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EVROPSKE PACIENTSKE SETKANi PRIMO V PRAZE
Vzacna diagnéza nemusi znamenat, ze na své otazky zustanete sami.

Pro koho je
summit?

Pacienti, rodiny a
pecujici. CSH maze
navrhnout nejvyse Ctyri
delegaty.

mist pro mimoradné
O vzacné krvacivé
poruchy

mist pro hemofilii A mist pro hemofilii B
10 s inhibitorem 20 s inhibitorem

Priklady mimo#dadné vzacnych poruch: nedostatek fibrinogenu (faktor I) a faktord Il, V, VII, X, XI nebo XllI; kombinovany nedostatek
faktord V + VIII; Glanzmannova trombastenie, Bernardv-SoulierQv syndrom a poruchy zasobnich granuli krevnich desti¢ek. Nejde o
uplny seznam.

+ Co vam ucast prinese i Praktické informace
Aktualni informace o Iécbé a péci u mimoradné @ Odborny a komunitni program: patek 4. 12. az
vzacnych krvéacivych poruch. nedéle 6. 12. 2026.

@ Prakticka témata: pohyb a fyzioterapie, zubni @ Ubytovani zajistuje a hradi EHC. Hotel obdrzi
péce, psychosocialni podpora. seznam delegatl primo; neni tfeba platit zalohu.
ZkuSenosti pacientl i zdravotnik( s cestou k ) Cestu si ucastnik nejprve uhradi sam v ramci
diagnéze a kazdodenni péci. schvéaleného limitu. Po akci EHC néklady proplati na

Peer-to-peer setkani s lidmi, ktefi resi podobné zaklade formulare a dokladt.

neobvyklou situaci. @ Doklady je nutné odeslat do 30 dnt od skonceni

@ Workshop o zapojeni komunity a sebeobhajobé&: jak akce. Cestuje se ekonomickou / 2. tridou.

pojmenovat své potreby a mluvit o nich. @ Jazyk: anglictina; k dispozici bude ruské tlumoceni.

. .. T Ceské tlumoceni nenf avizovéno.
Pro rodiny bude pripraven détsky prostor s

dobrovolniky; program se pfizptsobi véku @ Registrace probiha pres CSH. Mista se pridéluji
prihlasenych déti. prlbézné a EHC dbé na vyvazené zastoupeni diagnoz.

Nominace CSH ani vypInénf registrace automaticky nezarucuji ptijeti.
Doprovézejici rodinni prislusnici se zapocitavaji do kapacity
pacientskych mist.

, . Doporucte summit placientfjm, kteri kvali vzacnosti diagnézy ¢asto nemaji moznost potkat nikoho se
Pro Iékare a stejnou zkusenosti. U¢ast jim m{ze prinést lepsi orientaci, konkrétnéjsi otazky pro centrum,

centra praktické dovednosti, setkani s novymi tvaremi a spolecny prostor pro otevienou diskusi.
Jde o pacientskou vzdélavaci a komunitni akci, nikoli ndhradu péce hemofilického centra.

Mate zajem? Ozvéte se co nejdrive.
CSH ovéH, zda odpovidate cilové skuping, a pfeda vam registraéni postup.
info@hemofilici.cz - +420 736 539 332 - do predmétu ,ERIN Summit 2026“

Oficialni informace
EHC




