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UVOD

Hemofilie je dédicné onemocnéni krve, pfi némz dochazi k absenci jednoho
z koagula¢nich faktorii podstatnych pro sraZeni krve. Tato nemoc je velice vzacna a postihuje
vétSinou muzské pohlavi, Zeny jsou predevsim prenaseckami defektniho genu (Penka, Bulikova
& kolektiv, 2009). Do podvédomi spolecnosti se hemofilie dostdvd predevS§im ve spojeni
s terminem ,,kralovskd nemoc*, protoZe prvni zminka o hemofilii pochézi z britské kralovské
rodiny, kdy prababicka kralovny Alzbéty II. méla syna s hemofilii. Dfive neexistovaly Zadné
1éky, a proto lidé s touto nemoci umirali uz v détském véku na nasledky i bandlnich krvaceni.
V soucasné dobé je hemofilie 1éCitelnd, ale prozatim neexistuje moznost, jak ji zcela uzdravit.
Dnes uz se hemofilici doZivaji primérného véku zdravého Clovéka. Jako kazdé chronické
onemocnéni i hemofilie s sebou pfindsi spoustu komplikaci a negativnich dopadi na fyzickou,
psychickou, ale i socidlni stranku. Osobni komunikace s hemofilikem (2016) informuje, Ze
jedind moznost, jak 1€k na sraZeni krve do téla dopravit, je nitrozilné, coz mize u nékterych
pacientli zpUsobit uz v détstvi prvni negativni dopad na psychickou stranku. V dospivani psobi
na psychickou stranku napiiklad jizvy z Castych vpichd a rozsahlé hematomy, narusSujici
fyzicky vzhled. Nejcast€jsi komplikaci u hemofilikd byva krvaceni do pohybového aparatu,
mozku, vnitfnich orgdnti a dutin. Tato Castd, i kdyZ malad krvaceni, mohou ¢asem zpisobit
degenerativni zmény, vedouci k sniZzeni pohyblivosti, schopnostem a aktivité. Ke zlepSeni
kvality Zivota miZe napomadhat aktivn{ Zivotni styl.

Cilem préace je zjistit, jakou roli hraje pro osoby s hemofilii pohybova aktivita a sport.
Vétsinou byvaji hemofilikim zakazovany rizikové aktivity a sporty, pfi nichz mize dojit
ke zranéni a vaznému krvaceni. Pohybova aktivita a sport vSak hraji velice dulezitou roli
pfi zvySovdni sebevédomi, svalové sile, zaclenovani mezi vrstevniky a celkové ke zlepSeni
kvality Zivota. Proto je podstatny sprdvny vybér aktivit, dobfe konzultovany s odborniky
arodici ditéte. Vyzkum se tedy zabyva predevs$im zkusenosti hemofilikl s vybérem sportovnich
aktivit, riziky, bezpec¢nosti, aplikaci preparatu na sraZeni krve, ale 1 zkuSenosti z oblasti podpory

rodiny, skolniho prostfedi a piisobeni na kvalitu Zivota pacientd.



1. HEMOFILIE

Hemofilie je velmi vzdcné onemocnéni krve. O vzacnosti tohoto onemocnéni se zmiiuje
Penka et al. (2009, 145).

Hemofilie patfi mezi vzacné dédicné choroby, souCasné je ale nejcastéjsi

vrozenou koagulopatii. Hemofilie A, tj. defekt faktoru VIII, predstavuje asi 85%

a hemofilie B, defekt faktoru IX, asi 10-12% vSech krvacivych chorob

zpusobenych vrozenym defektem koagulacniho faktoru. Dédicnost a projevy

obou typt jsou stejné.

Koagulopatie je vysvétlena ve Velkém I€katském slovniku (n. d.) jako nemoc pro niz
je typickd zvySena krvacivost zptisobend nedostatkem nebo poruchou koagulacnich faktora.
Muze byt dédicna (hemofilie) nebo ziskanad (napt. pti tézkych jaternich chorobach, poruse
vstiebavani vitaminu K).

Jones (2007) popisuje hemofilii jako poruchu srazlivosti krve, kdy pacientovi chybi
jedna z latek nutna ke sraZeni, a proto tento proces nefunguje, jak ma. Vysledkem srdzeni
u hemofiliki je nepevna sraZenina, ktera nezvlada odolévat tlaku unikajici krve a tkan se porusi
a nezhoji tak, jak by méla.

,Jestlize clovek, ktery ma hemofilii, je zranén, nemusi krvécet vic, jak zdravy jedinec
(velikost krvaceni samoziejmé velmi Uzce souvisi s tizi hemofilie), ale bude pravdépodobné
krvacet déle, protoze jeho organismus nedokaze vytvaret tzv. krevni kola¢, ktery krvaceni zcela
zastavi‘ (Tesafova, 2009, 10).

Pospisilova, Dvotakova a Mayer (2013) popisuji rozdéleni onemocnéni na hemofilii A
a B. Cast&jsi je hemofilie A, kdy dochazi k deficitu faktoru VIII v cirkulujici krvi
nebo hemofilie B, pfi deficitu faktoru IX. Jones rozdéluje hemofilii podle miry chybéjiciho
koagula¢niho faktoru. ,,Pokud je faktor srazlivosti zcela nefunkéni, jde o tézkou hemofilii.
Naopak pokud je faktor ¢astecné funkéni, mluvime o hemofilii stfedni nebo dokonce lehké*
(Jones, 2007, 14). Pti té¢zkém stupni hemofilie (hladina faktoru pod 1 %) dochazi ke krvacivym
projeviim spontanné nebo jiz pti drobnych poranénich. U stfedni formy hemofilie (1-5 %)
dochazi ke spontannimu krvaceni méné Casto. K vyraznému krvaceni dochéazi pii vétSich
urazech a chirurgickych zékrocich. Lehka forma hemofilie (5-25%) se projevuje zvySenym
sklonem ke krvacivosti az pii tézkych poranénich, ptipadné operacnich vykonech, velmi vzacné
je v tomto piipad¢ spontanni krvaceni (Prokopova, 2010). Procentové rozdéleni jednotlivych

stupni hemofilie naleznete v Tabulce 1.



Tabulka 1. Tize hemofilie v zavislosti na hlading faktoru (Tesatova, 2009, 11)

Hladina faktoru VIl nebo IX Typ poruchy
50-130% zdravé dité
o | Shemotle i
5-15% lehka hemofilie
1-5% stfedni hemofilie
0-1% tézké hemofilie

Oba dva koagulacni faktory VIII i IX patii mezi plazmatické a tvoii se v jatrech, FVIII
v minimalnim mnozstvi i v jinych tkanich. Pfi¢inou krvaceni u hemofilie je selhani sekundérni
hemostaze, kdy dojde sice k vytvoteni destickové zatky a vzniku mensiho mnozstvi trombinu,
avSak selhdva cesta koagulace a nedostateny vznik kvalitni fibrinové sit¢ (Blatny,
Hrachovinova, Hrdlickova, Komrska, Penka, Salaj & Smejkal, 2012).

V Ceské republice je v soucasnosti registrovano piiblizné 870 hemofilikd, 750 osob
s hemofilii A a 120 osob s hemofilii B. Pfiblizné€ tfetinu osob tvoii hemofilici ve véku do 18
let. O Cetnosti hemofilie A se zmifnuje Penka et al. (2009, 145), ktery udava, ze ,,prevalence

hemofilie A v populaci je 1 nemocny na 5-10 tisic muza*.
1.1. Etiologie hemofilie

Hemofilie je dédi¢né choroba, kterd je pifendSena chromozomem X, protoze Zeny maji
dva chromozomy X a tedy XX, pii poskozeni jednoho mulize proces koagulace ptebrat druhy
chromozom X. U muzl je skladba chromozomi XY, takze pfi poskozeni chromozomu X
nemtize dojit k ndhradé. Proto vétsina hemofilikii je muzského pohlavi. Zeny jsou &asto pouze
pfenasecky, ale protoZe netrpi zvySenou krvacivosti, tak se po mnoho generaci nemusi nemoc
klinicky projevit (Tesatova, 2009).

Hemofilie je onemocnéni, které se prenasi ob generaci piedevsim tim, Ze gen je prendSen
ptes Zenu prenaseCku. Naptiklad je muz hemofilik (déda) ma dceru pienaSecku (matka) a ta ma
ti1 déti - dva muZe a jednu dceru. Jeden syn je tézky hemofilik, u druhého syna neni hemofilie

pfitomna a dcera miize byt pfenaSecka hemofilického genu. To, zda je Zena pienaseckou



se zjistuje na specialnich genetickych testech. Obrazek 1 znazoriuje prenos genu u hemofilikli

v situaci, kdy je v paru zZena prenaSecka a zdravy muz nebo zdrava Zena a muz hemofilik.

drawy . hemofilik zdrava
ZEravy zena zena
muz prenasecka

XX

/x Y
XX XY XX XY éﬁ é;}j g é;gj‘]
g @9 @ @ dcera zdravy dcera zdravy

zdrava ZdraVy dcera hemOflllk p‘r’-enaéeéka syn p‘r"enaéeéka Syn
dcera syn prenaSecka

Obrazek 1. Hemofilie — pohlavné vazana dédicnost (Smejkal, 2012).

KdyZ se Zen¢ prenaSecce narodi divka, ma 50% Sanci, Ze se ji narodi syn s hemofilii,
protoze mu preda jeden ze svych defektnich genu X, popisuje Dvotrédkova (n.d.). Jones (2007)
predstavuje vzacnost v oblasti hemofilie, kdyz se narodi zena s hemofilii, stdva se to predevsim
tehdy, kdy se spoji defektni gen X muze s hemofilii a defektni gen X Zeny pfenaSecky. Tehdy
existuje moznost, Ze hemofilii bude postihnuta Zena.

Asiu 1/4 - 1/3 osob s hemofilii je anamnéza v rodin¢ negativni, pak se pojednava o novée
vzniklé mutaci nebo se mize stat, Ze postizeny gen je po nckolik let pfendsen pouze Zenami

pfenaseckami, u kterych se neobjevily Zadné projevy tohoto onemocnéni (Penka et al., 2009).

1.2. Proces srazeni krve

Proces srazeni krve, ktery je u hemofilie narusen ztratou koagula¢nich faktord, je tvofen
fadou dé€ju vznikajicich po poskozeni cévy. Krev je dle Candian Hemophilia Society (2016)
vedena po celém téle v siti krevnich cév. Jsou-li tkdné zranény, dojde k poskozeni cévy

a dochézi k uniku krve skrz prostor v cévni stén¢.



Jako prvni pfi poranéni cévy dochdzi k jeji vazokonstrikci (smr§téni), ndsleduje ucpani
poranéného mista krevnimi destickami a vytvoreni krevniho kolace (Smejkal, 2012). Krevni
desticky popisuje Canadian Hemophilia Society (2016) jako malé bunky cirkulujici v krvi,
podilejici se pii zastavé krvaceni na slepeni rany dohromady a tvofici spojku vyvolédvajici
fadnou opravu cévy. Jones (2007, 36) definuje, Ze ,,poranéna céva se stahne a prestane ji
protékat krev. Proud krve je odklonén od mista poranéni, aby za nizkého tlaku krve mohlo dojit
k napraveé®.

Krevni desticky se zacnou sdruzovat na misté rany, kam jsou pfitahovany kolagenem.
Prvotné€ vytvofena zatka zac¢ne uvoliiovat latky aktivujici dalsi blizké desticky a vytvarejici
v misté poranéni zatku z nalepenych krevnich desti¢ek (Canadian Hemophilia Society, 2016).

O funkci krevnich desti¢ek pojednava 1 Jones (2007, 36).

Castecky, které vytvaieji zatku, se nazyvaji krevni desticky. Jsou pfitahovany
latkou zvanou kolagen ve sténach krevnich cév. Kolagen je za normalnich
okolnosti od protékajici krve oddélen tenkou vrstvou bunék vystylajici vnitini
sténu cév. Kdyz dojde k poranéni této vystelky, krev se dostane do pfimého
kontaktu s kolagenem a prvni krevni desticky, které se na toto misto dostanou,
se k nému pfilepi. Tyto desticky poté uvolni chemické latky, které ,ptivolaji
dalsi desticky v okoli. Jmenované chemické latky také zpusobi, ze k sobé
desticky ptilnou. Do n¢kolika sekund se okolo okrajti rany za¢ina shromazd’ovat
mnozstvi lepivych krevnich desticek. Nakonec se shromazdi tolik krevnich
desticek, Ze se muze utvorit zatka.

Dale jsou zapotiebi koagulacni faktory, které vytvaii srazeninu. Koagulacni faktory
neustale produkuje naSe télo jako vyvazeni pfirozené ztraty. Jakmile se koagulacni faktor
vznikly v jatrech dostane do krevniho ob&hu, dojde postupné ke sniZzeni koagulacni aktivity.
U faktoru VIII, ktery u hemofilikli chybi je polo¢as 12 hodin, coZ znamen4, Ze po 12 hodinach
klesa 100 % hladina faktoru VIII na 50 %, po 36 hodinach je hladina 12,5 % (Jones, 2007).

Povrch aktivovanych desticek pak poskytuje misto pro vyskyt krevnich srazenin. Déle
dojde ke srazeni proteini, jako je faktor VIII a IX v cirkulujici krvi a na povrchu desticek
vytvari sit’ fibrinové srazeniny. Koagulac¢ni faktory (I, 11, V, VII, VIII, IX, X, XI, XII, XIII
a von Willebrandlv faktor) funguji jako domino a vytvaii fetézec zvany koagulacni kaskada

viz Obrazek 2 (Canadian Hemophilia Society, 2016).



* normalni srazlivost krve:
x s

$

srazlivost krve hemofilika: @
— 771115111
== :

Obrazek 2. Porovnani norméalni srazlivosti krve a srazlivosti krve u hemofilie (Smejkal, 2012)

KdyZ jeden z proteint, napiiklad faktor VIII chybi, domino se zastavi a fetézova reakce
se prerusi. Srazeni tak dale nepokracuje a desticky v misté poranéni nezapadaji tak, aby doslo
k vytvofeni trvalé sraZzeniny. SraZenina zlstavad mékka a bez 1é€by mize krvaceni pokracovat
dalsi dny a nékdy i tydny (Canadian Hemophilia Society, 2016).

Jones (2007, 42) popisuje, Ze ,,jakmile je krvaceni zastaveno, pevné piilnava srazenina
se pomalu stahuje a pfitahuje okraje rany k sobé. Bunky lidského téla pak postupné srazeninu

nahradi a rana je natrvalo zacelena jizevnatou tkani‘.



2. HISTORIE

Prvni zminky o zvySené krvacivosti byly zapsané jiz v bibli. Anonymous (2014) udava,
ze termin hemofilie se poprvé objevil v roce 1828, kdy ho predstavil Svycarsky specialista
Hopff. Postupné dochézelo k rozliSeni hemofilie A a B.

Uz kolem 11. stoleti se ale objevovaly rizné zminky o umrti chlapct, ktefi umfeli
na vykrvaceni po bandlnich trazech. Dals§i zminkou bylo napiiklad odpusténi od obtizky
z divodu ptfedchoziho vykrvaceni dvou starSich bratri. V roce 1952 byla objevena hemofilie
typu B, kdy dochézelo k smichéani krve pacienta a n€koho jin¢ho, ktery mél podle doktorti stejné
onemocnéni. “Pii téchto pokusech se krev s nedostatkem faktoru VIII smichala s krvi
s nedostatkem faktoru IX a jedna druhou napravila” (Jones, 2007, 220).

,kralovskou nemoci“. A to pfedevS§im proto, Ze prababic¢ka kradlovny Alzbéty II., kralovna
Viktorie, byla ptfenaseCkou hemofilie. Tato nemoc se tak dédila v nckolika pokolenich
v okolnich kralovskych zemich (Tesatova, 2009).

Syn kralovny Viktorie Leopold m¢l hemofilii a jeho dvé dcery byly pfenaSeckami.
Leopold mél Castd zhmozdéni a krvacel do kloubl. Leopoldova dcera se prokazala jako
pfenasecka a porodila syna Ruperta, ktery byl hemofilik. Dcery kralovny Viktorie, jakoZzto
pfenasecky, pfenesly hemofilie na nékolik dalSich pokoleni. Jedna z dcer se provdala
do $pan¢lské kralovské rodiny, takze se hemofilie dostala dokonce i do rodi jinych kralovskych
rodin. Hemofilicky gen byl v kralovském rodu po 100 let a skoncil az po smrti vSech
hemofilickych muzli a zenam pifenaSeckdm se narodily pouze dcery (Jones, 2007).

Az do roku 1970 se vSak nenasla vhodnd 1écba. V Cerstvé krvi bylo obsazeno malé
mnozstvi srazeciho faktoru, a proto vétSina tézkych a stfednich hemofilikti umirala uz v détstvi
na krvaceni do zivotné dilezitych orgdnu (do mozku, organech po urazech). Poté doktor Pool
objevil, ze v kalu, ktery klesl na dno a oddélil se od plazmy, se nachazi velké mnozstvi VIII
srazeciho faktoru. V té dob¢ byl nejvétsim problémem velky penos nemoci za pomoci krevnich
transfuzi. Tato situace se zménila az po roce 1990, kdy byla krev peclive ¢isténa (Canadian

Hemophilia society, 2016).



3. LECBA

Lécba hemofilie je zaloZzena na podavani chybé&jiciho srdzeciho faktoru. Kazdému jedinci
je poskytnuta individualni 1é€ba podle toho, jaky stupent hemofilie je mu diagnostikovan a jaka
je hladina srazeciho faktoru. Uplné vylé&eni a odstranéni hemofilie viak dosud neni mozné.
Dtlezitou roli hraje v€asna diagnostika a vyhledavani Zen pfenaSecek. Léky pro hemofiliky
jsou vyrabény z krve, proto je potieba darct krve. Hladina koagula¢niho faktoru v krvi ziistava
po cely Zivot ptiblizné stejna.

»Kauzalni 1écba hemofilie neexistuje, 1éCba krvaceni krevnimi derivaty je pouze
substituéni. U hemofilie A poddvame koncentraty FVIII, u hemofilie B koncentraty FIX
ev. koncentrat protrombinového komplexu* (Penka et al., 2009, 146).

Dtlezitou roli hraje pfedev§sim komplexni 1écba, kterou popisuje World Federation
of Hemophilia (2012) jako péci, zajist'ujici nejen fyzickou, ale 1 psychosocidlni kvalitu Zivota.
Tuto péci zajistuje hned nekolik osob jako je hematolog, ktery pacienta posuzuje, stanovuje
1écbu a informuje rodinu a pacienta. DalSimi znalci jsou z ostatnich obort jako ortoped,
revmatolog, fyzioterapeut, laboratorni pracovnik a dulezitou roli, pfedevSim v détstvi praveé
psycholog.

KdyZ se vétsina rodicii a pacientll dozvi, ze jedind moznost, jak do téla pacienta dostat
srazeci faktor, je nitroziln€, dochdzi u nich k velkym obavam. Pfedev§im u malych déti je
dilezité, aby rodice byli nejvetsi podporou, sami odbourali strach z injekei a doktorii a ditéti
naopak dodali odvahu a psychickou podporu. S podporou rodiny souhlasi i Penka et al.
(2009,147), ,,ptedpokladem je dobréd spoluprace s rodinou a nemocnym a nekomplikovany
prabéh choroby. Hemofilik je povinen se dostavovat k pravidelnym kontroldm a vést si doma
o podavané 1écbé presny protokol, ktery predklada 1ékari®.

Penka et al. (2009) uvadi, ze mnozstvi koncentratu se nemocnému podéava nejen podle
tize hemofilie, ale i podle lokalizace a tize krvaceni. VétSinou se podava jednorazove
1000-1500 jednotek koncentratu, v piipadé vétSiho krvaceni je nutné¢ zvysit hladinu az
0 50-100 % nez zakladnich 1000-1500 jednotek. Po zastavé krvéceni je dilezité podavani
koncentratu jesté 7-14 dni v intervalu 6 hodin.

Dtlezitou roli hraje ptedev§im vcasny pfichod k Iékafi i pii malém krvaceni. Dité
postupem ¢asu krvaceni samo diagnostikuje jesté diive, nez se objevi na povrchu. Co se mize
stat, kdyz dit€ nepfijde s krvacenim vcas, popisuje Tesafova (2009, 19). “Malé mnozstvi krve,

které se pfi krvaceni dostalo do kloubu ¢i svalu, se pii spravné 1é¢bé brzy vstieba a kloub mize



byt za den ¢i dva opé€t pohyblivy a nebolestivy. Jestlize je 1é€ba odkladana, krvaceni zpiisobuje
bolest, prodluzuje se doba léceni, a tim se odkladaji i dalsi aktivity ditéte”.

Jones (2007) popisuje proces vytvaieni 1€Civ z odebrané krve ve dvou moznostech. Prvni
moznost se vyuziva spiSe v zemich, kde neni dostatek koncentrovangjSich krevnich produktu.
Cervené krvinky se ukladaji do doby, neZ jsou zapotiebi. U plazmy dochazi ke zmraZeni.
Problém je vSak v tom, Ze pifi nizkych teplotich dochazi k pfirozenému ubytku faktord
srazlivosti.

Druhou metodu s nazvem kryoprecipital popisuje Jones (2007, 84) jako efektivnéjsi.
Ponofime-li vak s Cerstvou tekutou plazmou do smési alkoholu a suchého ledu,
dojde k velmi rychlému poklesu teploty a plazma okamzit€¢ zmrzne. Pokud se
ponecha pomalu tat pii teploté¢ 4 °C, postupné se vysrazi zakalena cast. Pti
navratu do centrifugy se tato srazenina usadi na dné vaku a vétSina ze zbyvajici
plazmy muize byt odejmuta a uZzita na piipravu dalSich produktt. Zbyvajici

zakalena Cast, kterd zlistane, je kryoprecipitat bohaty na faktor VIII a fibrinogen.

Technologie v Ceské republice viak nedokazi plazmu timto zptisobem zpracovat, a proto
se krev Geskych darcti odvazi do Rakouska a Spanélska, kde se zpracuje a dovazi zpét
(Tesatova, 2009). Néklady na lécbu hemofilie A bez komplikaci se pohybuji kolem
500-550 mil CZK/rok. U osob s hemofilii B je 1écba levnéjsi a méné komplikovana. Lécba
hemofilie musi byt pln€ hrazena zdravotni pojistovnou a léky proti hemofilii nelze podat jiné

diagnoze (Blatny & Ovesna, 2015).
3.1. Profylaxe

Profylaxe neboli domaci [écba je 1é¢ba, ke které dochdzi i mimo krvaceni. Je to prevence
pted vaznéj$im krvacenim, aby se zabranilo krvaceni do kloubti a zachovala se normalni funkce
pohybového aparatu. Vyuziva se predev§im u osob s t€Zzkou hemofilii, protoze u osob s lehkou
a sttedni hemofilii nedochazi ke spontannimu krvaceni do kloubd. Primérny chlapec s tézkou
hemofilii potiebuje okolo 50 000 jednotek faktoru VIII. Casto s touto 1é¢bou zadinaji uz déti
kolem 10 let, ale mohou i dfive. Profylaxe ma pozitivni vliv pfevazné na zvyseni kvality zivota,
moznosti cestovani a sportovani. Avsak spoustu jedincti pravidla profylaxe nedodrzuje (osobni

komunikace 30.3.2016).



wevr

skladovat az pul roku pii pokojové teploté, ale obecné plati, ze nejlepsi je skladovat vSechny
vyrobky v lednicce pfi teploté od 2 °C do 8 °C ” (Jones, 2007, 98).

Podle Jonese (2007) se podava profylaxe u hemofilie A 3krat tydn¢ a u hemofilie B
2krat tydné. Existuji tii typy profylaxe. Jednorazova, kdy se davka podéava pred situacemi, kdy
se predpoklada krvaceni naptiklad pted sportovnim utkanim nebo zkouskou. Druhym typem je
Casové omezena kratkodoba profylaxe, coz jsou pravidelné injekce, které se podavaji
pro omezeni vyskytu ¢i frekvence krvaceni a dlouhodoba pouzivajici se jako prevence
artropatie.

Nejznaméjsimi 1éky k 1écbé hemofilie jsou podle pacienta s hemofilii (osobni
komunikace 23.2. 2016) Immunate a Fandhi. Davka je vypoctena hematologem podle
hmotnosti jedince a hladiny koagulacniho faktoru. Baleni obsahuje dle Obrazku 3 injekéni
stiikacku s roztokem, lahvicku se suSenym koagulacnim faktorem, dezinfekéni ubrousky

a pomocné zafizeni k aplikaci. Roztok se s praSkem smiché a pak je nitrozilné podavan.

< ~
ISOCLEAN ISOCLEAN

Obrazek 3. Obsah baleni 1éku Fandhi (Vlastni zdroj, 2016)
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4. SDRUZENI HEMOFILIKU

Z diavodu potieby odborné pomoci nejen pro osoby s hemofilii, ale i jejich rodice, vznikaji
nejruznéjsi organizace a sdruzeni. Tyto sdruzeni potadaji pro své pacienty spoleenské akce,
tabory, ale i vzdélavaci akce pro rodice, edukace pro hemofilickd centra ohledné¢ novinek

v 1é€bée, specidlnich piipadi, rehabilitaci aj.
4.1. Cesky svaz hemofilika (CSH)

Cesky svaz hemofiliki byl zalozen v roce 1990, i kdyz pokusy o zaloZeni byly uz dfive,
ale kviili politické situaci v Ceskych zemich nebylo zalozeni mozné. Hned nasledujici rok byl
CSH piijat Svétovou hemofilickou federaci. Tehdejsi pfedseda Frantisek Vondrysek usiloval
o zménu v 16¢b& hemofilie a snaZil se piedstavit Iékaitim vyhody domaci 1é¢by (Cesky svaz
hemofilik, n.d.).

Cesky svaz hemofilikii sdruzuje dobrovolné pacienty s hemofilii a jejich rodinné
ptislusniky. Kazdorocné potadaji spolecenské akce, letni tdbory a vylety, kde se pacienti
seznamuji s novymi kamarady a v pozdg&j$im veéku se uci i aplikaci koagula¢niho faktoru
(Tesatova, 2009).

Uzce spolupracuje se sdruzenim HemoJunior (2016), coZ je dobrovolna, neprofesionlni
organizace, sdruzujici své ¢leny z fad obcanii bez rozdilu véku, narodnosti, viry, profese ¢i
spolecenského postaveni, ktefi se chtéji aktivné podilet na pomoci détem s hemofilii. Vzniklo

z iniciativy rodict v listopadu 2001.
4.2. Cesky narodni hemofilicky program

Cesky narodni hemofilicky program je studie sledujici vrozené krvacivé stavy, evidence
pacientt a tizi onemocnéni na urovni jak narodni, tak svétové. Zabyva se nezddoucimi ucinky
1é¢by a stanovenim kvality Zivota u pacientii s hemofilii. Cesky narodni hemofilicky program
tvoti 1€kati a odbornici ze sité détskych a dospélych 1écebnych center.

Ve své praci rozdéluje Hrabdkova (2012) 1é¢ebna centra na centra komplexni péce CCC
(Comprehensive care center) a HTC (Haemophilia treatment center), ktera zajist'uji specifickou
diagnostiku a 1é€bu osob s hemofilii. Tyto vétsi centra pak spolupracuji s men§imi spadovymi
hematologickymi oddélenimi nebo ambulancemi. Oba druhy zafizeni se v Grovni sluzeb velmi
podobaji, rozdil ale tkvi pfedev§im v tom, Zze prvné jmenovana centra maji na rozdil od téch

druhych k dispozici zaskoleného psychologa, odbornika pro rehabilitaci a umoziuji prenatalni
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diagnostiku. Lé¢ebnych center v Ceské republice najdeme devét, a to ve méstech Praha, Brno,
Ostrava, Olomouc, Hradec Kralové, Liberec, Usti nad Labem, Plzeti a Ceské Budgjovice.
V 1écebnych centrech podle Tesatové (2009, 22-23) pracuji nasledujici odbornici.
1. hematolog
. pediatr
ortoped
I¢kat rehabilitacniho centra

stomatolog

2

3

4

5

6. psycholog nebo psychiatr
7. genetik

8. socialni pracovnice

9. détska sestra

10. rodice

Tesafova (2009) popisuje 1 jednotlivé funkce, které kazdy z odbornikii zastava.
Hematolog zabyvajici se predevsim problematikou srazeni krve a chorob krve a pediatr
zaméfeny na détské pacienty. Déle ortoped, zabyvajici se problematikou kostné-svalového
aparatu, stomatolog zastupuje oblast krvaceni do Gstni dutiny a lékar rehabilita¢niho oddé¢leni
zaméteny na télocvicnou aktivitu. Dalsimi dilezitymi osobami v 1é¢ebnych centrech jsou
psycholog ¢i psychiatr, socidlni pracovnik a genetik. Psycholog nebo psychiatr fesi
psychologické problémy rodict spojenych s hemofilii, s kazni ditéte a zvladani pocatecnich
vypjatych situacich po stanoveni diagnézy. Socidlni pracovnik se zabyva oblasti povolani,

finan¢ni podpory a genetik poskytuje genetické poradenstvi.

4.3. World federation of hemophilia

World federation of hemophilia (Svétova federace hemofilikll) byla zalozena dle Jonese
(2007) v roce 1963 Frankem Schnabelem, ktery se narodil s tézkou hemofilii, ale dostavalo
se mu minimalni 1écby. Tato organizace vznikla za ucelem zlepSovani a zachovani péce
pro osoby s hemofilii a jinymi poruchami srazlivosti krve.

Tvofi ji sit’ partnerskych organizaci ze 127 zemi, zahrnuje nejen osoby s hemofilii, ale
pfedevsim lékaie a odborniky z oblasti hematologie. Cilem je umoZznit osobdm s hemofilii
a jinymi pifibuznymi poruchami srazlivosti krve, Zit plnohodnotny Zivot bez vyraznych

omezeni. Vzdélava odborniky v péci o pacienty s hemofilii a v oblasti diagnostiky, zaroven
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informuje o novych trendech 1é€by a zajist'uje pro pacienty s hemofilii informace o moZznostech
zlepSeni kvality zivota (World federation of hemophilia, 2015).

Od roku 1994 je prezidentem WFH Brian O‘Mahony z Irska, ktery usiluje pfedev§im
o zlepSeni a dostupnost 1écby v rozvojovych zemich. ,,WFH pomahé posilovat a spojovat
hemofilickou komunitu pfeddvanim znalosti a dovednosti mezi zemémi s rozvinutou péci
a témi, kde se ji nedostava. Utastni se silicich diskuzi o kliovych otazkach bezpe¢nosti
a dodavek krevnich produktti nesmirn¢ dulezitych pro hemofilickou vefejnost na celém svéte”

(Jones, 2007, 224).
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5. KOMPLIKACE V HEMOFILII

Tato kapitola predstavuje rizné komplikace, které¢ mohou v priibéhu zivota osob s hemofilii
vzniknout. Jde o komplikace spojené se vznikem inhibitort, krvacenim do svall, kloubt,

vnitinich organti a jinych ¢asti lidského téla.
5.1. Inhibitory

Komplikaci v podobé inhibitorii popisuje Cesky svaz hemofilikii (2012) jako komplikaci,
kterd muize nastat pii léCebnych metodach hemofilie. Nejcastéji se vyskytuje u osob s t&zsi
formou hemofilie (10-40%), kdy dochézi k vytvofeni protilatek proti chybé&jicimu faktoru VIII
nebo IX, ktery je pii 1€cbé pacientovi dodavan. Vznikla protilatka se navaze na koagulacni
faktor VIII nebo IX a znemoziuje vykonavat jeho funkci (inhibuje srazeci proces). Inhibitor
tak zplsobuje, Ze 1écba je neucinnd. Inhibitor na koagula¢ni faktory se mize vytvofit i u osob
bez hemofilie a souvisi s autoimunitnim onemocnénim nebo jako vysledek nékterych uzivanych
latek. O problematice inhibitord se zminuje 1 Penka et al. (2009), jako o vytvoreni aloprotilatek
typu IgG. Vyskytuje se u 2-23 % nemocnych nejcastéji s tézkou hemofilii.

Inhibitor je mozny objevit hned nékolika zpisoby (Jones,2007,129), ,,bud’ si pacient
nebo jeho rodina v§imnou, Ze 1écba zacind byt méné Uc¢innd, nebo je piitomnost inhibitoru
zjisténa v pribéhu béznych laboratornich kontrol”. Mnozstvi inhibitoru lze zjistit za pomoci
titru (koncentrace) inhibitoru, o které nas informuji laboratorni metody.

Jednu z metod piedstavuje i Cesky svaz hemofilikii (2012), a to metodu za pomoci
tzv. Bethesdovi jednotky (BJ). Jedna Bethesdova jednotka je definovana jako mnozstvi
inhibitoru v krevni plazmé hemofilika. Jestlize ptes opakované podavani FVIII nebo FIX
nedojde ke vzestupu inhibitoru nad 5 BJ/ml, pak se tento pacient oznacuje jako ,,Jow responder
neboli nizky odpovidatel, ale pokud dojde po podéani faktoru k nértistu inhibitoru nad 5 BJ/ml
je jedinec nazyvany jako ,.high responder.

U ,,low responder” je 1écba jednoduchd, protoze je jedinec 1éCen stejné, jak hemofilik
bez inhibitoru. Poddvani malych davek faktoru vede k pfijeti inhibitoru a jeho vymizeni.
Zatimco u ,high responder” se vyuzivd hned nékolik moznosti 1é€by. Jednou z metod je
imunotolerance, kdy dochazi ke zvySeni davek koagulacniho faktoru bez zvySeni inhibitoru
k postupnému vymizeni inhibitoru. Tato metoda byla vyzkouSena poprvé v némeckém Bonnu,

coz potvrzuje Hrabakova (2012). Jones (2007) popisuje, ze 1écba spocivala v podavani infaze
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s obsahem 300 000 jednotek faktoru VIII rocné, ale protoze obvykla davka na jednoho pacienta

za rok ¢ini 50 000 jednotek, jevi se tato 1écba jako velice ndkladna.

5.2. Krvaceni

Krvaceni u hemofilikd vzniké z diivodu chybéjiciho koagulac¢niho faktoru, ktery se podili
na srazeni krve a zastave krvaceni. Zalezi vSak na stupni hemofilie, zda je krvacivost vysoka
nebo nizsi. U hemofilik® tedy dochazi ke zvySené krvacivosti at’ uz pti malych urazech, jako
jsou odérky a malé fezné rany, tak i pii vétSich urazech, zptsobujici krvaceni do kloubi, svalil
a vnitinich organii. Tato krviceni mohou zpusobit zavazné poskozeni pohybového aparatu

nebo takové komplikace, které vedou k ohroZeni zivota.

5.2.1. Krvaceni do pohybového aparatu

Casti pohybového aparatu vystavené ¢astému krvaceni jsou piedevsim svaly a klouby.
Dochazi k ¢astému vzniku podlitin v misté poSkozené ¢asti, bolestem a snizené pohyblivosti.
K prvnimu krvaceni do pohybového aparatu dochazi pti zvySeni aktivity kolem 12 az 24 mésice
zivota. S timto tvrzeni souhlasi i Penka et al. (2009) popisujici, Ze s krvacivymi pfithodami
se pfi t€zké hemofilii stfetdvdme kolem prvniho roku Zivota a ve tfech letech se objevuje
krvaceni do kloubi. Pro téZzkou hemofilii je typické spontdnni krvaceni s typickou lokalizaci
v kloubn¢ svalovém aparatu, kdy v diisledku toho vznikaji nejriznéjsi deformity a deformace
kloubt, vedouci az k Gplné imobilizaci nemocné osoby.

Nejcastéji jsou krvaceni vystaveny predevsim synovialni klouby, které ,,jsou uzavieny
v ochranném zevnim krytu — kloubnim pouzdfe. Vnitini povlak tohoto pouzdra, nazyvany
synovialni blanka, vylu€uje kluzkou olejovitou tekutinu, zndmou jako kloubni maz ¢i synovii,
kterd zajistuje, Ze se kloubni povrchy pii vzdjemném kontaktu pohybuji s minimalnim tfenim
a opottebenim” (Parker, 2007, 40).

Krvaceni do kloubli miize byt zpisobené trazem, ale i spontdnné. Lécba krvaceni by méla
byt zahajena nejlépe do 2 hodin od krvaceni, pokud tomu tak neni, dochazi k drazdéni kloubni
vystelky a zanétu synovie a postupnému otékani kloubu. Protoze u nas v téle funguje obranny
systém, dochazi k rozkladu krve a jeji vstfebavani, ale jako odpadni produkt vznikaji $tépné
produkty a zelezo, které jsou pro urcité ¢asti kloubu toxické. Pokud je toto krvaceni ojedin¢lé,
kloubni vystelka krev vstfeb4 a umozni kloubu fungovani bez omezeni. Protoze u hemofilikl

vétSinou dochézi k CastéjSimu krvaceni do stejného kloubu, dochéazi k neustadlému ukladani
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zeleza a §tépnych produktii, které zplisobi, Ze synovialni vystelka zesili, vytvari se mikroklky
a pii lehkém poranéni kloub znovu krvaci. Vznika tzv. synovitida, kdy kloubni vystelka ztraci
svou funkci a neni schopna chranit kloub pfed nadmérnym tfenim a odstranénim dalsi krve.
Nevstieband krev tak plsobi toxicky na kloubni chrupavku a zptisobuje bolest a snizenou
pohyblivost (videozdznam Cesky hemofilicky svaz, 2014).

Jones (2007) udava, ze k nejvice poskozenym kloubiim u hemofiliki patii predevSim
kolenni, loketni a hlezenni klouby, a to proto, Ze patii ke kloubiim zavésnym. Klouby dolnich
koncetin musi nést vahu celého téla a jsou tedy vystaveny vysokému tlaku. Pfi krvaceni
do kloubli dochéazi nejdiive ke zvySenému napéti v kloubu, je teply a bolestivy, postupné
dochazi k omezeni hybnosti a pii castém krvaceni do urCitého kloubu se vytvofi chronicka
synovitida, kterd miZze zpisobit degenerativni zmény (Obrazek 4), ndsledné vedouci
k vyuzivani kompenzacnich pomtcek k pohybu. O opakovaném krvaceni do jednoho kloubu
pojednavaji i Mulvany, Zucker-Levin, Jeng, Joyce, Tuller, Rose a Dugdale (2010), kdy nastava
tzv. hemofilickd artritida, zplsobujici synovidlni hypertrofii a poSkozeni chrupavky vedouci

k bolesti kloubti, snizenému kloubnimu rozsahu a ochabnuti svalstva.

negioriiia

© Copyright Workd Federaon of Memopsila

Obrazek 4. Degenerativni poskozeni kolenniho kloubu (World Hemophilia Federation, 2014)

Kromé krvéaceni do kloubl se u hemofilikii setkdvame i s krvacenim do mékkych
tkani-svalll. Nejcastéji poskozenymi svaly (Mulvany et al., 2010) jsou lytkové (quadriceps
gastrocnemius-soleus), bedrokycelni (iliopsoas) a svaly ptedlokti. Coz potvrzuje i Mulder

(2009,4) ,,svaly, které reaguji ztuhnutim, zahrnuji flexory zapésti a prsti, lytkové svaly,
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hamstringy a flexory kycle (m. iliopsoas). Tyto svaly jsou také ¢astymi misty krevnich vyront
u pacientl s hemofilii®.

Krvéaceni v blizkosti povrchu kiize se oznacuje jako povrchovy hematom. Nésleduje
po uderu, narazu nebo drobnych poranénich, jako je naptiklad bodnuti hmyzem. Kazdé dité
se s nim setkava nejcastéji na kolenou a loktech. KdyZ se objevi hematom v oblasti hlavy a
krku, je diilezité vyhledat 1ékate. Stejné tak i pfi rychle se §ificim hematomu, ktery mize znacit
zavazné postizeni hlubsich tkani nebo infekéni onemocnéni, které mohou vypadat jako angina
nebo ryma, a pfitom se v krku ¢i nosni dutin€ odehrava zavazné krvaceni (Jones, 2007).

Nejcasteji poskozenym svalem se podle Jonese (2007) stava piedevsim iliopsoas, ktery
pomaha ohnout trup v kyclich dopiedu. Problém zde vznika z diivodu piitomnosti jednoho
z nejvetsich nervi a cév, a to stehenniho nervu a tepny. Pfi krvaceni do této oblasti dochéazi
k utlaku nervu, coz miize zpiisobit necitlivost nebo mravenceni v dolni koncetin€. Kdyz nedojde
k v€asnému léceni pfichdzi necitlivost kiize a svalstva, kterd muize trvat n€kolik tydnt
az mesicl. S timto tvrzenim souhlasi i Mulder (2009, 23). ,,Krvaceni do svalii je problematické
i z toho diivodu, Ze miize zplsobit zdvazné komplikace. Krvaceni do hluboko ulozenych
svalovych skupin mtize trvale nebo docasné poskodit nervy a je-li tlak velky, mlze dojit
k utlaku cév a odumieni (nekroze) svalu®.

Z nauéného videa od Ceského svazu hemofilikti (2014) 1ze vidét, Ze je u krvaceni do svalti
a kloubt diilezité vcasné rozpoznani krvaceni a naslednd 1écba, obsahujici predevs§im vcasné
podani koagula¢niho faktoru, ddle ochrana postizené ¢asti v podob¢ odlehceni s vyuZzitim berli,
holi a podplrnych aparati. Dulezitost hraje i ledovani a vyvySeni poranéného mista a klidovy
rezim. Blatny et al. (2012, 10) popisuje, ze ,,vzdy je vhodné kloub dle rozsahu krvéceni
minimaln¢ jeden den imobilizovat elastickym/kompresnim obinadlem v jeho ,ulevové® pozici
a poté velmi pozvolné rozcvic¢ovat a dalSich 4-5 dnti plné€ nezatézovat™.

Ke sniZeni Cetnosti krvaceni by se méla osoba s hemofilii zamé&fit na svlij Zivotni
styl — vybér spravnych pohybovych aktivit, které pozitivné plisobi na pohybovy aparat (plavani,
cyklistika, lukostielba, cviceni s vyuziti hudby, ...) a redukce hmotnosti tak, aby klouby byly
pfimétené zatéZované.

Ochrana pohybového aparatu nejen prfi fyzické aktivité, ale 1 pii béZnych ¢innostech, je
u hemofiliki podstatnou zalezitosti. Jde predev§im o zpevnéni kloubti, ochranu pfed drazem,
ale i pfi a po krvaceni. Jako nejCast€jsi pomilcky k pohybu predstavuje Jones (2007)
oboustranny pruzny navlek, s mékkymi gumovymi podloZkami na kolena ¢i kotniky,
neomezujici pohyb. Na kolenni klouby se vyuZivaji tzv. no¢ni dlahy, které udrzuji kolena

pfes noc napjatd a po sejmuti umozni béhem dne aktivni pohyb. K pohybu béhem dne jsou casto
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vyuzivané nejriznéjsi typy ortéz a bandazi, k odlehceni vahy krvacivé koncetiny se vyuZzivaji
podpazni berle nebo francouzské hole. HemofiliCti pacienti nejsou invalidé, a proto jim
invalidni vozik neni doporucovan, a to predevsim kviili dal§imu ochabovani svalstva a zvySen{
tak rizika krvaceni pfi nasledném pohybu. Invalidni vozik by tak mél byt vyuzivan pfedevSim
v situacich, kdy neni jind moZnost jako napfiklad po operacnich zdkrocich nebo k odleh&eni

koncetiny po zavazném krvaceni.

5.2.2. Krvaceni do mozku

Podle Jonese (2007) vznika krvaceni do mozku dvéma zptsoby. Prvni je zranéni, kdy
dochazi k vnitinimu krvaceni pod tvrdou plenou mozkovou a jeho Sifeni a naslednému ttlaku
mozku, projevujici se bolesti hlavy, nevolnosti a ob¢as i poruchou zraku a sluchu. Druhy typ
krvaceni je velmi vzacny u hemofilikt stejné jako u osob bez hemofilie a vznik4 pod mozkovou
blanou (pavucnici). Navrat ¢lovéka do bézného zivota po takovém krvaceni zavisi na mife
poskozeni mozku.

,»Kazdy 1 drobny Uraz hlavy je nutné pokladat za potencialni krvaceni a ani negativni
nalez bezprostiedné po uraze je nevylucuje, vzdy musime postupovat tak, jako by se o krvaceni

jednalo® (Penka et al., 2009, 146).

5.2.3. Krvaceni do vnitinich organu a dutin

I kdyz k nej€astéjsim krvacenim u hemofilikii dochdzi do svalt a kloubt, dilezité je
zminit i krvaceni do vnitinich organt a dutin. PfedevSim se jedné o krvaceni do dutiny Ustni
a nosni, gastrointestinalniho a urogenitalniho traktu. Dle Jonese (2007) dochazi u déti, ale
1 dospélych k Castému vykaslavani krve. VétSinou to vSak neznamend krvaceni pochazejici
z plic (pokud se nejedna o silné zachvaty kasle, které mohou zptisobit zvySeny tlak v cévach
na krku a hlavé, a tim podlitiny v oblasti o¢i a ust), ale spiSe se jedna o poranéni vznikajici
ve vnitfni ¢asti nosu nebo Ust.

K zéstave krvaceni poranéné dutiny ustni vétSinou staci vyplach antifibrinolytikami (1¢ky
proti krvaceni) ihned a dalSich 7-10 dni po krvaceni. Pacientovi se méa podavat predev§im mélka
a studena potrava a vzdy by mélo dochazet ke konzultaci s Iékatfem (Blatny et al., 2012).

Krvaceni do gastrointestinalniho traktu se nejcastéji projevuje bolesti bficha, zvracenim
nebo piitomnosti krve ve stolici. U hemofiliki je zvraceni €asto doprovazeno prave krvacenim.

Krev mlze pochazet z jakékoliv ¢asti zazivaciho traktu — poSkozeni jicnu, zaludku, ale i stfevni
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stény. Dle Hrabdkové (2012) muze jit i o zaludecni viedy, které musi byt prozkoumany
endoskopem. Toto vySetfeni je mozné s podanim koncentratu s koagulacnim faktorem.

Dalsi ¢asti lidského téla ¢asto podléhajici krvaceni je urogenitalni trakt. U bézné populace
je krev v moci (tzv. hematurie) typickym pfiznakem jiného onemocnéni. Malé krvéceni
u tézkych hemofilikli v§ak nemusi nutné znacit problém. Nutnost 1é¢by pfi pfitomnosti krve
v moci popisuje Blatny et al. (2012, 12) nasledovné.

Jestlize neni hematurie masivni a neni provdzena bolesti, je mozno prvnich 48
hodin 1é¢it pouze klidem na lazku a zvySenou hydrataci. Pfi bolesti
a/nebo pretrvavajici a/nebo masivni hematurii je nutnd substituce faktoru FVIII>

50 % a FIX> 40 % po dobu 3-5 dnt.

Tento vyrok potvrzuje i Hrabakova (2012, 24) ve své praci. ,,Pokud je krvaceni
kratkodobé a malé, vétSinou nevyzaduje oSetfeni. Je ovSem nutno vyloucit jiné pficiny
hematurie, které nesouvisi s hemofilii®.

Praci 1ékate je vykonat odbornou prohlidku pfed podanim Ié¢iva. Dle Blatného et al.
(2012) je vhodné provést alespoini ultrazvukové vySetfeni mocovych cest, ledvin a moc¢ovych
sedimentti. Jones (2007) udava, ze stejné¢ jak kdekoliv jinde v téle, mize byt krvaceni
predchidcem pro vznik zanétu nebo infekce, a proto uz pii zvysené bolesti je vhodné vyhledat

lékare.
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6. POHYBOVA AKTIVITA A SPORT HEMOFILIKU

Pohyb je odjakziva dulezitou soucasti zivota a Gizce souvisi s udrzenim zdravi, zivotniho
stylu, prevenci pied civiliza¢nimi chorobami jako je obezita, poruchy kardiovaskularniho

a respira¢niho systému a metabolismu, které vedou ke zlepSeni kvality Zivota.
6.1. Pohybova aktivita hemofiliki

Pohybovou aktivitu definuje EU Physical Activity Guidelines (2008, 3) jako ,,jakykoli
télesny pohyb spojeny se svalovou kontrakci, kterd zvySuje vydej energie nad klidovou
troven“. Dle Celikovského (1988) je pohybové aktivita definovana jako motoricky projev
cloveéka zahrnujici pohybové ukoly kazdodenniho zivota, lokomoci, pracovni a jiné pohyby,
télesnou vychovu, sport a pohybovou rekreaci.

Mulder (2009) popisuje kazdodenni aktivity jako velmi diilezité. Pro mnoho lidi je
obtizné dodrzovat urcity cvicebni program, ale existuje mnoho kazdodennich aktivit jako je
chiize, jizda na kole, chiize do schodii nebo dokonce odhazovani sné¢hu, na které si nemusime
myslet, a pfesto je vykonavame a maji ptiznivé G€inky. Dillezitost pohybové aktivity u pacientd
s hemofilii udavaji ve své praci i Querol, Pérez-Alenda, Gallach, Devis-Devis, Valencia-Peris
a Gonzalez Moreno (2010), Ze télesné cviceni a sport jsou jednim ze zékladnich faktoru v 1écbé
hemofilie. Cviceni a sport se nedoporucoval pro hemofilické pacienty az do posledniho
desetileti 20. stoleti. Pesnéji to bylo az do zavedeni nové 1é€by podilejici se na nahrazeni
koagula¢niho faktoru a tim zabranujici krvaceni, které mohlo pifi vykonavani pohybovych
aktivit ¢i sportu vznikat a negativné pusobit na zdravotni stav. Délka zivota téchto pacientd
nepiesdhla vétSinou 20 let, v soucasné dobé je délka Zivota hemofilikli shodnd s béznou
populaci. Pro lidskou populaci je obecné pohyb a sport velmi prospésny a dualezity. Stejné tak
to plati i pro osoby s hemofilii.

O zakazu pohybovych aktivit a sportu u osob s hemofilii v historii informuje i Fromme,
Dreeskamp, Pollmann, Thorwesten, Mooren a Volker (2007, 323). ,,Z divodu krvacivych
epizod do kloubii a svalti byla pro osoby s hemofilii tcast ve sportu piisn¢ zakdzana az do konce
roku 1960“. V soucasné dobé¢ vSak jde predev§im o snahu zapojit takové fyzické aktivity
do pacientova rezimu s cilem zlepsit kvalitu jeho Zivota, a to hlavné upravou zdravotnictvi
a profylaktické 1écby (Gommis, Querol, Gallach, Gonzalez & Aznar, 2008). Se zapojenim
pacientl do pohybové aktivity a sportu piichdzi dalsi konzultace s 1ékafi a problémy ve vedeni

pacienta. Cilem lékafe je vyhodnotit rizika tykajici se zranéni a krvacivych komplikaci
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pti fyzické aktivit¢ a urcit pozitivni ucinky sportovnich aktivit na zdravi osob s hemofilii
(Fromme et al., 2007).

Urcité studie dle Querola et al. (2010) ukazuji, Ze n¢které fyzické schopnosti dospélych
hemofilikli jsou niz§i nez u zdravych vrstevnikli. Jednd se o silu, aerobni kapacitu,
propriorecepci a rovnovahu. Avsak u déti a dopivajicich je troven fyzickych schopnosti stejna
jako u vrstevnikl. Na tyto rozdily mezi fyzickou kondici dospélé a détské populace, mize mit
vliv skutec¢nost, Ze hemofilické déti jsou fyzicky aktivngjsi nez dospéli jedinci, protoze jsou
vice zapojeni do sportu a fyzické aktivity ve svém volném c¢ase. Sedavy zivotni styl se odrazi
ve zvySené pritomnosti nadvahy a obezity v populaci hemofilikli, zejména u déti.

,,Je prokdzano, ze kazdy, kdo zvysi uroven své pohybové aktivity, mize i po dlouhé dobé
necinnosti dosdhnout zlepSeni svého zdravi, a to bez ohledu na sviij v€k. Nikdy neni pfili§ pozdé
zacit” (EU Physical Activity Guidelines, 2008, 3). EU Physical Activity Guidelines (2008)
doporucuje pro déti Skolniho v€ku 60 minut pohybové aktivity stfedni az vysoké intenzity,
u dospélych do 65 let minimalné 30 minut PA stfedni intenzity alesponi 5 dni v tydnu. U osob
starSich 65 let je dllezité dbat na silova cvieni a trénink rovnovahy jako prevenci proti padim.

U déti s hemofilii tomu neni jinak, avsak je dulezité dodrzovat urcita pravidla bezpecnosti
a pravidelné konzultace. National Hemophilia Foundation (2005) udava, ze kazdé mal¢ dité at’
uz s hemofilii nebo bez ni by mélo mit dostatek podnétu pro hru. Jakmile se dité zacne plazit ¢i
vice pohybovat, je dilezité dbat na bezpecnost. Jsou situace, kterym se d4 vyhnout, kam patii
napiiklad uspotradani bytu. Potidit ochranné rohy stolti, upravit povrchy podlah a jiné. U ditéte
bychom se méli zaméfit na podporu pfirozenych aktivit jako béhani, skdkani a lezeni. Kazdé
dit¢ ma modfiny, takze kdyZ nejsou modiiny pfili§ bolestivé a neznemoziuji pohyb, jedna
se 0 bézné oderky, které u déti vznikaji spontdnnim pohybem. U sportd, které jevi rizika padu,
a tedy moznosti vétSich zranéni, nesmime zapomenout na ochranné faktory jako je helma,
rukavice, chranie na kolena a lokty. V€k pro zahajeni jednotlivych ¢innosti se bude liSit
od ditéte k ditéti na zdklad€ zavaznosti krvaceni a emocionalni zralosti. Sportovni hry hraji
velkou roli v Zivoté déti Skolniho véku, takZe je dulezité dat svému ditéti Sanci se jich zucastnit.

Problém mitize podle Muldera (2009) vznikat u adolescentd, jakmile se u¢i nova cviceni.
Adolescenti se ¢asto snazi predvést, jak moc toho umi a neodhadnou své moznosti. Pretizeni
pak mize u hemofilikl vést ke zranéni a naslednému krvéceni, a proto je velmi duilezité zacit
pomalu a postupné. Jestlize u pohybové aktivity stejné jako u protahovani dojde ke krvaceni,
musi byt dle National Hemophilia Foundation (2005) ¢innost okamzité pieruSena. Méla by byt
ihned zahajena lécba a nasledné provedeno tzv. R.I.C.E. (odpoc€inek, led, komprese a vyvysSena

poloha).
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Pohybova aktivita je u osob s hemofilii podle Querola et al. (2010) podstatné predevsim
ke zvyseni svalového tonu chraniciho klouby a vést k nasledné redukci zranéni. Casté krvaceni
a vznik artrézy je spojené vétSinou se sedavym zplisobem zivota, vedouci ke snizeni sily,
zhorSeni rovnovahy a koordinace, zvySeni rizika nadvdhy a vzniku novych krvéceni
a poskozeni kloubil. Priizkumy National Hemophilia Foundation (2005) prokazaly, ze déti
se silnym pohybovym aparatem maji mén¢ spontdnnich krvacivych epizod. To také potvrzuje,
ze nejlepSim zplsobem, jak vytvofit silny svalovy systém je pravé pravidelna pohybova
aktivita.

ProtoZe se definice zdravi netyka pouze fyzické stranky, ale jak definuje World Health
Organization (2003), je zdravi ,,stav naprosté télesné, dusevni a socidlni pohody®, pisobi
vykonavani pohybové aktivity i na stranku psychickou a socidlni. Tuto definici potvrzuji
i Ouerol et al. (2010), kdy udévaji, ze kazdodenni pohybova aktivita neméa vliv pouze
na fyzickou stranku clovéka. Mezi psychosocialni aspekty patii vyssi sebevédomi a socializace,
coz vede k plsobeni na kvalitu Zivota.

Ve vykonavani pohybové aktivity tedy hraje roli predevSim konzultace s odborniky,
v€asnad léCba a rozpoznani krvaceni, naslouchani rodict i lékaiti a zajiSténi bezpecnosti
pfi rizikovych aktivitdich. Rozdil v aktivnim Zivoté bézné populace a populace s hemofilii je
v rozpoznani bolesti. Mulder (2009) popisuje bolest jako obvyklou zndmku toho, Ze néco neni
v poradku. Lidé s hemofilii se musi naucit poslouchat své télo a musi se fidit radami
fyzioterapeutil. V ptipad¢, ze vznikd nova bolest v prubehu cviceni, je velmi dilezité, aby byla
peclivé analyzovana, zda se jedna o svalovou tnavu nebo znaci nové krvaceni.

Jones (2007, 159) nabada hemofilické pacienty at’ si najdou urc¢itou formu individualniho
¢i skupinového cviceni, ale kdyz zaCnou at’ hlavné nepfestavaji, protoze ,,pokud cvicite
pravidelné, zanete mit omamny pocit, ktery vas pozvedne fyzicky i psychicky a pomiize Vam
setfast mnoho potencialnich nevyhod hemofilického Zivota. Sport pomiize lidem s hemofilii
vybudovat tu pravou image vlastniho téla. Obzvlaste¢ tehdy, dosSlo-li k jakémukoli stupni

chronické artropatie®.
6.2. Sport hemofiliku

Kromé¢ kazdodennich pohybovych aktivit se ¢lovék miize zaméfovat na aktivity
sportovni, slouzici k co nejvétsSimu rozvoji fyzické i psychické kondice v daném sportovnim
odvétvi. Podle Evropské charty sportu (1992) je sport definovan jako ,,v§echny formy télesné

¢innosti, které si kladou za cil projeveni ¢i zdokonaleni télesné i psychické kondice, rozvoj
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spolecenskych vztahti nebo dosazeni vysledki v soutézich na vSech urovnich (at’ organizovany
nebo ne)*.

U hemofiliki se bézné€ dle Gomise et al. (2008) objevuje snizena fyzické kondice, svalova
sila a propriorecepce. V soucasné dobé roste vyznam sportovnich aktivit u hemofilikli a stavaji
se nedilnou soucasti 1écby. O dilezitosti silnych svalt a §lach pojednava i Tesatova (2009, 25).
,»91lné svaly a Slachy chrani klouby pted krvacenim. Trénovany hemofilik krvaci mén¢ nez ten,
ktery ma ochablé svalstvo®.

Querol et al. (2010) rozdéluji sportovni vyuziti podle statu, ve kterém Zijeme, kultury
a moznosti pfinasejici dany stat, mesto a finance. Tak naptiklad némecti hemofilici se nejcastéji
zabyvaji jizdou na kole, plavanim, béhem a bruslenim. Zatimco Izrael§ti pacienti jsou
zainteresovani v mi¢ovych hrach, chizi a béhu. V Nizozemi je nejpopularnéjsi fotbal, plavani,
tenis, gymnastika a kondi¢ni cviceni.

Sport podle National Hemophilia Foundation (2005) pfispiva k fyzické zdatnosti, a to
miZze mit pozitivni vliv na psychickou a emociondlni pohodu. Pravidelné fyzicka aktivita ma
dalsi konkrétni vyhody, a to zdravé kosti, svaly, klouby, svalovou hmotu, plisobeni na sebetctu
a sebevédomi a tymovou praci. Zvysuje ,,dobry“ cholesterol (HDL), studijni vysledky,
energetickou hladinu, a naopak snizuje hmotnost a pocity deprese a uzkosti.

Nez se osoba s hemofilii rozhodne, jakému sportovnimu odvétvi se vénovat, je podstatné
zvazit, jak Casto se sportu bude ucastnit, u jakého sportu dochazelo k pravidelnému krvaceni
a zda ma n¢jaké kloubni nebo svalové problémy (National Hemophilia Foundation, 2005). Diky
Siroké dostupnosti faktoru a pouzivani profylaxe je nyni moznost pro hemofiliky podilet
se na pravidelné¢ fyzické aktivit¢ vcetné organizovaného sportu. Pfed vznikem bézné
dostupnosti ndhradniho faktoru byly moZznosti na vykonavani pravidelné fyzické aktivity
omezené. Ve skutecnosti se fyzicka aktivita stala zdkladnim kamenem k 1é€bé hemofilie,
pfedevs§im slouzi ke zvySeni sily, rovnovahy, kloubniho rozsahu a sniZzeni pravidelnych
krvacivych epizod. Ugast ve sportu je piedevsim dilleZita pro dospivajici hemofiliky (Mcgee,
Raffini & Itmer, 2015).

Volba ¢innosti by se méla podle World Federation of Hemophilia (2012, 11) ,,odrazet
od preference jedince, jaké ma jedinec zdjmy, schopnosti, co dovoluje jeho zdravotni
a psychicky stav*.

Je dilezité, aby byly provedeny testy fyzické zptsobilosti a ortopedicka analyza pacienta
tak, aby doSlo k sprdvnému vybéru sportovni aktivity a rehabilitace. I kdyz zadny sport neni
bez rizika, mélo by dochazet k takovému vybéru sportu, aby ptisobil pozitivné (Querol et al.,

2010).
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Jones (2007) klade dliraz na zahtati a rozcvicku pred vykonem a protaZeni po vykonu.
Jakmile neni na provedeni dostatek Casu, jsou svaly vystavené velkému riziku zranéni, které
se mize u hemofilikii 1é¢it nékolik tydni az mésici.

Gomis et al. (2008, 50) rozdéluji ,,sportovni aktivity na tfi skupiny sportii v zavislosti
na rizikovosti pro pacienty, klasifikovany jsou jako vysoka, stfedni a nizkd. Neexistuje
prakticky zadny sport, ktery by byl 100 % bezpecny, protoze vSechny maji své vyhody
a nevyhody*. Querol et al. (2010) klasifikuji sport podle Americké pediatrické spolecnosti
na sporty kontaktni, sporty s minimalnim kontaktem a bezkontaktni. Mezi kontaktni sporty patii
fotbal, basketbal a ragby, zatimco druhd skupina zahrnuje jizdu na kajaku a rtzné formy
brusleni. Plavani, tenis a badminton spadaji do kategorie tieti, a to bezkontaktni. O vhodnosti
bezkontaktnich sporti pojednava i World Federation of Hemophilia (2012), dulezité je
podporovat nekontaktni sporty jako je naptiklad plavani, prochazky, golf, badminton,
lukosttelba, jizda na kole, veslovani a stolni tenis. Sporty jako jizda na kole, tenis, béh na lyZzich,
jizda na koni nebo brusleni nemusi byt podle Tesatfové (2009, 25) hemofilikim odepieny.
Jde vSak o sporty vyzadujici trénink, protoze se jednd o nauceni novych dovednosti.
,Pro hemofilika jsou vhodné sporty jako plavani, turistika — nejméné namahaji klouby
a nevyvolavaji tak ¢asto krvacivé epizody. Rovnéz je vhodné rybateni nebo stolni tenis®.

Na otazku o tom, zda se maji osoby s hemofilii G€astnit sportu a cviceni je odpovéd’ vzdy
kladna. National Hemophilia Foundation (2005) urcuje Siroké spektrum pohybovych aktivit, od
tradi¢nich sportii az po specifické hry jako je T-ball. Dle pravidel sedl¢anské T-ballové ligy
(2012) je T-ball prupravna hra pro softbal a baseball uréena predevsim nejmladsim détskym
vékovym kategoriim.

Hlavni odliSnosti od softbalu, resp. baseballu je, ze hra¢ na palce neodpaluje
nadhozeny mic, ale pali mi€ ze stativu (pevného stojanu s pruznym zakoncenim).
Diky této upravé pravidel je hra pro mladé hrace stile ziva, dramaticka
a dostate¢né emotivni (zatimco pfi ¢ekani na uspésny odpal se vétSina déti nudi).
Rozvoj této pripravné hry je podporovan Ceskou softballovou a Ceskou

baseballovou asociaci v rdmci akce T-ball do Skol.

Gomis et al. (2008) popisuji, Ze u pacientli s hemofilii je velice atraktivni vykonavat pravé
nejpopuldrnéjsi sporty jako fotbal a hokej. A to predev§im proto, Ze se citi spoleCensky
vyznamni bez ohledu na rizika. Mezi nejvice vhodné aktivity patii koupani a vodni sporty,
protoze piinaSi nejmensi dopad na organismus. I kdyz se plavani doporucuje, protoze

je vynikajici aerobni cvifeni, miize zpisobovat urcité potize, predev§im u osob s tézkou
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hemofilii, které maji artrozu v loktech ¢i ramenech. World Federation of Hemophilia (2012,
11) potvrzuje, Ze mezi mén¢ vhodnymi sporty jsou ty, které jsou vysoce kontaktni. ,,Vysoce
kontaktni sporty, ke kterym patii fotbal, hokej, box, ragby nebo rychlostni sporty — motokros,
zavodni lyzovani se jedincim s hemofilii nedoporucuji, protoze je zde velké riziko poranéni
a nasledného krvaceni“. Vykon v téchto sportech mize byt dovolen osobam, které jsou
na tak dobré profylaxi, ze dochazi ke kryti pro tyto ¢innosti.

Mcgee, Raffini & Itmer (2015) udavaji rozdil v poctu Grazii mezi osobami ucastnici
se organizované ¢innosti a osobami, které se zadné ¢innosti neucastni. Z vysledkt vyplyva, ze
u osob s tézkou hemofilii bez profylaxe ve v€ku 12-25 let nebyl Zadny rozdil v celkovém poctu
krvaceni u aktivnich a neaktivnich. Skupina aktivnich v§ak méla vice urazovych krvaceni.
U pacientt s lehkou hemofilii mtize dochazet k riziku v podceniovani krvaceni, které mtize vést
k opozdéné 1¢¢bé a vyznamnym disledkim.

V zavodnim sportu se déti dle National Hemophilia Foundation (2005) uci tymové praci
a uznani za jejich uspéchy, vedouci ke zvySeni sebevédomi ditéte. Déti se stavaji jistéjsi
a nezavislé, ¢asto vykazuji znacné klinické zlepSeni s mensim poctem spontannich krvacivych
epizod. Pacienti s hemofilii se mohou ucastnit v organizovaném sportu, ale je podstatné vyuziti
vhodného bezpecnostniho vybaveni a nacasovani profylaxe. Je 1 dllezité zkontrolovat
a doporucit odpovidajici hladinu faktoru v dobé& sportovni i¢asti, pacienti musi byt pouceni
o rizicich a byt si védomi pfiznakli krvaceni a nutnosti rychlého oSetfeni (Mcgee, Raffini
& Itmer, 2015). Kazdé dit¢ by se mélo naucit vyporadat se s netispéchem a naucit se stanovit
limity na jejich vlastni chovéani. Rodi¢e by m¢ly upozornit situace, kdy dité pravidelné krvaci
po urcité ¢innosti. Pi vybéru sportu nebo cvi¢eni musi dojit ke zvazeni celkového stavu téla,
anamnéze krvaceni a soucasného stavu kloubti. Naptiklad fotbal a basketbal jsou casto
bezpecné pro mladsi déti, protoze je zde mensi kontakt, ale u dospivajicich mohou mit
tyto sporty za nasledek vazné zranéni kolen a kotniki.

Metody, které pouzivaji Querol et al. (2010) ke zlepSeni kardiovaskularnich, respira¢nich
a aerobnich kapacit se pohybuji od cviceni s malym zatizenim, svalové elektrostimulace
az k riznym lécebnym télesnym cvicenim (napt. kinezioterapie a vodolécba). Cviceni
ve vodnim prostfedi obecné vede k pocitu beztize, piijemné teploty a vyuziti hydrostatického
tlaku. National Hemophilia Foundation (2005) udava jednu z nejvétSich prekazek branicich
ucasti ditéte s hemofilii na sportovnich aktivitach strach rodici ze zranéni. Rodice by méli fesit
tyto problémy tim, ze se svym ditétem budou o moznych rizicich a preventivnich opatienich
mluvit a zdravotni stav ditéte a vhodnost dané sportovni aktivity pravidelné konzultovat

s odborniky.
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nejistotu a osamélost, které hemofilie mize vyvolavat. Dalsi silnou zbrani pro rozptylovani

pocitil izolace ¢i handicapu je tymova spoluprace (Jones, 2007, 158).

6.3. Télesna vychova a Skolni kurzy hemofiliku

Soucasti povinné Skolni dochdzky je i navstéva pfedmétu télesnd vychova a povinna tcast
na jednodennich vyletech a riznych sportovnich kurzech, kam patii kurz vodacky, turisticky,
cyklisticky, lyzatrsky a dalsi. Pro osoby s hemofilii mize byt i€ast na téchto kurzech podle
I¢kait riskantni a nevhodna. Proto je vzdy dilezité konzultovat vykonavani cinnosti
na sportovnich kurzech a télesné vychoveé nejen s odborniky, ale i s vedenim Skoly a uciteli
danych predméta.

,2Hemofilické déti by nemeély byt vylouceny ze Skolnich ¢i oddilovych pobyth
nebo jednodennich vylett. Jak postupné vyspivaji, posiluji prazdniny bez rodict jejich
sebevédomi® (Jones, 2007, 160).

Dle Fromma et al. (2007) az 80 % z dotazovanych bylo téméi vzdy zaclenéno
do sportovnich aktivit ve Skole. Mnoho vSak bylo omluveno z divodu vysoké rizikovosti
a moznosti zranéni. Zakladni motivaci udava zabavu, socidlni a zdravotni aspekt. National
Hemophilia Foundation (2005) prosazuje dilezitost ti€asti ditéte ve Skolni té€lesné vychovée,
i kdyz jsou nezbytna urcitd omezeni nebo Upravy. Dité¢ by mélo mit ve Skole dostupné 1éky
k doplnéni koagula¢niho faktoru tak, aby pfi krvaceni mohlo dojit k okamzitému oSetteni.

Problém nastava napiiklad s urazovym pojiSténim na dovolenou nebo na vylety. VétSina
pojistoven totiz ¢loveéka s poruchou srazlivosti krve nemtze a ani nechce pojistit, protoze je
témet jasné riziko Urazu a pojisStovnam by se pojistka takového clovéka nevyplatila.
Tato situace nastava praveé na Skolnich vyletech, kdy vzd€lavaci instituce miize odmitnout vzit
s sebou dité, které je z ditvodu jeho zdravotniho stavu vylouceno ze skupinového pojisténi

(Jones, 2007).
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7. PSYCHICKE ZVLASTNOSTI U OSOB S HEMOFILII

Kazdy jedinec ve spole¢nosti potfebuje ke svému zivotu uspokojovat urcité potieby.
Jak bylo zminéno vySe v kapitole Pohybova aktivita hemofilikti, k udrzeni naseho zdravi
neslouzi jen dobry fyzicky stav, ale zahrnuje 1 slozku socialni a psychickou. U déti s hemofilii
jsou nejvétsi podporou rodice a psycholog. V dospélosti to kromé rodi¢ti mtize byt partner ¢i
vrstevnici.

ProtoZe je hemofilie onemocnéni chronické neboli dlouhodobé a nevylécitelné, potyka
se hemofilik s Castym uzivanim Iékd, pobyty v nemocnicich a rehabilitaénich tstavech
a konzultacemi s odborniky, coZ zpusobuje omezovani bézného Zivota, které Casto plisobi
u pacienta na oblast psychickou a socidlni a ovliviiovat kvalitu jeho zivota. Dle Vyhlidala
(2014) z divodu dlouhodobych hospitalizaci dochéazi k vylouceni ze socialnich aktivit, coz
mize vést az k socialni izolaci. V oblasti psychologické pak mohou pfichazet pocity
ménécennosti, snizené sebediivéry a pocitl Stésti a radosti.

Hrabakova (2012) popisuje kvalitu Zivota jako ur¢itou normu zaddouci a optimalni urovné.
A rozd¢€luje ji na objektivni, zahrnujici objektivni méfeni danymi indikatory a subjektivni,
uréend podle hodnotového zebticku jedince. Kvalitu zivota definuji Slovacek, Slovackova,
Jebavy, Blazek a Kacerovsky (2004) u jedinci s riznym typem onemocnéni jako vliv dopadu
onemocnéni jedince na jeho fyzicky a psychicky stav na jeho zplsob Zivota a pocit Zivotni
spokojenosti. Definice kvality zivota také vychazi z Maslowovi hiearchie potieb zahrnujici
naplnéni zékladnich fyziologickych potieb (potieba jidla, spanku, jistoty, bezpeci...).

Jako prvni se s diagnozou ditéte setkdvaji rodice, a proto je dilezity predev§im jejich
ptistup k dané situaci a ditéti. Jak budou rodice pfistupovat k nemoci svého potomka se dle
Dvorackoveé (2008, 21) ,,odrazi i v jeho piistupu ke svému postizeni. Psychické faktory totiz
ovliviiuji nejen kvalitu Zivota, ale bylo dokazano, ze v piipadé hemofilie dokaze psychika
ovlivnit i1 biologické funkce a ptipadné krvacivé stavy“. Vliv rodi¢i popisuje i Arranz, Costa,
Bayés, Cancio, Magallon a Hernandez (1999) jako dileZitou naslednou vazbu ditéte na dané
postizeni. Pokud se nenauci rodice pfekonat svou nejistotu z rizik spojenych s nemoci, bude
dit¢ neustale vystavovano zbyte¢nému stresu. Pokud rodice budou reagovat se strachem
a neptrekonaji svou uzkost, dit¢ bude nejspiSe pfistupovat ke svému onemocnéni stejné.
U hemofilikli se musi dbat na kontrolu krvaceni zabranujici vznik artropatie, vedouci
k rychlejSimu vyrovnani se s frustraci, schopnosti snést bolest a nejistotu vici rizikovym

situacim.
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Jednotlivé slozky zdravi, kam patii oblast fyzickd, psychicka a socialni, se navzajem
ovliviiji. Jakmile neni v pofadku stranka fyzickd, automaticky ovliviiuje i stranku psychickou,
kterd pozdéji zpiisobi problémy v oblasti socialni a naopak. Zacneme-li slozkou fyzickou je dle
Slovacka et al. (2004) ovlivnéna do zna¢né miry vyskytem riznych symptoml onemocnéni
a nezadoucich ucinkii aplikované terapie. Ve stadiu remise, jak popisuje Dvorackova (2008)
se hemofilik jevi jako zdravy jedinec. Zména nastavd v obdobi krvaceni, kdy muize byt
na jedince z divodu imobilizace pohlizeno jako na osobu s télesnym postizenim. V této fazi
nezvlada jedinec sebe obsluzné ¢innosti, tak jak je zvykly, dochazi k omezeni pohybu a zvySuje
se zavislost na podpiirnych pomuckach.

Fyzickou stranku dle osobni komunikace s pacientem s hemofilii (2016) také ovliviluji
hematomy vznikajici krvacenim do svalli, ochabujici svalstvo, ¢asté vpichy do zil zptisobujici
jizvicky v dané oblasti a otoky.

Arranz et al. (1999) rozdéluji rizikové faktory narusujici dusevni i t€lesnou pohodu osob
s hemofilii na osobni rizika, rodinnd rizika, vzdélavaci a spolecenska rizika. Osobni rizika
souviseji pfedevsim s chovanim a osobnosti jedince. Patii mezi né necinnost z diivodu strachu
ze zranéni a ndslednd izolace od ostatnich, coz miize zplisobit, Ze chlapec s hemofilii za¢ne sam
sebe povazovat za jin¢ho, odli§ného, protoze se nemiZe zapojit do stejnych ¢innosti jako ostatni
a ptichazi pocity smutku a bezmoci. Psychicky stav je dle Slovacek et al. (2004) dan piedevsim
ptevladajici naladou, postoji k Zivotu a nemoci, zpiisoby vyrovnani se s nemoci a lécbou. Déle
zavisi na osobnostni charakteristice, prozivani bolesti, schopnosti komunikovat s rodinou,
se spolupracovniky, uplatnéni se v zaméstnani, v rodinném zivoté apod.

Jedinec je <casto ovladdn bolesti, ktera je zplisobend krvacenim a otoky.
Pti dlouhodobé&jsim trvani mtze dojit az k frustraci a deprivaci. Navic kombinace nespravného
pristupu k 16¢bé, neinformovanosti §kolniho a blizkého okoli, a ne p¥ijmuti nemoci mohou vést
az k uplné izolaci od bézného prostiedi a k psychickym porucham, jako jsou tzkosti nebo
deprese (Dvotackova, 2008).

Z rodinnych faktori na né¢ho plisobi piili§ opatrovnicka vychova, kdy rodi¢e maji strach
z poranéni a nasledného krvaceni. Dité pak pfili§ obskakuji nebo naopak mu daji pfiliSnou
volnost a dit¢ zacne byt pfili§ ndrocné ke svému okoli (Arranz et al., 1999). O tom, ze rodice
musi byt psychicky siln€jsi, nez jejich nemocné dité pojednava i Tesatfova (2009, 29). ,,Nesmite
byt uzkostlivi. Nevycleniujte hemofilika ze spolecnosti ostatnich déti. Vase dité¢ bude
navstévovat normalni skolu. Je vSak dulezité poucit ostatni, se kterymi vas syn bude ptichazet

do styku, o moznych zdravotnich problémech*.
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Problémy dle Arranze et al. (1999) casto vznikaji s vrstevniky ve Skole ¢i z4jmovych
krouzka. Kamaradi nabadaji jedince k vykonéavani riskantnich situaci a vytvaii tak na néj natlak
riznymi posmésky. Hemofilik Casto z divodu, ze chce byt socialni skupinou uznavéan
a respektovan, podlehne. Casta zranéni piisobici vysokou absenci ve §kole, vedou ke snizeni
sebevédomi a litovani jedince pii dohanéni Skoly. Ve vede k tomu, Ze jedinec se zacne vnimat
jako nemocny, obletovany a podle toho se zane chovat a u vrstevnikidi mize pisobit jako
slaboch. Slovacek et al. (2004) urcuji socialni stav na zakladé tdaji o vztazich nemocného
k blizkym lidem, o jeho roli ve spolecenskych skupinach a o zptisobech komunikace s druhymi
lidmi.

Chlapci s hemofilii jsou zafazeni mezi osoby s dlouhodobym zdravotnim postizenim a
maji dle zpravy z hemofilického centra narok na socidlni davky. Z diivodu zmeénéné pracovni

schopnosti je moznost zadat zaméstnavatele o socidlni vyhody (Tesafova, 2009).
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8. VYZKUM

Tato kapitola pfedstavuje cile prace, dil¢i cile a vyzkumné otazky, které jsou ndsledné

rozpracované v kapitole 11 Vysledky a diskuze.
8.1. Cile prace

CIiL PRACE
Cilem préce je zjistit miru pohybového omezeni zplisobené krvacenim do pohybového
aparatu jako disledek onemocnéni zvaného hemofilie a vyznam pohybové aktivity a sportu

u osob s timto onemocnénim.

DILCI CILE
1. Prozkoumat, jaky vyznam ma pohybova aktivita a sport u osob s hemofilii.
2. Zjistit, zda osoby s hemofilii ovliviiovala jejich nemoc béhem Skolni dochazky.
3. Porovnat, jaké podpiirné prostfedky vyuZzivaji osoby s hemofilii vzhledem ke stupni jejich

postiZeni.

8.2.Vyzkumné otazky

1. Jakou roli hraje pohybova aktivita a pravidelny sport v Zivoté osob s hemofilii?

2. Jaka pohybova omezeni s sebou hemofilie ptinasi a jak ovliviiuji vykonavani pohybové
aktivity a sportu?

3. Jaky ma vliv pohybova aktivita a sport na kvalitu Zivota hemofilika a jak vnimaji osoby
s hemofilii podporu z oblasti pohybovych aktivit a sportu od svych rodin?

4. Jaka omezeni pfinaSela hemofilie ve Skolnich prostiedi?

5. Jak se lisi aplikace 1€kl na zvySeni srazlivosti u sportovni aktivity a pohybové aktivity ve

vztahu ke stupni hemofilie?
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9. METODIKA

Kapitola pfedstavuje vyzkumny vzorek, ktery slouzil k zisku dat nasledn¢ vyuzitych
k vyzkumné ¢asti této praci a vyzkumné metody pouzity k distribuci ankety a zpracovani

ziskanych dat.

9.1. Vyzkumny vzorek

Osloveno bylo pres 50 dospélych osob s hemofilii ve véku 18 az 50 let z celé Ceské
republiky. Protoze je hemofilie nemoc postihujici vétSinou pouze muze, byl vyzkum smétovan
pravé na toto pohlavi. Vyzkum se zaméfuje na pohybovou aktivitu a sport, a proto je horni
hranice stanovena na veék 50 let, a to z ditvodu toho, Ze kolem tohoto v€ku se znaci pozdni
dospélost spojend s ubytkem sil, energie a vykonnosti. Respondenti byli osloveni za pomoci
socialnich siti, rozesldanim online ankety vcetn¢ informaci o nédplni ankety, k ¢emu vyzkum
poslouzi a Ze vyplnéni ankety je dobrovolné a anonymni. ProtoZe navratnost ankety byla nizka,
doslo k osloveni Ceského svazu hemofilikil, ktery anketu na hemofilické akci predlozil svym
¢lentim. Konecny pocet respondentt tedy ¢ini 18 muzii ve véku primérné 30 let s riznym

stupné hemofilie.

9.2. Vyzkumné metody

Ke sbéru dat byla vytvotfena anketa vlastni konstrukce, sloZzena z otevienych a uzavienych
otazek. Dle Chréasky (2007, 164) je anketa soustava ,ptredem pfipravenych a peclive
formulovanych otdzek, které jsou promySlen¢ sefazeny a na které dotazovand osoba
(respondent) odpovida pisemné“. Anketa byla vytvofena na internetovém portalu
VYPLNTO.CZ, umoznujici pfimé vyplnéni ankety a moznosti grafického zndzornéni. Vyzkum
je tvofen ze 32 otevienych a uzavienych otdzek. Chraska (2007) udéava, ze respondent
na oteviené otdzky vytvairi odpovéd sam a u uzavienych je limitovan pfedem navrzenymi
odpovédmi.

Otazky ve vyzkumu byly vytvofeny po konzultaci s hemofilikem a zdravotni sestrou
plsobici na hematologii. Vyzkum se zabyvéa ptedevS§im pohybovou aktivitou a sportem,
aplikaci preparatu ke zvySeni srazlivosti, kvalitou zivota, Skolnim prostfedim a podporou
rodiny u osob s hemofilii. Nasledné zpracovani probihalo v Excelu za pomoci tabulek

a grafického zndzornéni.
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10.VYSLEDKY A DISKUZE

V této kapitole dochazi k vyhodnoceni a diskuzi jednotlivych vyzkumnych otazek
zamétujici se na vyznam pohybové aktivity a sportu u osob s hemofilii, rizika spojené

s pohybem, kvalitu zivota, podporu rodiny a aplikaci preparatu na srazeni.

10.1.  Vysledky a diskuze k vyzkumné otazce ¢. 1

V zivoté téméer kazdého c¢loveéka hraje pohyb a aktivni forma Zzivota dulezitou roli
pti pisobeni na nejen fyzickou, ale 1 psychickou a socidlni stranku. U osob s hemofilii tomu
neni jinak, s ¢imZ souhlasi 1 Querol et al. (2010), ktefi se vSak nebrani tvrzeni, Ze diive nebyla
pohybové aktivita u hemofiliki podporovana z divodu vysoké krvacivosti a nedostupnosti
1€Civ. Ze sesbiranych dat vyzkumu jsem se zabyvala otazkou, jakou roli hraje pohybova aktivita
a sport v zivoté osob s hemofilii.

Vyznam sportovnich aktivit byl zjistovan dotazy na vykonavani pravidelného sportu,
druh sportu a ¢as, ktery mu respondenti vénuji. Vysledky k otazce, jaky druh sportu vykonavaji
lze vidét v grafu nize (Obrazek 5), znazornujici, kolik respondentli se pravidelnému sportu
vénuje. Celkem 9 respondentl z 18 ti dotazovanych odpovédé€lo, ze se pravidelné veénuji

sportovni aktivité, coz zaroven ukazuje na 50 % neucasti na ni.

Sportovni aktivita hemofilika

individudlni kolektivni kolektivni i zadny
individualni

=
o

pocet respondentl
o = N W > (6] A N o0

Obrazek 5. Sportovni aktivita hemofiliki
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Z grafu (Obrazek 5) lze vycist, ze z 9 ti sportovné aktivnich hemofilikii se 5 vénuje
individudlnimu sportu, 3 kolektivnimu a 1 respondent se zamétuje pravidelné na kolektivni
a zaroven i individualni sport. Vétsin€ hemofilikl se doporucuje vykonavat individudlni sporty,
pfedevsim proto, Ze si tempo tréninku a zatéze mohou volit sami a pfizptisobovat ho svému
zdravotnimu stavu. Jak popisuje Gomis (2008) u zadného sportu vSak neni bezpecnost
stoprocentni, vzdy mtze dojit k Grazu zptisobujici krvaceni, vytvareni hematomu pii pretizeni
¢i vzniku neviditelného krvaceni do kloubti. Respondenti z vyzkumu udavaji, ze se individudlné
zamé&fuji na sporty jako je golf, posilovani, mtb enduro a béh. Dle World Federation of
Hemophilia (2012) pravé golf patii mezi nejvhodnéjsi sporty pro osoby s hemofilii, protoze
patii do kategorie bezkontaktnich sporti s nizkym rizikem zranéni. B&h a posilovani neni
hemofilikim doporucovano z divodu pfilisného tlaku na velké klouby, ktery miize zpisobit
Casté krvaceni do kloubt a nésledny vznik degenerativnich zmén. Mtb enduro je jizda na kole
ve vysoce narocném a nebezpecéném terénu a patii dle World Federation of Hemophilia (2012)
mezi vysoce rizikové sporty. VSem péti dotazovanym, zabyvajici se individualnim sportem,

Mezi nejatraktivnéjsi sporty u mladsSich hemofilikt patii hokej a fotbal, neboli sporty
kolektivni, posilujici sebevédomi a pocit socidlniho zaclenéni. Pravé dva ze tfi respondentl
vénujici se kolektivnimu sportu hraji vrcholové hokej s tréninky kazdy den, avSak na rozdil
od respondenti vykonavajici individudlni sport, je témto osobam diagnostikovan stfedni
a lehky stupenn hemofilie, takze riziko zranéni je zde mensi a s pravidelnymi kontrolami
je moznost tento sport vykonéavat i na vyssi irovni. Jeden tézky hemofilik se vénuje dalSimu
z rizikovych sportd, a to historickému Sermu.

Z vysledku lze tedy zjistit, ze 1 hemofilicti pacienti s t€zSim stupném hemofilie mohou
vykonévat jak individudlni, tak kolektivni sport obsahujici nékdy i1 vysoka rizika zranéni.
Dotazovani odpovidali, ze se sportu vénuji bud’ kazdy den nebo 1-3krat za tyden.

Co se tyka pravidelné sportovni aktivity, tak Gcast na ni je u hemofiliki velmi nizka.
Muze to vsak byt i sou¢asnou dobou, kdy jsou lidé velice neaktivni a se vzrustajici po¢itacovou
technikou ziji spiSe sedavym zplsobem Zivota. Zajimalo mé tedy, zda hemofilici spliluji
alesponi doporucenou tydenni davku pohybové aktivity, coz je podle EU Physical Activity
Guidelines (2008) pro dospélé do 65 let minimalné 30 minut PA stfedni intenzity alespon 5 dni
v tydnu. Celkova aktivita za tyden by tedy méla ¢init minimalné 150 minut anebo 600 minut
za mésic. Zda respondenti splnili doporu¢enou dobu pohybové aktivity je zaznamenano v grafu

viz. nize (Obrazek 6).
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Casova dotace pohybové aktivity u osob s hemofilii

N Wb U1 OO N

Pocet respondentl

[y

60-120min/ 120-240 min/  120-240min/  Vice, jak 240 jiné nevykonavam
tyden tyden mésic min /mésic PA

Obrazek 6. Casova dotace pohybové aktivity u osob s hemofilii

Graf (Obrazek 6) poukazuje na to, Zze doporucenou tydenni dotaci pohybové aktivity
(minimalné¢ 150 minut) spliiuje pouze necelych 17 % dotazovanych. Pohybova aktivita
ostatnich respondentti je nizka. Na to, ¢im je to zptisobeno nebyl vsak ve vyzkumu kladen duraz.
Ti, co odpovedéli, ze se vénuji pohybové aktivité alesponi par minut tydné ¢i mésicné udavaji,
7e nejCastéji se jedna o ¢innosti jako jsou prochazky, plavani, individudlni aktivity jako jizda
na kole nebo kolektivni aktivity. Pohybova aktivita umoziluje osobam s hemofilii posilit
svalstvo, snizit krvacivé epizody, zlepsit koordinaci, snizit riziko nadvahy a tim poSkozeni
kloub, coz potvrzuji i Querol et al. (2010).

Vétsinou jsou jim aktivity doporucované ortopedy a fyzioterapeuty dle stupné hemofilie
a zdravotniho stavu pacienta. U hemofilika je dulezité, aby sam zhodnotil své moznosti
a hranice, tak aby se nepfecenioval, ale aby cviCeni bylo efektivni, s timto tvrzenim souhlasi
i National Hemophilia Foundation (2005) popisujici, Ze nez se osoba s hemofilii rozhodne
né¢jakému sportu vénovat, tak musi zvazit u jakého sportu dochézelo k pravidelnému krvaceni,
jak casto ho chce vykonavat a jaky je jeho zdravotni stav, predevSim stav pohybového aparatu.
Ve vyzkumu jsem se tedy zabyvala i otdzkou, jaky sport vidi hemofilici za nejvhodné;si
1 nejvhodnéjsi hned nékolik sportt. Jak lze vidét v grafu nize (Obrazek 7) velkd vétSina
se shodla na plavani, a to 10 respondentti, vysoké zastoupeni mél i stolni tenis, jizda na kole
a Sachy. I kdyz zadny sport neni stoprocentné bezpecny, tak o jejich vhodnosti a bezpe¢nosti

pojednavaji i Querol et al. (2010) a World Federation of Hemophilia (2012), ktefi potvrzuji, ze
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nejvhodnéjsimi sporty jsou sporty bezkontaktni, kam patii pravé plavani, tenis, badminton, ale

1 golf, lukosttelba, jizda na kole, veslovani nebo stolni tenis.

Nejbezpecnéjsi sport pro osoby s hemofilii

=
o

Pocet respondentt

golf Sachy plavani  stolnitenis jizda nakole strelba

o P, N W b U1 O N 00 ©
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10.2. Vysledky a diskuze k vyzkumné otazce ¢. 2

Jak bylo zminéno v ptedchozi kapitole, osoby s hemofilii si musi volit aktivity dle svych
moznosti a zdravotniho stavu. Pfi pfecenéni svych sil mize dochdzet k Castému krvéaceni
do kloubti a mékkych tkdni, vedouci k vytvoreni degenerativnich zmén na pohybovém aparatu
a naslednému omezeni pohybu. Takto degenerativné poskozené klouby mohou vést
k nucenému omezeni aktivnich ¢innosti, Castym bolestem a tim negativnimu plisobeni na oblast
psychickou, fyzickou i socialni.

Zabyvala jsem se tedy tim, jaka pohybova omezeni s sebou hemofilie piinasi a jak tyto
omezeni ovlivituji vykonavani pohybové aktivity a sportu. Jako prvni mé zajimalo, kolik
dotazovanych osob ma pohybova omezeni a jaka. Ze zpracovanych dat jsem pro tentokrat
vynechala osoby se stiedni a lehkou hemofilii, protoze na tyto degenerativni zmény vétSinou
netrpi. Tabulka 2 poukazuje na pfitomnost pohybového omezeni u 80 % tézkych hemofiliki.
Mezi klouby se snizenou pohyblivosti nejcastéji zarazuji kotniky, kolena a lokty, které
u hemofilikli patii mezi typické klouby podléhajici vysoké krvacivosti. O tom, Ze nejcasteji

poskozené byvaji predev§im klouby zavésné, kam patii kolenni, loketni a hlezenni klouby,
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pojednava i Jones (2007), ktery zaroven udava, ze nejvice trpi klouby dolnich koncetin, protoze

je na né kladen vysoky tlak.

Tabulka 2. Pohybova omezeni u tézkych hemofilika

vek | Pohybovd | iPO
omezeni

18 ANO kotnik

18 NE

21 NE

22 NE

25 ANO kotnik

26 ANO koleno

28 ANO kotnik

28 ANO kotnik

33 ANO koleno

35 ANO klouby

36 ANO klouby

| a0 | o

41 ANO klouby

49 ANO klgiﬁ(

49 ANO kotnik
koleno

Z Tabulky 2 lze vy¢ist i urcity vztah mezi v€kem a pohybovym omezeni u hemofilikt.
Zhruba do 22 let kromé jedné vyjimky udavaji neptitomnost pohybovych omezeni ¢i poSkozeni
kloubt, oproti tomu, ¢im je osoba starsi, tim vice kloubi hlasi zasazeno. Lze vSak polemizovat
nad tim, zda mnozstvi pohybovych omezeni je ovlivnéno hemofilii nebo ¢aste¢né i vékem, kdy
kolem padesatého roku Zivota dochdzi k postupnému ubytku svalové hmoty, vzniku artrozy
a jinym pohybovym problémim i u zdravého cloveéka. Jones (2007) udava, ze hemofilicti
pacienti nejsou invalidé a Ze pfirozeny pohyb i pii urcité mite poskozeni kloubd je dilezity.
Zajimalo mé tedy, zda pfi nadmérném poskozeni kloubtl vyuzivaji osoby s hemofilii ke svému
pohybu né¢jaké kompenzacni pomiicky. Z vyzkumu jsem zjistila, Ze 5 ze 13 ti muzi, ktefi
odpovédéli, ze trpi urCitym pohybovym omezenim vyuzivaji ke svému Zivotu kompenzaéni

pomucky, presnéji udavaji, Ze francouzské hole. Ty jsou dulezité pro vSechny hemofiliky

N
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ProtoZe byva mira poskozeni kloubu ve vztahu s vékovou hranici, kdy se objevuje prvni
krvaceni, zaméfovala jsem se 1 na otazku, v kolika letech se respondenti setkali s prvnim
krvaceni do kloubi. Penka et al. (2009) udavé, ze k prvnimu krvaceni dochézi vétSinou
po zvyseni aktivity, a to kolem 1 az 3 roku Zivota. Vysledky lze vidét v grafu (Obrazek 8),
ukazujici vztah vyskytu prvniho krvaceni do kloubti a pohybového omezeni. U muzi, ktefi
odpovidali, ze zddné pohybové omezeni nemaji se zjistilo, Ze u vétSiny se jesté neobjevilo ani
prvni krvaceni do kloubdi. U muzii trpicich uréitym pohybovym omezenim se ukdzalo, ze
7 respondentil zazilo své prvni kloubni krvaceni uz kolem 5- 10 roku Zivota, u 3 respondentii
kolem 11-18 roku a stejny pocet udava, ze krvaceni do kloubli zazili az pozdé¢ji kolem
19-30 roku zivota. Z tohoto vysledku je zfejmé, ze vek, kdy zacalo prvni krvaceni do kloubti
ma vliv na miru pohybového omezeni. Cim diive zane hemofilik krvacet, o to vice
se v prubéhu Zivota potyka s problémy zplsobujici pohybové omezeni a musi tak dbat
na v¢asnou lécbu pii vzniku spontanniho krvaceni, na sviij zdravotni stav, spravny vybér aktivit

a traveni volného Casu.

Vztah vyskytu prvniho krvaceni do kloubt
a pohybového omezeni

8
7
6
5
4
3
2
1
0
nevyskytly 5- 10 let 11- 18 let 19- 30 let
B ANO ENE

Obrazek 8. Vztah vyskytu prvniho krvaceni do kloubii a pohybového omezeni

Tato prace se zaméfuje predevsim na pohybovou aktivitu a sportovni ¢innosti, které
mohou byt z diivodu vzniku krvaceni a naslednych pohybovych problémut zna¢né omezeny.
Vyzkum tedy zjistoval, zda pro dotazované hemofiliky existuje n&jaky sport, ktery zkusili, ale
zpusobil jim vaznéjsi krvaceni. U 13 ti z 18 ti dotazovanych byla odpovéd’ negativni a vétSinou
potvrzena poznamkou, Ze nezalezi na sportu, ale v jaké mife je vykonavan a ze kazdy vi, jaké

ma hranice a nebude se poustét do extrémd, které by mu mohly ublizit. 5 respondentti uvedlo,
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snowboarding a in-line brusleni. U téchto sportl je vysoké riziko padul, zranéni a naslednych
krvaceni. Protoze vysledky ukazuji, ze i hemofiliky ldk4 zakazané, zajimalo mé, jestli je pro né
snem si zkusit néjaky sport, ale z diivodu jejich onemocnéni ho vykonévat nemohou. Za nejvétsi
hrozbu by podle World Federation of Hemophilia (2012) mély byt sporty vysoce kontaktni
a ty, u kterych se ptredpoklada vysoké riziko padu nebo zranéni. Mezi tyto sporty se fadi fotbal,
hokej, box, ragby nebo rychlostni sporty a zavodni lyzovani. Nejcastejsi odpovéd’ vyskytujici
se v mém vyzkumu, byl pravé vysoce kontaktni hokej, kdy 17 % by si tento sport chtélo
vyzkouset, 11% by se chtélo vénovat lyzovani, 5% kickboxu a downhillu. Jeden z respondentti
by mél zdjem si vyzkousSet jakykoliv sport, ale na vyssi vykonnostni trovni tedy vrcholové
a ne pouze rekreacn¢. Zhruba 45 % dotazovanych vSak nemd zijem si vyzkouSet Zadny

,hedovoleny* sport.
10.3. Vysledky a diskuze k vyzkumné otazce ¢. 3

Pohybova aktivita ptsobi u hemofilika na mnoho oblasti, a proto by pro né¢j méla byt
dilezitou soucasti kazdého dne, aby pozitivn€ ovliviiovala jeho kvalitu zivota. Jedna z oblasti
plsobici na kvalitu Zivota je uspokojovani potieb ve strance fyzické. Aktivni Zivot piindsi
hemofilikovi silnéjsi svalstvo, vedouci ke zvySené ochrané pohybového aparatu a tim mensi
krvécivosti a riziku Grazu. Sdm hemofilik v dobré fyzické kondici, se predevsim v obdobi
puberty citi mezi vrstevniky lépe. Pohybova aktivita mé vliv i na oblast psychickou a sociélni,
tyto ti'i oblasti na sebe navzajem piisobi a sniZeni v jedné oblasti mtize ovliviiovat oblast druhou.
S timto tvrzeni souhlasi i Dvorackova (2008) popisujici, Ze psychika neovliviiuje jen kvalitu
zivota, ale ze v pfipadé hemofilie dokaze psychika ovlivnit i biologické funkce a néasledné
krvacivé stavy. Ve vyzkumu jsem se tedy zaméfila na otazku, zda pohybova aktivita a sport
maji vliv na kvalitu zivota hemofiliki a v jakych oblastech. Z dotazovanych muzi
17 odpovédélo, ze souhlasi s tvrzenim, Ze pohybova aktivita ovliviiuje jejich kvalitu Zivota,
pouze jeden respondent s tvrzenim nesouhlasi. Respondenti si mohli vybirat ze tii oblasti, a to

ze stranky spolecenskeé, télesné a psychické. Vysledky lze vidét v grafu nize (Obrazek 9).
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Vliv pohybové aktivity na jednotlivé oblasti
kvality Zivota

ORNWARUION

spolecensky Zivot télesna stranka psychicka stranka

Obrazek 9. Vliv pohybové aktivity na jednotlivé oblasti kvality Zivota

Dle grafu (Obrazek 9) ma pohybova aktivita vliv na hemofiliky nejvice v oblasti
psychické, zahrnujici lepsi psychickou rovnovahu, optimismus a jiné. VSech 17 respondentd
souhlasi s pisobenim v této oblasti. Plisobeni pohybové aktivity na vzhled, postavu, lepsi
fyzické funkce, dohromady tvortici télesnou stranku, udédva 15 respondentli a nejméné, a to
13 respondentti popisuje vliv v oblasti spole¢enského Zivota, kam se zahrnuje zac¢leniovani mezi
vrstevniky, plnéni Zivotnich roli ¢i dobré socialni postaveni. Dle téchto vysledki Ize zhodnotit,
7e pohybova aktivita ma pro osoby s hemofilii vliv na v§echny tfi stranky kvality Zivota.

Arranz et al. (1999) udavaji, ze kdyz budou rodice reagovat na dité pfili§ opatrovnicky
a uzkostliveé, nejspis dité bude ke své nemoci pristupovat stejné. U osob s hemofilii je dilezité
vyrovnat se s bolesti a nejistotu vaci rizikovym situacim, neustalou kontrolou svého
zdravotniho stavu, nemoznosti vykondvat urcité aktivity a smifeni se s nitrozilni 1écbou
pusobici negativné na télesnou stranku. Pravé rodice by méli podporovat uz malé dité
s hemofilii k aktivnimu zptlisobu Zivota, vykonavat s nim nejrtiznéj$i druhy aktivit, ti¢astnit
se rehabilitaci, ozdravnych pobytl a v zddném piipad¢€ by se neméli k pohybové aktiviteé staveét
negativné. VétSina rodicl osob s hemofilii vSak maji o své dité pfili§ velky strach, takze jim
pohybové aktivity zakazuji, aby nedochdzelo k jakémukoliv krvaceni. Respondentli jsem
se dotazovala, jak oni vnimaji podporu v oblasti pohybovych aktivit a sportu od svych rodin
a jaké ¢innosti s nimi rodina vykonavala. Vysledky Ize vidét v grafu (Obrazek 10) poukazujici

na mnozstvi respondenti, kteti vnimaji podporu od svych rodin negativng, pozitivné a neutralné
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a zaroven kolik z nich se pohybové aktivité vénuje v soucasné dobé na zakladé predchoziho

pfistupu rodiny.

Vztah pohybové aktivity a podpory rodin k
pohybovym aktivitam

6 7 5

O R N W ~ U

pocet respondentli
sportujicich v soucasnosti

pozitivni pristup negativni pristup neutralni pristup

Obrazek 10. Vztah pohybové aktivity a podpory rodin k pohybovym aktivitim

V grafu (Obrazek 10) lze vidét, ze 7 respondentli nebylo od svych rodin v oblasti
pohybovych aktivit podporovano, ale i ptfesto se z nich 4 dotazovani sportu v soucasnosti
vénuji. I kdyz rodina byla naklonéna negativné, tak ptesto udavaji, ze obcas se spoleCnym
aktivitdm jako plavani, turistika, tenis, jizda na kole ¢i pétanque vénovali. Tyto ¢innosti jsou
pro hemofiliky nejdoporucovanéjsi z divodu nizkého rizika tirazu. Pozitivni pfistup od svych
rodin uvedlo pouze 6 respondentli, z nichz pravé 4 se doted’ vénuji sportovnim aktivitam.
Cinnosti, které s respondenty rodina vykonévala uZ jsou pestiejsi a vice rizikovéjsi. Dotazovani
odpovidali ¢innosti jako jsou plavani, jizda na kole, turistika, stejn¢ jako u rodin s negativnim
ptistupem, ale také udavaji béhani, in-line brusleni, fotbal, rehabilita¢ni cviceni, hokej i karate.
Z 18ti osob zapojenych do vyzkumu vSak 5 zodpovédé€lo, Ze jejich rodiny byly k pohybovym
aktivitdim naklonény neutrdlné. Neutralni pfistup zplsobil, ze pouze jedna osoba se vénuje
sportu, néktefi vSak potvrzuji, ze jejich rodiny s nimi i pfesto vykondvaly ¢innosti jako plavani,
jizda na kole ¢i stolni tenis. Z téchto vysledku jsem zjistila, Ze ptistup rodiny v podstaté nema
u dotazovanych vliv na to, zda vykonévaji v soucasnosti né¢jaky sport, a to predev§im proto, ze
negativni 1 pozitivni piistupy byly téméf vyrovnané, stejné¢ jako pocet osob vénujici

se v soucasnosti sportovni aktivité.
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104. Vysledky a diskuze k vyzkumné otazce ¢. 4

Dalsi faktor, ktery kromé rodiny ovlivituje pohybovou aktivitu a sport je Skolni prostiedi,
presnéji pak ucitelé, spoluzaci a vedeni Skoly. Ve skole se vétSinou dit¢ poprvé setkava
s organizovanou formou pohybové aktivity, u¢i se pravidlim, respektuje druhé, uci se prohravat
a vyhravat. Soucasti skolni dochazky jsou i rizné jednodenni vylety a kurzy. Jednodenni vylety
by u osob s hemofilii nemély tvofit Zzadny problém, zalezi ovSem na charakteru vyletu, zda
se jedna o narocnou turistiku, kdy je dulezité zvazit icast nebo o kulturné-rekreacni vylet, ktery
muze hemofilikovi naopak pozitivné pomoci. S tim, Ze dit¢ s hemofilii by nemélo byt vy¢lenéno
z téchto jednodennich a spoleGenskych akcich souhlasi i Jonese (2007). U¢ast hraje roli
pfedevsim v psychologické oblasti, posileni sebevédomi a zaclenéni do kolektivu. Problém
miZze nastat u tydennich sportovnich kurzi, kdy je dilezité zvazit rizika a moznosti Gcasti.

U respondentii z vyzkumu mé zajimalo, zda se vyleti a kurzd ucastnili a kterych.
Dotazovanym bylo nabidnuto hned nékolik typti kurzii, z nichz si mohli vybirat jednu a vice
moznosti. Vysledky ukazuji, Ze z 90 % se hemofilici Skolnich kurzi ucastni nebo tc€astnili, jaké

kurzy navstévovali je zakresleno v grafu (Obrazek 11).

Kurzy, kterych se hemofilici ucastnili

jednodenni turisticky vodacky lyzarsky cyklisticky plavecky
vylety kurz kurz kurz kurz kurz

e el o
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pocet respondentul
(Y
OFRNWRARUIONODOWLOO

Obrazek 11. Kurzy, kterych se hemofilici Gcastnili

Graf (Obrazek 11) zobrazuje vysokou ucast na jednodennich vyletech (12 respondenttt)
a turistickych kurzech (9 respondentti), jak bylo zminéno vyse, u jednodennich vyletd zalezi

na jejich charakteristice. Turistika jako takova je pro hemofiliky doporucovana, dilezité je
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zvolit vhodné tempo a terén, coz musi ucitel zvazit pred nastupem na kurz. 6 respondentii
se ve Skole ucastnilo lyzatfskych kurzl, lyZovani vSak patii mezi rizikové sporty, proto tucast
na téchto kurzech se odrazi od zdravotniho stavu ditéte a zavisi na souhlasu rodic, pouceni
ucitele a Casto vytvareni specidlniho programu a tilev. Co je dulezité brat v potaz, je velice nizka
ucast na kurzech plaveckych a cyklistickych, protoze prave jizda na kole a plavani patii mezi
sporty kladn¢ ovlivilujici zdravotni stav hemofilika. Plaveckého kurzu se ucastnilo
5 respondentil a cyklistického kurzu pouze 2 muzi. Na cyklistickych kurzech vétSinou byvaji
déti rozdéleny do skupinek dle vykonnosti a podle toho je zvolend naro¢nost terénu, tempo
skupiny a délka traté. Proto si myslim, ze by Gc¢ast hemofilika na cyklistickém kurzu neméla
byt problémem, je vSak dilezité neptecenit jeho sily, kontrolovat po jakémkoliv Graze jeho
krvaceni a mit dostupné jeho 1éky, umét je aplikovat nebo zajistit pfitomnost nékoho, kdo
aplikaci preparatu ovlada.

Skola také nabizi détem pravidelny pohyb diky t&lesné vychové, je to moznost, jak
se alesponl 2 hodiny tydn¢ vénovat organizované pohybové ¢innosti. Hemofilici jsou ¢asto
z télesné vychovy omlouvani a neucastni se ji nebo navstévuji zdravotni télesnou vychovu pro
osoby s ur¢itym oslabenim. Vysledky vyzkumu poukazuji na to, ze 12 respondentti (66,6 %) se
et al. (2007), udavajici, ze az 80 % z dotazovanych bylo témét vzdy zaclenéno do sportovnich
aktivit ve Skole. Mnoho vSak bylo omluveno z divodu vysoké rizikovosti a moznosti zranéni.
Vétsinou se icastnili viech fazi §kolni dochazky, a to 1. Stupné ZS, 2. Stupné ZS a stfedni
Skoly. 2 respondenti se ucastnili télesné vychovy pouze na stfedni Skole.

Z 12 respondentt, ktefi se té€lesné vychovy tcastnili, nemé¢lo 5 hemofilikli zadné ulevy a 7
hemofiliki se télesné vychovy ucastnilo s uritym omezenim ¢i tlevami (Tabulka 3). Nejéastéji
byly poskytované tlevy z ¢innosti, které jsou pro hemofilika pfili§ nebezpecné jako vysoce
kontaktni hry (rugby, fotbal...) nebo ty, pii kterych hrozi riziko padu z vysky, jako $plh, skok
do vysky, preskok pies kozu a dalsi. Zalezi predevsim na stupni hemofilie, stavu pohybového
aparatu a vali hemofilika, jestli se t€lesné vychovy ucastni a jaké ulevy mu budou poskytovany.
U nékterych hemofilikl je vSak té€lesna vychova jedinym pohybem, ktery za tyden vykonavaji,
a proto ucast na ni je dualezitd. Ve Skole by mél byt ucitel v€asné proSkoleny o hemofilii,
krvéceni, prvni pomoci pfi krvaceni a mit ve Skole dostupné léky. Z vlastni komunikace
s hemofiliky vSak vim, ze toto pravidlo vétSinou neplati a ucitelé¢ se k zaklim s hemofilii

nechovaji s pottebnou tctu a 1éky ve Skole nesmi byt uschovany.
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Tabulka 3. Poskytovani tlev pfi télesné vychoveé

dlevy z TV jaké ilevy
ZS — vykondval jen aktivity, které
ANO mohl délat
SS — ucast na zdravotni TV
NE
ANO SS — uvolnéni z mi¢ovych sportt
NE
NE
NE
ANO _ KdyzZ necht€l, tak necvi¢il.
ZS — cvicil, ale nebyl klasifikovan
ANO Nevl?yl hoc}nqcen /znam,kou a
¢innosti si vybiral sam.
P1i krvaceni byla TV omluvena.
ANO Vynechani gymnastickych prvki
(hvézdy, premety) a aktivity, kde hrozi
riziko padu z vétsi vysky jako Splh.
NE
ANO Nevykonaval béh a skoky.
ANO Osvobozeni z TV, presto cvicil.

10.5. Vysledky a diskuze k vyzkumné otazce ¢. 5

V této kapitole se zaméfuji na aplikaci preparatu na srazeni krve, zda se jeho aplikace
meéni s rozdilem na vykonavani pohybové aktivity a sportu. Pfi srdzeni krve je dilezitd
predevsim kaskadova reakce koagulacnich faktort, kdyZ jeden z koagulacnich faktoru chybi,
srazenina nemuze byt vytvorena a dochézi k neustalému krvaceni. U tézsich hemofilikii dochazi
ke spontannimu krvaceni do kloubt a m&kkych tkani, proto je vétSina z nich na tzv. profylaxi.
Profylaxe je domdci 1écba probihajici mimo krvaceni, jako prevence pravé pred spontannim
krvéceni. Podle Jonese (2007) se podéava profylaxe u hemofilie A 3krat tydné a u hemofilie B
2krat tydné. Pravé Jones (2007) udava, Ze existuje jednorazova profylaxe, kdy je davka
podavana pred situacemi, kdy se predpokladd krvéaceni jako sportovni utkani a zkouska.
U stfedni a lehké hemofilie ke spontannimu krvaceni nedochdzi a na profylaxi tedy nejsou.

Zabyvala jsem se tedy otazkou, zda se aplikace koagula¢niho faktoru 1isi nejen mezi aplikaci
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pted pohybovou aktivitou a sportem, ale predev§im vzhledem ke stupni hemofilie. Jak ukazuji
grafy (Obrazek 12 a 13) nebyl nalezen rozdil mezi aplikaci pted pohybovou aktivitou (dale PA)
a aplikaci pred sportovnim vykonem. Osoby s téz§i hemofilii si ze 40 % ani pfed PA ani
pred sportem neaplikuji 1éky na srazeni krve, vétSina odpovidala, Ze pti dodrzovani profylaxe
3krat tydné neni mimoiadnd aplikace nutna. Zbyvajici tézci hemofilici (60 %) si aplikuji 1¢k
i pred sportem i PA, zélezi v§ak na typu ¢innosti a jakou intenzitou bude aktivita vykonavana.
Z dtvodu nizkého poctu respondentli s lehkou a sttedni hemofilii nelze pfesnéji zjistit zavislost
aplikace 1¢kt na sraZeni vzhledem ke stupni hemofilie. Lehci hemofilici se s aplikaci 1€kt

na srazeni setkavaji spiSe v mimotadnych situacich a pfed sportem ani PA neni aplikace nutna.

Aplikace Iékl na srazeni krve

pred PA

10

9

8

7

6

5

4

3

2

5 ' [ [

stfedni lehka
Obrazek 12. Aplikace 1éku na

BMANO MW NE

srazeni krve pied PA

Aplikace 1ékl na srazeni krve
pred sportem

10
9
8
7
6
5
4
3
2
5 . [ [
stredni lehka
Obrazek 13. Aplikace 1¢ku na
BMANO mNE

srazeni krve pted sportem
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ZAVER

Cilem vyzkumné ¢asti této prace bylo zjistit, jaky vyznam ma pro osoby s hemofilii
pohybové aktivita a sport v jejich zivoté a jakd omezeni jim nemoc pfinasi/ptinasela. Anketa
vlastni konstrukce se dotazovala hemofilikli na jejich pohybové omezeni, vznik prvniho
krvaceni do kloubtl, informace ohledné pohybovych aktivit a sportu a plisobeni na kvalitu jejich
zivota. Vysledky jsem zpracovavala v 5 ti vyzkumnych otazkach.

Vyzkumna otazka €. 1, jakou roli hraje pohybova aktivita a pravidelny sport v Zivoté osob
s hemofilii prozradila, Ze Gcast na pravidelném sportu je u hemofiliki 50 %. I kdyz jim jsou
doporucovany sporty jako plavani a jizda na kole, respondenti vykonavaji spiSe sporty
prinésejici riziko urazu (fotbal, hokej, fitness,...). Pfekvapeni nepfinesla ani ti¢ast na pohybové
aktivité, kdy jsem zjistila, ze 17 % dotazovanych splituje doporucenou 150 minutovou tydenni
pohybovou aktivitu.

Vyzkumna otdzka ¢. 2 se zamétfovala na mnozstvi pohybovych omezeni zpiisobujici
Castou neucast na pohybovych aktivitich a sportu. Pohybovd omezeni postihuji az 80 %
dotazovanych, nejcastéji je to snizena pohyblivost ve velkych kloubech jako jsou kolenni,
hlezenni a loketni. Jestli je pohybové omezeni jednim z diivodu, pro¢ hemofilici nevykonavaji
PA nebo sport, zjiStovala otdzka zaméfena na sporty zpisobujici krvaceni. Jen 5 osob
se s takovym sportem setkalo a 17 % by si chtélo vyzkousSet hoke;.

Jaky vliv mé pohybova aktivita a sport na kvalitu Zivota hemofilika a jak vnimaji osoby
s hemofilii podporu z oblasti pohybovych aktivit a sportu od svych rodin zodpovidala
vyzkumna otazka ¢. 3. Odpovédi ukazaly, ze 95 % respondentli souhlasilo, ze aktivni zptisob
zivota ma vliv na jeho kvalitu. Na oblast psychickou ze 100 %, dale télesnou 83,3 % a nejmensi
zastoupeni 72,2 % m¢éla oblast spoleCenskd. Vztah mezi pfistupem rodin ke sportovnim
aktivitam a jejich vykonavani v soucasnosti se neprojevil.

Vyzkumna otazka ¢. 4 se zabyvala dalSi oblasti ovliviiyjici vyznam PA a sportu
u hemofilikt, a to Skolnim prostfedim. Vysledky ukazuji, Ze Skolnich kurzli a vylett se ti€astnilo
az 90 % respondentti, zatimco Skolni télesné vychovy pouze 66,6 %, coz je podle jinych
prizkumi nizké &islo. Ucast na télesné vychové byla u 58,3 % (7 respondenttl) podminéna
ulevami z ¢innosti, kde hrozilo riziko urazu, padu nebo ptetizeni pohybového aparatu.

Posledni vyzkumna otézka €. 5, jak se lisi aplikace 1¢kli na zvySeni srazlivosti u sportu
a PA ve vztahu ke stupni hemofilie nepfinesla zadné vysledky. Prevladalo totiz mnozZstvi

respondentt s t¢zkou hemofilii, takZe porovnani se sttednim a lehkym stupné hemofilie nebylo
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mozné. Na zavér bych tedy shrnula, Ze pohybova aktivita a sport hraji zhruba u 60 % hemofilika

diilezitou roli, coz ukazuje nejen ucast na PA, sportu, ale i télesné vychové a skolnich kurzi.
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SOUHRN

Diplomové prace se zabyva poruchou srazeni krve, hemofilii, kterd se vyznacuje
nepiitomnosti koagulacniho faktoru v krvi, dilezitého ve srdZecim procesu. Bez ptitomnosti
koagula¢niho faktoru se pti krvaceni nevytvoii pevna srazenina a dochazi k neustalému toku
krve. ProtoZe nejvice trazi a krvaceni vznik4 pfi sportu, prace se zaméctfovala predevsim
na vyznam pohybové aktivity a sportu u hemofilikii a omezeni, které béhem Zivota hemofilie
pfinasi/pfinasela.

Teoreticka Cast prace predstavuje Ctenaiim zakladni informace o hemofilii, jako je
etiologie, historie, 1écba, rozdil probihajici pii sraZeni krve u hemofilika a zdravého ¢lovéka.
Také predstavuje svazy a sdruzeni podporujici aktivity a 1é€bu hemofilikii a upozoriiuje
na nejraznéjsi komplikace, které s sebou hemofilie pfinasi. Sportu, pohybové aktivité
a télesné vychove jsou vénovany samostatné kapitoly popisujici vhodné aktivity, rizika spojena
s PA a sportem, vliv aktivniho Zivota na fyzickou, psychickou i socidlni stranku a tim na kvalitu
Zivota.

Cilem vyzkumné c¢asti bylo zjistit, jakou roli hraje u osob s hemofilii pohybova aktivita
a sport a jakd omezeni s sebou hemofilie v prib¢hu Zivota piindsi. Data byla sesbirana
za pomoci ankety vlastni konstrukce, ktera byla rozesldna osobam s hemofilii od 18 do 50 let.
Anketa obsahovala otazky ohledné PA a sportu, krvaceni do kloubd, Skolni dochazky, kvality
zivota a aplikace Iéku na srazeni krve. Vysledky poukéazaly na nizkou i€ast na pohybovych
aktivitach 1 sportu ve srovnani s doporu¢enim od evropskych dokumentii. Také se objevuje
vysokd mira pohybovych omezeni u kolennich, hlezennich a loketnich kloubii. Pohybova
aktivita a sport hraji podle témét vSech hemofilikii dilezitou roli pfi plisobeni na kvalitu Zivota,
ale rizika, kterd s sebou PA a sport mize pfindSet, pfevazuji nad ucasti na aktivitach
a ovlivnénim kvality zivota. Zalezi na kazdém hemofilikovi, jak ke svému volnému casu
pfistupuje a travi ho, zda zna své moznosti, dodrzuje profylaxi a jeho psychika je vyrovnana

a smifend s problémy, které hemofilie pfinasi.
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SUMMARY

This Diploma Thesis deals with the blood coagulation disorder, haemophilia, which is
characterised by the absence of the coagulation factor in blood. This factor plays an important
role in the coagulation process. Upon occurrence of bleeding, the absence of the coagulation
factor prevents the blood clot from being formed, thus maintaining an incessant blood flow. As
sports are responsible for most injuries, this Diploma Thesis was focused on the importance of
the movement activities and sports for haemophilic persons as well as limitations brought by
haemophilia during their life course.

The theoretical part gives the readers some basic information about haemophilia as
etiology, history, therapy, the differences seen upon the blood clotting in haemophilic persons
and healthy ones. Also presented here are unions and associations supporting activities and
treatment of patients with haemophilia. This Thesis also points out to the various complications
caused by haemophilia. Sports, movement activities and physical education are given attention
in separate chapters where desirable activities, risks connected with movement activities (MA)
and sports, impacts of active life onto the physical, psychological and consequent qualitative
aspects of life are described.

The objective of the research part of this Thesis was to discern the role of movement
activities and sports for patients with haemophilia and limitations posed by haemophilia in the
course of life. The data were collected based on a personally created opinion poll whose
questions had been distributed to haemophilic people of the age group 18 to 50. The poll
questions focused on MA and sports, knuckle bleeding, school attendance and blood clot
medications application. The poll results showed a very low attendance on movement and
sporting activities compared with the recommendations of the European Documents. Also
apparent is a high level of movement restrictions regarding knee, hock and elbow joints.

As commented by most haemophilics, movement activities and sports play an important
role in influencing the quality of life but the hazards possibly posed by MA and sports generally
override the interest in such activities. The approach to and spending of the leisure time are left
to the sole discretion of the haemophilic individual who should know his/her capabilities,
observe the prophylaxis and keep a well-balanced psychic put up with the problems posed by

haemophilia.
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PRILOHY

Anketa Vyznam pohybové aktivity a sportu u osob s hemofilii

Dobry den,

Réda bych Vas pozadala o poskytnuti par minut pfi vypliovani dotazniku k t€¢elim diplomové

prace na Fakulté¢ télesné kultury v Olomouci na oboru Aplikované pohybové aktivity.

Diplomova prace se zaméfuje na zjiSténi vyznamu pohybovych aktivit a sportu u osob s

hemofilii. Vyplnéni dotazniku je zcela anonymni a dobrovolné a vysledky budou vyuzity pouze

pro zpracovani diplomové prace.

1. Kolik je Vam let?

2. Jaky stupent hemofilie Vam je diagnostikovan?
a) Lehka
b) Stiedni
c) Teézka
3. Mate néjaké pohybova omezeni zptisobené hemofilii?
a) Ano

b) Ne

Pokud jste odpovédéli NE, pirejdéte na otazku Cislo 5.

4. Jaké pohybové omezeni?

5. V kolika letech se u Vas poprvé vyskytly pohybové problémy spojené s krvacenim do

kloubt?
a) nevyskytly

b) mezi 5 az 10 rokem
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c¢) mezi 11 az 18 rokem
d) mezi 19 az 30 rokem

e) mezi 31 az 40 rokem
6. Pouzivate ke svému pohybu n¢jaké kompenzacni pomucky?
a) Ano

b) Ne

Pokud jste odpovédéli NE, pirejdéte na otazku Cislo 8.

7. Jaké kompenzaéni pomucky pouzivate ?
a) Podpazni berle
b) Francouzské hole
c) Mechanicky vozik
d) Podptrna hole

€) JINC...ooiiiiiie e
8. Utastnil jste se v détstvi $kolnich vyleti &i $kolnich kurzii (na ZS a SS) ?
a) Ano

b) Ne

Pokud jste odpovédéli NE, pirejdéte na otazku Cislo 10.

9. Vyberte, kterych kurzi jste se pfesnéji ucastnil?
a) Jednodenni vylety
b) Turistické kurzy
¢) Vodacké kurzy
d) Lyzaiské kurzy
e) Cyklistické kurzy
f) Plavecké kurzy
) Jinéi......

10. Navstévoval jste télesnou vychovu?

a) Ano
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b) Ne

Pokud jste odpovédéli NE, pirejdéte na otazku Cislo 14.

11. Vyberte, v jakych fazich Skolni dochazky jste TV navstévoval? (mohou byt
zakrouzkované vSechny odpovédi)
a) 1. Stupeni ZS
b) 2. Stupeii ZS
¢) Stfedni Skola

12. Poskytoval Vam ucitel TV n&jaké tlevy pfii ur€itych ¢innostech?
a) Ano

b) Ne

Pokud jste odpovédéli NE, pirejdéte na otazku Cislo 14.

13. Jaké ulevy Vam poskytoval?

14. Vykonavate néjaké rekreacni pohybové aktivity? (prochazka, turistika, rekreaéni

aktivity, ...)

a) Ano
b) Ne

Pokud jste odpovédéli NE, pirejdéte na otazku Cislo 17.

15. Jakym rekreacnim pohybovym aktivitim se vénujete?
a) B¢h
b) Plavani
¢) Rekreaéni kolektivni aktivity (fotbal, frisbee, tenis,...)
d) Rekreacni individualni aktivity (in-line, jizda na kole,...)

€) TN .
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16. Kolik ¢asu celkem vénujete pohybové aktivité rekrea¢niho charakteru?
a) Kolem 60 — 120 minut tydné
b) Kolem 120 — 240 minut tydné
¢) Kolem 60 — 120 minut mé&sicné
d) Kolem 120 — 250 minut mé&si¢né

e) Vice, jak 240 minut tydné
) JIN.eoiiiii

17. Vykonavéte pravidelné néjaky sport?
a) Ano

b) Ne

Pokud jste odpovédéli NE, pirejdéte na otazku Cislo 22.

18. Jaky sport vykonavate?
a) Individudlni sport

b) Kolektivni sport

19. Jaky individuélni sport?

21. Jak casto sport vykonavate?
a) 1 krat denné
b) 1- 3 krat tydné

c) 1-3 krat do mésice

wev



23. Je néjaky sport, ktery jste zkusil, ale zptsobil Vam vaznéjsi krvaceni?
a) Ano
b) Ne
Pokud jste odpovédéli NE, pirejdéte na otazku Cislo 25.

25. Je néjaky sport, ktery byste si chtél zkusit, ale VaSe onemocnéni Vam to neumoziuje?
a) Ano
b) Ne

Pokud jste odpovédéli NE, pirejdéte na otazku Cislo 27.

26. Jaky?

27. Byla vase rodina k pohybovym aktivitim nebo sportu u hemofilie pozitivné nebo
negativné naklonéna?
a) Pozitivné
b) Negativné

¢) Neutraln¢

28.Jaké cinnosti z oblasti pohybovych aktivit a sportu s Vami VaSe rodina

vykonéava/vykonavala?



29. Aplikujete si preparat ke zvySeni srazlivosti pred pohybovou aktivitou rekrea¢niho
charakteru (chlize, pohybové hry, béh, jizda na kole,....)?
a) Ano
b) Ne
30. Aplikujete si preparat ke zvySeni srazlivosti pred pravidelnym sportovnim vykonem?
a) Ano
b) Ne
31. Myslite si, Ze pohybova aktivita a sport maji vliv na kvalitu Vaseho Zivota?
a) Ano
b) Ne
32. V jakych oblastech na Vas pozitivné plisobi?
a) Spolecensky zivot (zalenovani mezi vrstevniky, postaveni ve
spole¢nosti,...)
b) Telesnou stranku (vzhled, postava, ...)

c) Psychickou stranku (optimismus, zivotni role, psychické rovnovaha,...)

D¢kuji Vam za poskytnuti Vaseho ¢asu a cennych odpovédi.

Bc. Kynclovéa Aneta

Vyjadreni Etické komise FTK UP
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