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Tabor zdravych

hemofilikt

Zhruba 250 déti v Cesku trpi hemofilii.
Chlapciim i jejich rodi¢im pomahaji
szit se s nemoci rekondicni pobyty

i dalSi akce pacientskych organizaci.

Ing. Marcela Alféldi Sperkerova

e krasné slunec¢né dopole-
dne a prijemné prostredi
Tabora Jana Amose Komen-
ského v Bél¢i nad Orlici ro-
zezniva détsky cvrkot. Malf caparti
jiz maji po rozcvicce i snidani. Za
chvili je ¢eka dalsi etapa celotabo-
rové hry, ale nejdriv museji splnit
jiné povinnosti. Povinnosti, které
béZné déti viibec neznaji. Bélecské
rekreacni stredisko totiz prave hosti
12 malych hemofilikii mezi dvéma
a sedmi lety a jejich rodice. Rekon-
di¢ni pobyt jiz 14. rokem organizuje
obcanské sdruzeni Hemojunior.

Svij dopoledni program chlapci
zacinaji rehabilitaci a aplikaci 1ékQ.
Udi se nejen déti, ale predevsim
jejich rodice. Dvoulety Matysek se
pravé pod vedenim fyzioterapeut-
ky DiS. Kateriny Vacatkové snazi
v malé télocvicné v prizemi zvlad-
nout rovnovahu na vétsich ¢i men-
Sich ¢ockach, usecich ¢i velkém
mici. Jeho starsi kamaradi jiz zvlad-
nou na ¢ockach i drepy a dalsi cviky,
nékteré i se zavienyma oc€ima, aby
se naucili spravnému drzeni téla.
Trénuji rovnovahu. Rodice se bedli-
veé divaji a spolupracujl.

,2Déti musejf pravidelné cvicit, aby
jim spravné fungovaly svaly chranici
klouby. Potom totiz tak ¢asto nekr-
vaceiji, nemaji tolik iraztl. Jinak staci
$patné slapnuti a je problém. Dob-
ré je, kdyz chodi pravidelné plavat
nebo jezdi na kole,” vysvétluje fyzio-
terapeutka. Postupneé se také nauci
davat na sebe vice pozor nez bézné
déti. TakZe naptiklad na kolo nenase-
daji bez mékkych chranict kolen ¢i
loktd. Helma je samozrejmosti.

Kdyz se na rehabilitaci

boji krvaceni

Rodice si neosvojujf jen metody,
jak s détmi spravneé cvicit, ale také
mickovaci techniku ¢i tejpovani,
aby mohli déti oSetrovat po akut-
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Na tabore
personal uéi
rodice, Ze i déti
s diagn6zou
hemofilie
mohou proZivat
bézZné véci.
Jenom museji
vic dbat na
jejich bezpeci

nim krvaceni. Fyzioterapeutce po-
maha masérka a zarover maminka
s osobni zkuSenosti s hemofilii Ga-
briela Srériova. Prave tejpuje kot-
nik svého jiz dvanéctiletého syna
Stépana. B&hem noci ho toti? zagal
bolet, rano uz nemohl doslapnout.
Setkal se s ¢astou komplikaci hemo-
filie — krvacenim do kloubu.

Stépan uz vékové na tento ta-
bor nepatfti, ale jezdi sem s mamou
a pomaha jako praktikant. Je to zku-
Seny tabornik, celkové ma za sebou
jiz deset podobnych pobyta. Cesky
svaz hemofilikl totiz zase organizu-
je pobyty pro starsi déti, véetné vo-
dackého tabora, kam se jezd{ uz bez
rodica. ,Mam tabory rad, nasel jsem
si tam kamarady a naucil se pichat
si sam léky, treba i ve Skole, kdyz je
potiteba,” vypravi Stépan.

MM

Pri¢inu hemofilie odstranit ne-

lze, pacientiim se ale preventivné
substituuje chybégjici koagula¢ni
faktor. S 1é¢bou se idealné zacina
jiz kolem prvniho roku ditéte. Dav-
kovani zavisi na zavaznosti cho-
roby, Cetnosti krvacivych stava

a hmotnosti. V€asna profylaxe totiz
zabrani poskozeni kloubt, chrupa-
vek a svall. Zmirnf se i velké boles-
ti. Naptiklad St&pan si derivat apli-
kuje dvakrat tydne a pak také vzdy
pri krvaceni.

,Kdy? byly Stépanovi t¥i mésice,
nezastavilo se mu po odbéru krva-
ceni. Absolvovali jsme velké kolecko
po lékatich, neZ jsme se dostali na
hematologii do nemocnice Motol.
Tam jsme se dozvédéli, Zze je hemo-
filik. Bylo to hrozné zjisténi. Navic
nejsem prenagecka, Stépan mé ge-
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novou mutaci,” vzpomina Gabriela
Srsniova. V nemocnici kromé rady
potrebnych informaci dostala i kon-
takt na sdruzen{ Hemojunior. ,Hned,
jak to &lo, zadali jsme se St&panem
jezdit na tabory. Ty jsou nejlep$im
zdrojem informaci a vyborné je, Ze
muzeme sdilet zkuSenosti s ostat-
nimi rodici,“ vysvétluje St&panova
maminka.

Rodina bydli v Dobtisi a o to vic
jsou pro ni takové kontakty k neza-
placeni. V. malych méstech rodice
hemofilikd narazeji na radu problé-
mil — Stépéana napiiklad vzali do
Skolky az jako predskolaka, problé-
mem byla i zakladni $kola. Ucitelé
se hemofilie bali. Chlapec nakonec
dojizdi do bezbariérové waldorfské
8koly v sousedni Pribrami. ,Také nas
nechteli vzit na rehabilitaci po kr-
vaceni. I kdyz jsem byla proskolena
z tdbora, dodélala jsem si dalsi kur-
zy na masirovani a mekké techniky,
jako je tfeba mickovani ¢i tejpova-
ni,“ vypravi Gabriela Sréfiova. Také
proto jezdi jako pomocnice na reha-
bilitace na tabor do BélCe, i kdyz mu
jejl syn jiz odrostl.

Uz i Sestileti si zvladnou
pichnout injekci
Zatimco se rodiny stridaji v rehabi-
litacich, o patro vys$ probihajf aplika-
ce 1éka. Bud je podava zkuSena sta-
ni¢ni sestra hematologické ambu-
lance Fakultni nemocnice v Motole
Veronika Cepelakova, nebo se pod
jejlm vedenim uci 1ék naredit a po-
dat svému ditéti rodice. Anebo, jako
praveé ted, sijejjiz ti nejstarsi — a to
teprve Sestilet! — chlapci zkouseijt
pichnout sami.

Jirka zrovna predvadi, jak se na-
ucil 1ék redit a pripravit k aplikaci,
a hned po ném jeho taborovy ko-
lega Dan ukazuje svou zbrusu no-
vou dovednost: injekci si uz umi se
v&im vsudy pichnout sam. ,Tihle
kluci jsou velci frajeri,” rika zkusené
vedouc! tdborové hry a mistopred-
sedkyné sdruzeni Hemojunior Sil-
vie Berernova.

Veronika Cepeldkova pracuje
s hemofiliky jiz od roku 1991 a na
tdborech Hemojunioru nechybéla
ani jednou. ,Snazime se rodice za-
ucit, aby se o své syny nebali a ne-
chali je prozivat bézné véci s tim, ze
museji vic dbat na jejich bezpeci.
Deéti tomu privyknou a pak uz jim to
neptijde neptirozené,” vysvétluje.
Presné v duchu motta rodi¢ hemo-
filiki. ,Rikdme si, e nemame ne-
mocné déti, ale zdravé hemofiliky.
A takhle to vysvétlujeme i syntim,*
dopliiuje Silvie Bererova.

Rodice sinepredavaji poznat-
ky jen mezi sebou, obzory jim na
taborech rozsirujf i odborné pred-
nasky. Jsou napriklad instruovani,
co v$echno museji zaridit, chtéji-li
s ditétem na leteckou dovolenou, Ze
1éky je nutné vzit na palubu letadla,
ale je tfeba to s letiStnim persona-
lem dopredu domluvit a ze si majf
zjistit, kde je nejblizsi hemofilické
centrum.

Aplikovat injekce se v B&l¢i uct
predevsim rodice. ,Daniel sem pri-
jel uz dobre namotivovany, ze se
nauci pichat si léky sam. Jinak tady
do toho ale déti nenutime, to by-
chom mohli cely proces zmarnit.
Uci se to pak na ,velkém* tdbore.
Rodice se ucf aplikovat injekce na
sobég, ale lepsi je, kdyZ se ucf primo
na détech a aplikuji jim rovnou 1ék.
Zasadné odmitdm pichat déti zby-
te¢né jen proto, aby si to rodice vy-
zkouseli. Injekce pro né nejsou nic
prijemného,” zduraziuje Veronika
Cepelakova.

Prvni dovolena

s dvouletym synkem

Venku na hristi zatim pokracuje
program celotdborové hry Putovani
velblouda Blouda. Chlapci si oblékli
specialnf tricka s motivem velblou-
da a kloboucky. Pravé plni ukoly
Veeli planety, béhaji, hledaji puntiky
a nalepuji si je na tricka, prechaze-
ji lavku, klickuji ve slalomu a snazi
se nahazet micky do kyblu. Nako-
nec prelezou prolézacku a objevi ul.
Kdyz jej otevrou, vyberou si za od-
meénu latkového ¢melaka.

,Je to jediny tédbor pro predskol-
ni déti s hemofilii. Bavi meé sledovat,
jaky déti délaji pokrok po zdravot-
ni, fyzické i psychické strance a jak
spolu drzi,” rika Silvie Bereriova.
Celkové naklady na tdbor, na néjz
rodiny doprovazeji kromé vedouci
jesté dvé rehabilita¢ni pracovni-
ce, zdravotni sestra a 1ékarka, ¢ini
150 tisic. ,Diky naSemu sponzorovi,
firmé& sanaplasma, resp. jeji nadaci
sanafriends, maji hemofilici tdbor
zcela zdarma a maminky diky pri-
spévku 1400 korun plati jen Cast
ceny. Navic je$té dostavame pri-
spévek na kulturni program pro
déti, vytvarnou ¢innost, pomucky
pro tdborovou hru, odmény i per-
sondl,” vysvétluje Silvie Berernova.
Ctyt¢lenné rodina tak zaplati ze své
kasicky priblizné sedm tisic korun,
zatimco dfifve to bylo 11 tisic korun.

Zejména pro ,nove“ rodice je ta-
bor knezaplaceni. Treba pro Petra
a Janu Vanéckovy. Jejich Davidko-
vi je praveé 23 mesict. Na sluncem
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Nadace
sanafriends

K vyznamnym partnerdim pomahajicim
nejmensim détem s hemofilii patfi
nadace sanafriends zfizena spole¢nosti
sanaplasma. Ta od roku 2013 podporuje
vybrané projekty sdruzeni Hemojunior,
predevsim kazdoro¢ni letni rekondiéni
tabor v Bélci nad Orlici, vikendové
rekondi¢ni pobyty nebo pobyty déti

s hemofilii u more. ,ProtoZe odebirdme
krevni plazmu, z niz se vyrabéji 1éky pro
nemocné hemofilii, chtéli jsme podpofit

i malé pacienty trpici timto krevnim
onemocnénim. Tak se zrodila nasSe
spolupréace,” vysvétluje Irena Adamova ze
spole¢nosti sanaplasma a dodava: ,Nas
model je zaloZen na tom, Ze za kazdy litr
odebrané krevni plazmy vénujeme urcitou
¢astku do nadace sanafriends, ktera
nasledné podporuje vybrané projekty.
Nadace se zaméfuje na pomoc détem se
vzacnymi onemocnénimi, jako je hemofilie,
mukopolysacharidéza, Williams(v-
Beuren(v syndrom, Rettlv syndrom, nebo
na déti s velmi vzacnymi onemocnénimi,
jimiz v CR onemocni pouze né&kolik
pacientl ro¢né.

Kam pomoc poputuje, mohou ovlivnit
také sami darci krevni plazmy, které
sanafriends motivuje k aktivnimu
pfistupu. Prostfednictvim projektu
Dej&Ziskej mohou navrhnout vliastni
projekt pro osoby, jez jsou kvili zdravotnim
problém{m zavislé na cizi pomoci.
Nejlepsi projekty nasledné po hodnoceni
nadacni rady ziskaji finanéni podporu
sanafriends. V roce 2016 nadace takto
pomohla napfiklad HandiCampu pro
mladé pacienty s mozkovou obrnou,

a to diky iniciative darce krevni plazmy
Jifiho Kadlece. V roce 2015 pak v Ceské
republice nadace sanafriends pravidelné
podporovala projekty Sesti sdruzeni
celkovou ¢astkou 2,1 milionu korun.
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zalité prostranstvi pred hlavni bu-
dovou prichazeji oba rodice s na-
plastmi s polstarkem v loketnich
jamkach. Ucili se totiz sami na sobé
pichat injekce, aby mohli v budouc-
nu prejit na domaci lécbu a nemu-
seli jezdit na kazdou aplikaci k 1é-
kartm. ,Je pro nas skvélé, ze jsme
mohli nékam vyjet na tyden, a jesté
nas tu uc¢i podavat lék. Nejlepsi je,
Ze vidime jiné rodice, ktet'i maji déti
se stejnou nemoci, a dozvime se od
nich, co nas jesté muze potkat a jak
se s tim vyporadat. A Ze se kluci
mohou spolu kamaradit,” zdraziuji
Vanéckovi.

postizenou rodinu. Pak jsem ale Sla
na prednasku do Motola a seznami-
la se tam s jinou maminkou hemofi-
lika. Spolu jsme pozvaly na schizku
rodi¢e hemofilikti do 15 let, prislo
sedm rodin a vznikl Hemojunior,*
vzpomind na za¢atky sdruzeni.
Dnes je Michalovi jiz 27 let a pred
sedmi lety ho Clenové zvolili pred-
sedou sdruzeni.

Hemofilif trpi zhruba tisic lidi
v nasi republice, ¢tvrtinu z nich tvor{
nedostatkem koagula¢niho faktoru
VIII a IX. Pokud podil tohoto faktoru
v krvi klesa pod jedno procento, jed-

Tabory pro hemofiliky jsou velmi
uzite¢né zejména pro maminky, které
si vymeéni spoustu zkuSenosti a navic
se nauci rehabilitovat i samostatné

aplikovat léky.

Nadace sanafriends ptispivaina
dalsi akce. Krome letntho tdbora
organizuje Hemojunior jesté zimni
a jarni{ vikendy, mikuladsskou besid-
ku, jednou za dva roky zajezd k mori
a jina spolecenska setkani.

Profylaxe se podava

téZkym hemofilikim

Jedna ze zakladatelek sdruzeni Sil-
vie Bererniova je sama maminkou
hemofilika. ,Nemoc jsme zjistili,
kdyz bylo synovi Michalovi osm mé-
sict. Bylo to moc té7ké, dvanact let
jsem neznala ani jedinou podobné
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na se o tézkou hemofilii, pohybuje-li
se koncentrace v rozmezi od jedno-
ho do péti procent, jde o stredné t&z-
kou nemoc a o lehkou se jedna v pri-
padé, Ze je koncentrace nad hranicf
péti a pod hranici 40 procent. Klinic-
ké projevy se zasadne lisi podle tize
postizeni. Tézci hemofilici trpivaji
spontannim krvacenim predevsim
do kloubu, svalt, mékkych tkaniido
centralni nervove soustavy Ci za-
zivactho traktu bez zjevné priciny,
zatimco u stredné tézkého stavu se
vétSinou krvaceni projevi az po ura-
zu, i lehkém, ¢i poranéni. Lehci he-
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Hemofilii trpi
zhruba tisic lidi
v nasi republice,
Etvrtinu z nich
tvori déti do

18 let

mofilici na chorobu vétsinou prijdou
teprve pri predoperacnim vySetreni,
stomatologickém z&kroku nebo po
vétsim urazu.

,Lezkym hemofilikim se proto jiz
od batoleciho véku podava dvakrat
az trikrat tydné profylakticka 1é¢-
ba. To jim umozni vést v podstaté
normalni zivot,“ vysvétluje primar
a zadstupce prednosty Kliniky dét-
ské hematologie a onkologie Fa-
kultn{ nemocnice v Motole MUDr.
Vladimir Komrska, CSc., ktery se
zrovna prijel podivat do Bélce na
své svérence. ,Iyto tabory jsou ba-
jecné. Specialné tenhle je velmi
uzite¢ny zejména pro maminky,
které si vymeéni spoustu zkuse-
nosti, navic se nauci rehabilitovat
i samostatné aplikovat léky,” chvali
tabor pan doktor.

Chorobu vétSinou rodice objevi
mezi osmym az 12. mésicem veéku
déti, kdy se zacinaji vice pohybovat
a na jejich télicku se objevujf napad-
né modriny, po padu trpivaji i kr-
vacenim do kloubt. TéZkou formou
pritom trpi zhruba polovina vSech
hemofilikt. Asiu 30 procent z nich
vznika inhibitor proti sraZzecim fak-
tortm, ktery pak znemoziiuje lécbu
béZnymi preparaty. Postizenym pa-
cientm tak hrozi rozvoj hemofilické
artropatie, jez byla pred nastupem
profylaktické terapie béznou kom-
plikaci. Zhruba u ¢ty pétin nemoc-
nych se ale dati inhibitor odstranit.

Léky hradi zdravotni pojistovny,
roc¢ni lé¢ba u skolakt vychazi zhru-
ba na milion korun. KdyZ se oviem
objevi inhibitor, rostou naklady do
desitek miliona. ik



