. Rada svazu znovu apeluje na vsech-
ny, kdo se na formulaci dokumentt podileji,
aby odlozili vlastni zajmy a zajmy svych praco-
vist a vénovali vSechny sily dokonceni pfiprav
Ceského narodniho hemofilického programu.
Ten zGstava naprosto zasadni okolnosti pro
kvalitni diagnostiku, 1écbu a celkovou péci
o hemofilickou populaci v republice.

Protoze je nasim hlavnim ukolem zlepSovat
celkovou uroven zivota ¢lent i neclend, porada
svaz ve spolupraci s dalSimi organizacemi pro
malé i velké také vylozené zabavné akce, prevaz-
né u prilezitosti dubnového celosvétového He-
mofilického dne. Tak tomu bylo i v letech 2009
a 2010. Ve spolupraci s Hemojuniorem a firmou
Novo Nordisk se uskutecnilo setkani velkého
mnozstvi ¢lenli obou organizaci, jejich rodict
a pratel vloni v prazské ZOO a letos zjara ve
westernovém méstecku v Boskovicich, vzdycky
se zajimavym celodennim programem.

Nezistalo ale jen u téchto akci, konaly se takeé
zavody ve snowbiku a podobné Zucastnili jsme
se spolecné tiskové konference firmy Bayer a na-
Seho svazu, kde se odborni novinafi seznamili
s aktualni situaci hemofilikt a jejich 1€cbé u nas.
V listopadu 2009 probéhl v Praze Hemofilicky
den s mezinarodni ucasti, ktery poradali hema-
tologové z CR ve spolupraci s nasim svazem.
Program byl urCeny pfedev§im zdravotnické
verejnosti s cilem informovat ji o nejnovéjsich
trendech a seznamit ji se soucasnymi poznatky.

Proto tu prednasela fada evropskych odbornikt
a konference ziskala vysokou uroven.

CSH ale dobyva i svét. Svétova federace hemo-
filie zvefejnila ve spotu o své Cinnosti také cast
unikatniho DVD o svété hemofilie nato¢eného
nasim svazem a urceného jako pfiloha knihy
,Zivot s hemofilii“. Je to nesporné zviditelnéni
naseho svazu na celosvétové urovni.

Abychom nezaspali ani v edi¢ni ¢innosti, vy-
dali jsme ve spolupraci s Novo Nordiskem spe-
cialni brozuru s nazvem ,,Cviceni pro pacienty
s hemofilii“. Jde o material Svétové federace he-
mofilie, na kterém spolupracovali fyzioterapeuti
z celého svéta.

Jak vidite, ¢innost CSH je opravdu pestra,
o dalsich naSich aktivitich se dozvite vice
na nasich webovych strankach. Mrzi nas ale,
Ze musime Kkonstatovat stejnou véc jako na
konferenci pred dvéma roky - stale existuje
nesmirna pasivita velkého mnozstvi ¢lent, kte-
fi nejsou schopni udélat ani to nejzakladnéjsi,
totiz zaplatit clenské prispévky. Rozhodli jsme
se proto k radikalnimu kroku - zrusit ¢lenstvi ve
svazu tém, ktefi po posledni tfi roky tuto zaklad-
ni Clenskou povinnost nesplnili. Samoziejmé,
Ze je pri jejich zajmu o Clenstvi opét prijmeme.
V budoucnu budeme fadné Cleny pied necleny
vice upfednostiovat, napf. tim, Ze neclentim jiz
nebudeme zasilat Hemofilicky zpravodaj.

Nase Cinnost by vétsinou vyznéla naprazdno,
kdyby nebylo finan¢ni i moralni podpory nasich
sponzort, predev§im Ministerstva zdravotnictvi
CR a farmaceutickych firem. Pfestoze je znat
celkova krize, musime se s velikym uznanim vy-
slovit o jejich snaze i pies nepfiznivé podminky
pomoci nasi ¢innosti tak, abychom mohli své
poslani plnit. Velmi si této dobré viile vSech
sponzortll vazime.

Rada Ceského svazu hemofilikii

Usneseni Konference CSH ze dne 16. Listopadu 2010

>

. Konference schvaluje:

- hlasovani o schvaleni Stanov CSH, Jednaciho a organizaéniho fadu, Volebniho fadu
- Zpravu o Rady ¢ ¢innosti CSH za obdobi 2009 - 2010

- Zpravu o hospodareni za rok 2009 a v roce 2010 do terminu Konference

- Zpravu Revizni komise

- Vysledek volby do Rady CSH a RK

B. Konference uklada
- Radé CSH jednat se zdravotnimi pojistovnami o spolufinancovani détskych tabort
- Radé CSH pokracovat v jednani s EHC o pofadani jeji konference v Praze v roce 2012

Zapsali: V. Sochr, V. Cepeldkovd, K. Holar

Aktualizovana c¢lenska databaze

Jak uz jsme nékolikrat informovali, probéhla ke konci cervence jakasi inventura aktivnich ¢lenu
a ze svazu byli vylouceni ti, kdo nezaplatili béhem poslednich tri let ani jednou clenské prispévky.
Pocet cleni se tak notné zredukoval a toto je posledni vytisk Zpravodaje, ktery jesté dostavaji vSichni
jako driv. Jarni pro rok 2011 uz pujde jen skutecnym clenim, kteii maji splnéné vSechny podminky
vyplyvajici ze Stanov CSH.

Ti, kdo uz, anebo jesté nejsou cleny, mohou o vstup do svazu pozadat prostiednictvim prihlasky
pripojené na zavér Zpravodaje, piipadné zvefejnéné na strankach www.hemofilici.cz v sekci CSH/
¢lenstvi. Ve zredukované databazi cleni, ktera uz osvézeni potiebuje jako sil a figuruji v ni jména uz
davno neplatna, bude jesté seznam ¢lenu provéren a nejpozdéji do konce ledna 2011 dostanou vSichni
aktualni clenové svazu oficialni certifikat se svym ¢lenskym cislem, pod nimz budou administrovani.




OCENENI VE SPRAVNYCH RUKOU

Jesté predchozi Rada svazu se rozhodla za-
vést tradici, jiz by svaz ocenil pfinos nékteré
osobnosti v uplyvajicim roce. Laureatem vyroc-
ni ceny muze byt kdokoliv, kdo se mimoradnym
zpusobem zaslouzil o zlepSeni Zivota hemofi-
likt, prisp€l k rozvoji péce, ale také napriklad
pomohl svazu a jeho ¢lentim jinym zpusobem.
Jinak feCeno - vyrocni cenu miiZe svaz udélit
komukoliv, zdaleka nejen osobnostem z oboru
mediciny.

O tom, kdo ma prevzit prvni exemplaf, neby-
lo od pocatku pochyb. MUDr. Zdenu Vorlovou,
CSc. mizeme pravem povazovat za zakladatel-
ku moderni ¢eské, ale do jisté miry i slovenské
hemofilické mediciny. Ziskala fadu zahranic-
nich zkuSenosti a dlouhé desitky let puasobila
v Ustavu hematologie a krevni transfuze v Pra-
ze. Tady se specializovala pravé na poruchy
koagulace, stala se i §éfkou klinického useku
UHKT. V dobé jejiho ptisobeni se podminky
v ustavu notné zlepsily, hodné se zaslouzila také
o zavadéni koncentratli v osmdesatych letech
minulého stoleti.

Jednala vzdy pfimo a bez obalu, takze si zis-
kala i fadu odptrct. Tak uz to ale u vyraznych

osobnosti byva. Podstatné je, Ze jeji snahy smé-
fovaly vZdycky nekompromisné k uslechtilym
ciliam.

Po odchodu do diichodu z UHKT neslozila
ruce do klina, ale stale aktivnhé v hematologii
pracuje a pilné dochazi na pracovisté v UVN
v Praze - Stiesovicich. Velmi dulezita je jeji
participace na stale probihajicich vyzkumnych
ukolech zaloZenych na grantu pro ortopedii
Nemocnice Na Bulovce v Praze. Tady spolecné
se specializovanym ortopédem Radovanem Ku-
besem soustieduji velmi uziteCna data a jejich
prace uz prinesla fadu zajimavych vysledk. Pre-
zentovali je i na mezinarodnich konferencich.

Pres notnou radku kiizk( na zadech si zacho-
vava stale obdivuhodnou energii, optimizmus
a jak se mohli pritomni na Konferenci piesvéd-
Cit, stale srsi napady.

Vyro¢ni cenu, kterou financovala svazu firma
Bayer, prevzala na konferenci za ovaci ve stoje
vsech pritomnych.

Clenové svazu mohou uz ted premyslet o tom,
kdo se stane druhym laureatem a cenu prevezme
za rok. Je to jesté dlouha doba, ale divody je
mozné promyslet pribézné. Koncem roku Rada
svazu vSechny navrhy shromazdi a posoudi a po-
sléze rozhodne, kdo se do Cestné listiny zapiSe na
druhé misto.




Rekondic¢ni pobyt dospélych poprvé v laznich Lednice

. B

LAZNE LEDNICE

el il Fragm

Jak jste se jiz dozvédéli, také
v nastavajicim roce nabizi CSH
rekondici pro dospélé hemofi-
liky i jejich rodiny a pratele.

Tentokrat se uskutecni v laz-
nich Lednice v dob€ od 13. do
21. kvétna 2011. Po zkuSenos-
tech s velkym zajmem v lon-
ském roce vas jiz nyni prosime
o co nejrychlejsi prihlaseni.

Piedpokladana cena pro he-
mofiliky - ¢leny CSH, pravidel-
né platici Clenské prispévky - je
2500,- K¢. Pro ostatni zajemce
je cena stanovena v zavislosti
na nakladech, neméla by ale
vyrazné piekroc€it ¢astku 4000,-
K¢. Cena zahrnuje snidané od
organizatorti pifimo na misté
a obéd v mistnich restauracich.
Hemofilikim samoziejmé nebu-
de chybét odborna rehabilitace.
Kazdy den (kromé dne prijezdu
a odjezdu) bude k dispozici ba-
z¢én, ve vsedni dny celotélové vi-
fivky, nebo jodobromové koupele
v mistnich laznich. V pfipadé€ ne-
zajmu o vifivou koupel bude jeji
cena z celkové ¢astky odecCtena.

O pripadnych dalsich sluzbach
je mozno se informovat na
www.lednicelazne.cz.
Prihlasit se mizZete nejpoz-
dé&ji do 28. unora 2011 pomoci
formulafe na webu www.he-
mofilici.cz, pfipadné e-mailem
na m.skorepa@hemofilici.cz
nebo telefonicky na 777 078
509. Pfednost budou mit dfive
prihlaseni zajemci. Na uvede-
nych kontaktech ziskate také
pripadné dalsi informace.

Za organizdtory se na setkdni tesi

Michal Skorepa




Hemojunior informuije ...

V roce 2010 se podarilo He-
mojunioru navazat dlouhodo-
bou spolupraci s fotbalovym
klubem Dukla Praha. Ten bude
spolecné se svymi partnery He-
mojunior sponzorovat. Dukla
prispéla tficeti tisici korunami

na rekondi¢ni pobyt u more
v Italii pro détské hemofiliky
a jejich rodiny v pfiStim roce.
Sek byl pfedan na zacatku zafi
pfi utkani Dukla Praha - Banik
Most na stadionu Juliska v
Praze.

WEMO
j u n i o r

®
-/

V pomalu koncicim roce
poradal Hemojunior také tradi¢ni
vikendové pobyty, letni tabor
pro malé hemofiliky a jejich
rodice v BEICi nad Orlici, Den
déti v prazském Dopravnim
podniku nebo Mikulasskou
besidku na Dobfisi. Ted bude
s CSH pripravovat jarni oslavu
Svétového dne  hemofilie
a podilet se na feseni nékterych
spolecnych ukold.

V pristim roce oslavi Hemo-
junior jubilejni desaté vyroci.
Postupné se rozrlsta, mezi
Cleny pribyly dalsi dvé rodiny.
Diky aktivité¢ clend a podpoie
sponzoril muZe pomahat nové
narozenym hemofilikiim v Ceské
republice. Véime, ze tomu tak
bude i dalSich deset let...

Michael Beren
predseda Hemojunioru

...jeden z nas

Letos v srpnu naSi zemi uspéSné reprezen-
tovala v daleké Australii na Jazzovém festivalu
v Dubbo kapela mladych hudebnik(i z Marianskych
Lazni pod vedenim kapelnika Bedficha Smrcky.

Junior Dixieland, jazzova kapela pii ZUS
v Marianskych Laznich, je patrné nejmladsim dixi-
elandem na svété - hraji v ni Zaci a studenti skoly od
12 do 20 let. Na turné v Australii hrali jiz v predcha-
zejicich letech, vZdy s velkym uspéchem.

Turné skupiny se mohlo uskutecnit diky
grantim a sponzorskym dartim Ceskych i aus-
tralskych sponzorii, diky neobycejné obétavé
praci mnoha Ceskych krajant zijicich v Australii
a predevsim diky kapelnikovi Junior Dixielandu
Bedfichu Smrckovi, ktery je i dlouhodobym cle-
nem Ceského svazu hemofilikii.

Bedrich Smrcka dokazal, Ze kdyz je vile, tak i
s nasim hendikepem je mozné realizovat tak na-
rocné aktivity jako je tfeba cestovani po patém
kontinentu nebo podavat velké fyzické vykony.
Jen pro predstavu: jeho nastroj suzafon vazi
témér 20 kg a absolvovat koncert s takovouto
zatéZi je mozno povazovat za dobry sportovni
vykon.

Pro vykresleni atmosféry australského turné
prinasime kratkou ukazku ze Smrckova cestov-
niho deniku.

Ve mesté Dubbo na nds jiz cekaly nase australské rodi-
ny. Byli to rodice Zdkai z cirkevni skoly (St. John's College),
kterd se také vicastila Jazzového festivalu.

Hned druhy den rdano jsme byli pozvdni
do mistniho rozhlasového studia BBC. Ukol, ktery

Jjsme meli, byl jasny. Zajimavou formou predsta-
vit sebe jako jediného zahranicniho ucastnika
a udelat dobrou reklamu festivalu. Na iivod jsme
zahrdli slovenskou lidovou pisen Cervené jablcko”
(samoziejmé v jazzovem kabdteé). Potom byl nazZivo
rozhovor o nds, kterého se bez jakékoli pripravy ujal
Ondra a na zaver jsme zahrali pro Australany oblibe-
nou skladbu Waltzing Matylda (neoficidlni hymnu
Austrdlie). Vse se velmi povedio.

Festival se konal ve velkém kulturnim domé, kde
se hrdlo najednou na sedmi podiich. Posluchacivolné
mohli prechdzet. Nds Junior Dixieland ZUS mél v
planu behem ti dnii pét koncertii, nakonec jsme ale
Jjeste jeden museli pridat. VZdy jsme hrdli jako jedind
kapela na stejném podiu.

Na zacdtku prvniho koncertu nds cekalo jen
nekolik posluchacii, jak jsme zacali hrdt, postup-
né se hledisté naplnovalo. Na druhém koncertu
na nds cekala jiz polovina obsazeného sdlu.
Od tretiho koncertu jsme meéli plno od zacdtku
a lidé postupné prichdzeli a stdli kolem dokola.
Publikum bylo jazzove velmi vzdelané. Jeden
z ukazatelii byl, Ze si s ndmi zpivali vsechny skladby
(pokud jsme zrovna nezpivali cesky). Cestina se jim
také libila.

Z festivalu mdme velmi dobry pocit, diivo-
dit pro to mdme hned nékolik. Po koncertech
za ndmi chodili lidé a vyptdavali se na nds,
na ndstroje, repertodr a vse chvalili. Byl také
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velky zdjem o nase CD. Posledni koncert jsme
zacali asi o 15 minut drive (jiZ jsme byli pripraveni
a posluchaci také). Potom jsme néjak neuhlidali
véasné zakonceni koncertu, (atmosféra byla nepopsa-
telna), tak prisel organizdtor nam podeékovat. Vsich-
ni lidé zacali tleskat a stoupli si. Museli jsme jesté
3 skladby pridat. Byl to iizasny zdver festivalu.

Dostali jsme od prezidenta festivalu na upomin-
ku nasi icasti a jako podéekovani krdsnd tricka.
Kazdy na ném mdme své jméno, logo festivalu
a vzadu je napsdno:

JUNIOR DIXIELAND BAND
CZECH REPUBLIC
AUSTRALIAN TOUR
2010

Prezident festivalu od nds dostal, kromé suve-
nyri z Maridanskych Ldzni, koZenou penéZen-
ku (samozrejmé prdazdnou) rucné vyrobenou
na zakdzku s logem naseho Dixielandu.

Bedrich Smrcka

Cestovani bez obav

Cestovani je v soucasné dobé oblibenou ak-
tivitou lidi riizného véku, vyznani, zivotni filo-
zofie i fyzické kondice. Jde o pfirozenou formu
poznavani cizich kraji, socialniho prostredi,
jinotaju, jazykd, etnik. V nasi zemi se od padu
.Zelezné opony“ stalo cestovani oblibenym
prostiedkem pro traveni volného Casu. Presto se
spousta jedincii s poruchou srazlivosti krve stale
obava pobytu v zahrani¢i a pfipadnych kom-
plikaci s timto postiZenim souvisejicich. Radi
bychom vas seznamili s mladym hemofilikem
Petrem. Ten jiz nékolik let na zahrani¢nich
studiich pobyva a poskytl uzitecné informace,
které by vam mohly pomoci pii cestach za
dobrodruzstvim ...

Pokud vyrazite na béznou kratkodobou dovolenou
do zahrani€i k mori ¢i na poznavaci zajezd, bude vam
s nejvetsi pravdépodobnosti stacit bézné turistické
pojisténi a samoziejmé dostatecné mnozstvi derivatu.
Jak byva zvykem, ve€tSim mnoZstvim jednotek
predchazite neprijemnym zdravotnim obtizim.

V pripad€, ze se vSak né€kterému z mladSich
hemofiliki naskytne prilezitost dlouhodobé
studijni staze ¢i pobytu v nékteré z evropskych
zemi, mohou nastat problémy s dostateCnym
pokrytim 1é¢ebnych davek. Samoziejmosti pro
takovyto pobyt je zajisté autoaplikace derivata,
kterou se v soucasné dobé uci jiz sedmileté déti
s poruchou srazlivosti krve.

Z vlastni zkuSenosti o takovychto problémech
vypravi jiz zminovany Petr, ktery po dvou letech
studia filozofie a divadla na UWC Severské skole

Cerveného kiize v Norsku (Red Cross Nordic

United World College) pokracuje ve studiu v jen

o malo destivéjsi Britské Kolumbii na zapadnim

pobrezi Kanady.

Prostudoval si vefejné dostupné dokumenty

o zdravotni péci, aby zjistil, Ze napiiklad v Norsku

je obéan Ceské republiky s docasnym studentskym

pobytovym vizem po nékolikamésicni 1hiité (cca

3 mésice) prijat do pojisténeckého systému a pak

pro vas plati obdobna pravidla jako pro mistni

hemofiliky. Do té¢ doby je ovSem nezbytné mit
komercni pojisténi a vlastni zasobu Iéka.

V Kanadé je situace obdobna, tyto informace
pak najdete pod heslem Medical State Plan.

Zajimavosti jisté zlstava, Ze v Norsku se ob¢ané
podileji na lécich péti procenty jeho ceny. Socialni
systém je vSak zajistén finan¢nim stropem, ktery
nesmi presahnout jistou castku, asi 6000,- K¢.

Presto vychazi norského hemofilika jeho lécba

draz, nez nase bezplatné zdravotnictvi.

Co tedy obecné doporucit tém, ktefi chtéji
chytit zahrani¢ni zkuSenosti za pacesy?

1. Pred odjezdem kontaktujte hemofilické cen-
trum v misté vaseho potencialniho pobytu.
Informujte je od kdy do kdy budete v misté
pobyvat. Vyzadejte si kontakt na odbornou
lékarskou pomoc pro piipad nenadalych
zdravotnich problému.

2. Méjte od svého hematologa sepsany kratky
popis o vasem soucasném zdravotnim stavu,
pripadné profylaxi, 1écbé a typu derivatu,
ktery si aplikujete. Nejlépe v anglictiné nebo
v jazyce vasi hostitelské zemé.

3. Nechte si potvrdit v hemofilickém centru
u svého hematologa dokument o pievozu
derivatl. Naleznete ho na webovych strankach
www.hemofilici.cz v sekci publikace nebo
na www.wfh.org . Nejlépe anglickou i ceskou
verzi.

4. Nezapomente pii sobé mit prilkaz hemofilika.

5. Informujte personal letadla o tom, Ze prevazite
krevni ¢i rekombinantni derivaty. V letadle ex-
istuje specialni prostor pro uschovu 1é¢iv.




6. Dodrzujte podminky pro uskladnéni a zach-
azeni s derivatem, které naleznete v kazdém
pribalovém letaku v derivatu. (termotasky,
chladici boxy, apod.)

7. Nebojte se vyzadat si specialni letiStni trans-
port v pripadé zdravotnich obtizi.

Seznam svétovych hemofilickych center najdete
na internetovych strankach Svétové hemofilické
organizace - www.wfh.org

Timto ¢lankem bychom vas chtéli povzbudit
a setrast z vas zbytecné obavy z cestovani. Mno-

LAzZNE LEDNICE...

Lazné Lednice vznikly v srdci pozoruhodné
krajiny Lednicko-valtického arealu. Pred milio-
ny let na tomto uzemi bylo dno prehistorického
morte a kdyZ se pfi tretihornim vrasnéni Morava
zvedla ze dna, ziistala mofska voda uvéznéna
v podzemnich slujich.

Zakladnim prirodnim léc¢ivym zdrojem led-
nickych lazni je jodobromova voda, ktera je diky
obsahu jodu jedna z nejkvalitnéjSich svého druhu
v Evropé. Pravéke tietihorni mofe pod povrchem
zemé v hloubce 1250 metrt je vyjimecny piirod-
ni 1éCivy zdroj. Nachazi se v zemskych hlubinach
v uzaviené CoCce a diky své vydatnosti bude
dostupny i dal§im generacim. Svym chemickym
sloZenim pfipomina siln€ mineralizovanou vodu
mofskou.

Jodobromova mineralni voda je do lazni priva-
déna z vrtu v Charvatské Nové Vsi. Po cesté se
ochladiaz k 7°C a na celkovou koupel je v laznich
prihfivana na teplotu 37°C. Dle pokynti osetiujici-
ho lékare se teplota individualné snizuje. Lednic-
ka loziska silné mineralizované jodobromové vody
obsahem jodidi presahuji 30 mg/l a bromida
v rozmezi 40 az 60 mg/l. Béhem Iécby dochazi
kvyparovanijodu do ovzdusi a je tak obohacovano
jodové mikroklima béhem koupele, které svym ob-
sahem jodu prevySuje primorské oblasti. Ke vstie-
bavani jodu dochazi inhalaci, kizi i sliznicemi.
Z lécebného hlediska je vyznamny prave celkovy
ucinek, ktery reguluje stitna zlaza a dochazi ke

ho jedinct s poruchou srazlivosti krve ma za se-
bou jiz nemalé cestovatelské zazitky, které pak
mohou zuzitkovat nejen pfi vybéru své profese,
ale i v bézném Zivoté pri reSeni kazdodennich
situaci, s kterymi se potkavame. Vzdyt pravé
ziskavani informaci a srovnavani posouva lid-
skou osobnost i kvalitu zZivota kupiedu.

V pripadé nejasnosti, dotazli i se zazitky
z cestovani, o které byste se radi podélili, nas
informujte na info@hemofilici.cz

Text pripravila Jana Dvordckovd

stimulaci neurohumoralniho systému zasahem
do osy hypotalamus - hypofyza - s projevy regulaci
nervového, srdecné-cévniho a endokrinniho sys-
tému. Jodova voda je nejucinné;jsi balneologicky
prostiedek k 1é¢eni cévnich onemocnéni.

Dale jsou vyzkumem prokazany velmi dobré ucin-
ky pri 1é¢bé nemoci pohybového ustroji, nemoci
neurologickych, gynekologickych a nemoci koz-
ucinky. Jodobromova koupel ma vynikajici ucin-
ky nejen pfi 1é¢bé, ale i preventivni, regeneraéni
a omlazujici.

SEJDEME SE OPET V ONDRASOVE DVORE?

I presto, Ze se nam nashromazdila p€kna hro-
madka tipti ke konani letniho hemofilického ta-
bora, rozhodli jsme vyuzivat sluzeb rekreacniho
stfediska Ondrastv dvir i nadale. Dalsi taborové
klani v této malebné krajin€ probéhne v terminu
od 16. do 30. cervence 2011 pod vedenim sta-
rych znamych vedoucich a zdravotniki.

Tabora se mohou zucastnit déti, které absol-
vovaly nejméné prvni rocnik povinné Skolni
dochazky. Horni hranice véku je stanovena na
18 let. Pro zajemce ze vzdalenych koncin nasi
republiky budeme opét zajistovat autobus, ktery
bude vypraven z prazské FN Motol a pojede pri-
mo do Ondrasova dvora. S touto nabidkou lze
pocitat i pfi zpatecni cesté z tabora.

Kompletni cena za pobyt vCetné stravy je
predbézné stanovena na 3 600,- K¢ pro ucastni-
ky s hemofilii a von Willebrandovou chorobou,
na 4 400,- K¢ pro ostatni ucastniky (sourozenci
a kamaradi hemofiliki).

Zavaznou prihlasku najdete na webovych
strankach www.hemofilici.cz, tam ji muzete
vyplnit online. Pokud davate prednost klasické
posté, vyplnte pfipojenou vytisténou prihlasku
a odeslete nejpozdéji do 31. brezna na adresu:
Martin Bohtin, Za Humny 313, 696 17 Dolni
Bojanovice. Dbejte na peclivé uvedeni vsech
nami pozadovanych udaji. V pripadé odhlaseni
ditéte z tabora kontaktujte neprodlené Martina
Bohtina na tel. 723 487 239. Podrobné informa-

ce o platb¢ a tabore samotném budou rozeslany
béhem kvétna.

Dovolujeme si vyzvat vSechny rodicCe, je-
jichz déti budou mit zajem se tabora zucastnit,
aby neotaleli se zaslanim prihlasky a ucinili
tak co nejrychleji. Mista budou opét limitovana
a uprednostnime predevsim hemofiliky a ucastniky
s von Willebrandovou chorobou. Timto se chce-
me omluvit i t€m zajemcim, kterym jiZ nebude-
me moci z diivodu naplnéni kapacity vyhovét.

Tak jako v roce minulém uvitame i letos namé-
ty, napady a prani, které¢ by eventualné vsichni
déti a rodice méli k programu tabora. Chceme,
aby se déti na tabore citily co nejspokojenéji
a prozily si jej podle svych predstav.

Na vidénou na tabore se tési vedouci a zdra-
votnici!

ZAVAZNA PRIHLASKA NA LHT 2011

Jméno, prijmeni ditéte
Bydlisté (ulice, PSC)

Datum narozeni (dd. mm.rrrr)
Rodné cislo

Hemofilik Ano / Ne*
Jméno a telefonni kontakt TOICE ........cceeirieiiiiiiiiriiie ettt e v aens
Kontaktni email et ettt
Zadam o odvoz ditéte z/do Prahy Ano / Ne*

Poznamka

*nehodici se skrtnéte




CO BY SE MOHLO ZMENIT V SOCIALNI OBLASTI?

Vlada se v soucasné dobé snazi naplnit avizovana
usporna opatteni v ramci statniho rozpoctu a je velmi
pravdépodobné, Ze se tato opatfeni dotknou vice Ci
méné i obCanu se zdravotnim postizenim. TFi ze Ctyf
vladnich uspornych zakont koncem listopadu svym
podpisem stvrdil jiz prezident Vaclav Klaus. Mimo
jiné podepsal i baliCek opatieni v socialni oblasti.
Celkem chtéla vlada pomoci Ctvefice zakonl uSetfit
pristi rok 35 miliard korun.

Balicek v socialni oblasti omezuje vyplaceni
porodného, snizuje prispévek na péci zdravotné
postizenych v prvnim stupni a méni vyplaceni rodi-
Covského prispévku. Dalsi zménou, kterou balicek
prinasi, je uprava ve vyplaceni socialniho priplatku,
na ktery budou mit narok jen rodiny se zdravotné
postizenym ditétem Ci rodiCem.

Na tyto jiz schvalené zmény v socialni oblasti
by méla dale navazat nova koncepce centralniho
statniho davkového systému, kterou naznacil mi-
nistr Drabek a ktera by se méla projevit i v oblasti
davek osobam se zdravotnim postizenim. Jedna
se o davky v soucasnosti vyplacené dle vyhlasky
¢. 182/1991 Sb. a to
- prispévek na tpravu bytu
- prispévek na zakoupeni motorového vozidla
- prispévek na celkovou opravu motorového vozidla
- prispévek na zvlastni upravu motorového vozidla
- prispévek na provoz motorového vozidla
- prispévek na individualni dopravu

- prispévek na uhradu za uZivani bezbariérového bytu
- prispévek na thradu za uzivani garaze
- prispévek uplné nebo prakticky nevidomym obcantim
- jednorazové prispévky na opatieni zvlastnich pomticek
- prispévek na péci - zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach

Vedle davek socialni péce se poskytuji nyni jesté:
- beztirocné pujcky
- mimofadné vyhody.

Nova koncepce udajné navrhuje rozdélit davkovy
systém do tfi sekci podle skupiny klientd, ktefi z néj
budou cerpat. Treti skupinou by méli byt klienti se
zdravotnim postizenim. Zde by se vyplacené davky
mély v souvislosti se zdravotnim postiZzenim a mirou
postiZeni délit do dvou podskupin. Kritériem rozdéle-
ni by mély byt podminky, za kterych je mozné davku
priznat. Nékteré davky uréené klientlim se zdravotnim
postiZenim jsou zna¢né odvozené ze znalosti prostie-
di a vazeb klienta na néj. Jde tedy o velmi individualni
posouzeni potieb v zavislosti nejen na mife postizeni,
ale také moznostech rodinného prostiedi, okoli - cel-
kovych moznosti poskytovanych sluzeb zdravotné po-
stizenym v daném regionu. Doufejme proto, Ze nova
koncepce centralniho statniho davkového systému
nebude usita horkou jehlou ve snaze naplnit zaméry
vlady deklarované v tivodni vét€ mého prispévku a do
nového roku bych chtél poprat vsem Ctenaiim nase-
ho zpravodaje predevsim hodné€ zdravi.

Petr Grim
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CESKY SVAZ
HEMOFILIKD

5 Prihlaska za Clena
Ceského svazu hemofilika

Jsem (zatrhnéte): a) hemofilik b) zdkonny zastupce ¢) ostatni

JMENO & PITTMENI: 1.vvivviieiieiiieiieie ettt ettt eb e ee v esbeeeneeaeens
Adresa: ULCE: ...oiiiiiiiieiieeceeeeeee e [ o FOURR
MESTO: oo PSC: e
Rodné €islo: ....ooevrieiiiiiciciee,
Telefon domu: ....c.covvevvevciccncnnee

Eemail oo

Jméno a prjment dItEte: ......ooiuiiiiiiiiiie e e
(v ptipadé¢ zastupovani zdkonnym zastupcem)

Rodné €islo: ...oovevviviiiiiciniiicne
Typ hemofilie: .......ccccovveiieiiiie forma: . ..o

POZNAMKA: L...ooiiieiiceeeeeeeeeee e e e,

Souhlasim s evidovanim mych osobnich tudaji pro potieby
Ceského svazu hemofiliki.

Cesky svaz hemofiliki,
U nemocnice 1 (UHKT), 128 20 Praha 2



CESKY SVAZ
HEMOFILIKD

Aktualizace udaju ¢lena
Ceského svazu hemofiliki

Jsem (zatrhnéte): a) hemofilik b) zadkonny zastupce ¢) ostatni
JMENO @ PIJMENT: ..oviiiieiiciiciiciceit ettt
Adresa: ULCE: .uviiiiiiiieiieciiecie et (33 DU
MESLO: it PSC: o
Rodné Cislo: ..ooevenininininccne, mobil.........oioi
Telefon domul: ......ccooveveniivincnnnnne.

E-mail: oo

Jméno a prjmeni dite: ....c.evieriieiiieieiiiee e
(v ptipad¢ zastupovani zakonnym zastupcem)

Rodné €islo: ..ooovvviiiiiiieiiece
Typ hemofilie: .....ccocvvievieiiieiee forma: ...oooveveeiieieeeee,

POZNAMKA: .o e e

Souhlasim s evidovanim mych osobnich tidaji pro poti‘eby
Ceského svazu hemofiliki.

Cesky svaz hemofiliki,
U nemocnice 1 (UHKT), 128 20 Praha 2

DEKUJEME VSEM SPONZORUM,

KTERI SE VYZNAMNE PODILEJI NA NASI CINNOSTI.
DIKY FINANCNIM CI VECNYM DARUM SE NAM DARI
OZIVOVAT PLANY A PROJEKTY POMAHAJICI
HEMOFILIKUM V MNOHA OBLASTECH.

VELMI SI VASI PODPORY VAZIME A VERIME,

ZE NAM | NADALE ZACHOVATE PRIZEN.

V ROCE 2010 NAS JIZ PODPORILO NEKOLIK FIREM
A SPOLECNOSTI:

BAXTER CZECH spol. s r.0.
BAYER s.r.0.

GRIFOLS s.r.0.
LAO-LASERY A OPTIKA PRAHA
NOVO NORDISK s.r.0.
OCTAPHARMA CZ s.r.o.
SIXT Ceské republika
SYSMEX CZ s.r.o.

Ostatni drobni darci, ktefi pfispéli finan¢nim & vécnym darem

na rekondi¢ni pobyt pro déti s hemofilii.
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