Uvod

V Ceské republice je v soucasné dobé profylaxe u détskych hemofilik{i zlatym
standardem lécby zejména u téZkych forem hemofilie. Profylaxe u déti souvisi
s ndcvikem samostatné aplikace, kterd obzvlasté v mlad$im véku a u nékterych
pak i v adolescentnim véku, neni ze strany déti vzdy vitdna. Nacvik autoapli-
kace je nutny pod dohledem zdravotnického personalu, coZ je ¢asové naroc-
né pro persondl, pacienta i jeho rodice. I z tohoto dvodu jsou ve spolupraci
s CSH organizovany rekondi¢ni a edukacni programy pro déti s poruchami
krevniho sraZeni. Nejvétsi z nich je letni aktivita pro déti ve véku 6-18 let, kte-
ra ma nejdelsi tradici a kterou v poslednich jedendcti letech zajistuje odbor-
né a personalné brnénské hemofilické centrum. Détské hemofilické centrum
Motol pak zastfeSuje obdobné akce pro rodic¢e s malymi détmi do 6 let. Kromé
toho, od roku 2007, ve spolupraci s Hemojuniorem, se obé centra podileji na
zajisténi dalsiho, tentokrat zahranic¢niho, edukacniho programu, ktery jiz pro-
béhl v Chorvatsku, Bulharsku a Italii.
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Metodika

Letnich hemofilickych tabort (LHT) se ucastni déti s poruchou krevniho srdzeni, vétSinou hemofili-
ci & pacienti s von Willebrandovou chorobou ve véku 6-18 let z celé Ceské republiky. Odbornou péci
o déti zajistuji 1ékari s odbornosti pediatr - hematolog, zdravotni sestra a fyzioterapeutky. Pobyt je
zameéren na nacvik autoaplikace, rehabilitaci a edukaci o nemoci. ,,Bézné” tdborové starosti a radosti
détem v ramci celotdborové hry pripravuji jejich vedouci, z nichZ témeér polovina jsou také jedinci
s hemofilii. VétSina se jich navic v minulosti podobného pobytu sama tcastnila. Déti si mimo jiné
mohou vyzkouset aktivity, které jsou pro né v jejich béZném zZivoté témér zapoveézené. Jsou jim pri-
tom vstépovany i zdkladni principy profylaxe tak, aby byla vyuzivdna a ne zneuzivana.

Pro rodice a déti ve véku do 6 let je koncipovan jiny prazdninovy edukacni program. Idedlni je zejmé-
na, ale nejen, pro rodice nové diagnostikovanych pacientd. Jeho cilem je jak nacvik aplikace krevnich
derivatd a rehabilita¢ni program, tak i zlepSeni znalosti 0 nemoci a moznosti komplexni péce. Cenna
je také vymeéna zkuSenosti mezi rodici pacientt. Vzhledem k dobré spolupraci mezi obéma pracovi-
$ti je pak vétSina déti na ,velky tabor™ prfipravena jiz z predchozich pobytl pro rodice s détmi .
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INVESTICE DO ROZVOJE VZDELAVANI

Zaver

Jsme radi, ze na téchto pobytech vznikaji sil-
né pratelské vztahy mezi détmi i jejich rodici
napric celou republikou. To, Ze se déti opako-
vané a rady na tyto akce vraci, je pro nas po-
tvrzenim spravného sméru nastoupeného v
komplexni péci o détské hemofiliky a pri sou-
casném standardu 1écby tak vyriista a dospiva
»hova generace hemofiliki®,




