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Drazi pratelé,

blizi se konec kalendarniho
roku - roku ve znameni rady
aktivit, novych vyzev a nékolika
zmén v nasem svazu. Stranky
posledniho hemofilického zpra-
vodaje vam priblizi, co jsme za
posledni (pal) rok prozivali a jak
na néj chceme navazat.

Zacnéme udalosti, ktera
promitla nékolik zmén do dal-
Siho fungovani svazu. Tim byla
vyrocéni konference, tentokrat
volebni. Ctyfleté funkéni obdobi
Rady CSH se naplnilo. Dle
patri¢nych svazovych reguli bylo
trebavletosnim roce zvolitvedeni
nové. Vrcholny svazovy organ se
sesel tentokrat v Praze, protoze
vtamnim Top hotelu se konal dalsi
dil velmi oblibeného generac¢niho
setkani Spole¢né o hemdfilii. Bylo
tedy nabiledni vyuzit této situace
akonferenci smérovat pravé sem.
Vyuzili jsme situace a valnou hro-
madu svolali na sobotu 14. fijna.
| presto, ze svaz mél k tomuto
datu 253 radnych ¢lend, jednani
bylo pritomno pouze 43 ¢lend.
Jelikoz ve stanovenou dobu
neprisla nadpolovi¢ni vétsina,
postupovalo se dle Stanov CSH.
Po schvaleni vSech potrebnych
formalit a prednesu zprav
o ¢innosti, hospodareni a revizni
komise, prisla na radu diskuse
a nasledna volba do fridiciho
organu svazu. Nejprve nastal
proces volby do Rady CSH, kde
se od letosniho roku obsazuje
pouze pét postli misto dosavad-
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nich sedmi. Ten svij se rozhodli
opustit dosavadni predseda
Vladimir Dolejs a v posledni chvili
taktéz Petr Grim. Post radniho
opousti po nékolika letech Vaclav
Toth, kteryvsakv pozici ekonoma
svazu pokracuje a s radou bude
inadale spolupracovat. Nasledné
probihalavolba do revizni komise,
ktera bude v nastavajicim obdobi
rovnéz pracovat v obménéném
slozeni. Opustili ji totiz panové
Michal Stastny a Jaroslav Kavka.

Vam vsem patfi vielé diky
za aktivitu, kterou jste se na
uspésném béhu svazu podileli.
O jednani schlze se doctete
v zapise o prabéhu av usneseni.

Uznani a podékovani sizaslouzi
vsichni, ktefi na konferenci prijeli
a aktivné se zapoijili do pribéehu.

Spravny smér nabrala inicia-
tiva svazu ve vztahu hemofilikt
azachrannych sluzeb. Vybor pro
zdravotnictvi poslanecké sné-
movny totiz usporadal seminar,
kterého se spolu se zastupci
svazu a Hemojunioru zucastnili
i vrcholni predstavitelé minister-
stva zdravotnictvi a zachrannych
sluzeb. Hlavni poselstvi snémov-
niho seminare zni jednoznacéné.
Pokud se setkate s neadekvatnim
pristupem, dejte o tom védét.
Kazdy hemofilik by totiz dnes
meél byt vybaven kartickou s Udaiji
a instrukcemi, jak s hemofilikem
zachazet a kam ho prevézt.
| presto dochazi k pripadam,
kdy zachranari nebo urgentni
prijmy nemocnic karticku nebo
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instrukce hemofilika nerespektuii,
coz muze mit tragické dusledky.
Séfové zachranek véak zadné
problémy nezaznamenali, proto
zadaji hemofiliky, ktefi maji jiné
zkuSenosti, aby se na prislusnou
zachrannou sluzbu nebali obratit.
Pro pripad, ze by se hemofilikovi
néco stalo mimo domov, by
také zachranafi ocenili jasné,
nezamenitelné oznaceni, idealné
v podobé naramku s napisem,
ktery na prvni pohled da zdra-
votniklm najevo, Ze pacient
potrebuje zvlastni zachazeni.
Konference ulozila nové
zvolené Radé CSH vypra-
covat navrh zasad pro praci
zachrannych sluZzeb a urgentnich
pfijmG nemocnic. Jako jednotné
identifikatory doporucuje vyuzit
kombinaci naramk( a oznaceni
prikazt zdravotnich pojistoven.
Navrh iniciativné predlozit koor-
dinacni radé CNHP a spole¢né
poslat definitivni navrh vedeni
Asociace zachrannych sluzeb.
Radu podnéttl piineslo i dalsi
generacni setkani hemofilik(
v Praze. A¢ se mlze zdat, ze jiz
neni co nového nabidnout, pravda
jejina. Od pritomnych odbornikd
zaznivaji stale zajimava témata,
ktera prechazeji ve spolec¢né
diskuze pri individualnich a sku-
pinovych konzultacich. Seminar
poskytl mnoho novinek a novych
setkani. Nékteri hemofilici prijeli
pro zkusenosti tykajici se totalni
endoprotézy, jini diskutovali o far-
makokinetice, péci o zilni vstupy
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Radostné Vdnoce a hodné péknych chvil a vlidnych setkani v pristim roce.

Martin b=

atp. Posluchaci se zajimali take
0 genovou terapii, otazku, kdy
podavat faktor, o leky spojené
s problémy kardiovaskularniho
systému, ockovani, problematiku
prenasecek, koncentraty s pro-
dlouzenym uc¢inkem a mnoho
dalsiho. Hrebicek na hlavicku
jsme trefili workshopem pro starsi
déti a dospivajici. V pratelském
kruhu si mohla mlada genera-
ce popovidat o svém trapeni
s hemofilii s témi starsimi, aby si
uvedomila velke rozdily v Iecbeé.

Neni tedy na misté tvrdit,
,vSechno vim, vSechno znam,
mné uz podobné akce nic
nedavaji. A i kdyby, mizu byt
svymivédomostmi ainformacemi
prospéesny druhym, ktefiprijedou
poprve achtéji se setkat s nékym,
kdo proziva stejné patalie nebo si
spolecné jen tak popovidat.

Aby byl kazdy obeznamen se
svym onemocnéni co mozna
nejlépe, snazime se plnit dllezi-
tou roli ve vzdélavani hemofilik(i
a jejich nejblizsich. K tomu nam
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Jana &_.

Rada Ceského svazu hemofilika

Michal *=

pomahaiji pravé podobna setkani
jak na narodni urovni, tak v regi-
onech. Zde seminare plynule
probihaji a urcité dostanou pro-
stor i v roce 2018. Po uzavérce
tohoto ¢isla zpravodaje probéhlo
jesté jedno regionalni setkani,
tentokrat pro Jihomoravany
v Brné. O prabéhu vas budeme
informovat.

Diky vSem hemofilickym
centriim, ktera se do projektu
regionalnich workshop( zapojila
a podileji se na organizaci.

Zacatkem prosince se do
Prahy sjeli zastupci vrcholného
organu Svétové hemofilické
federace (WFH) na mezinarodni
sympozium o von Willebrandoveé
chorobé (vWch). Bylo to histo-
ricky prvni mezinarodni setkani
osob s vWch z rozvojovych zemi,
meélo za cil predevsim obeznamit
ucastniky s novinkami v leécbé
tohoto onemocnéni. Zastupci
svazu byli koleglim z WFH k dis-
pozici jak béhem priprav, tak
i v dobé konani akce. Diky velmi

vstficnému pristupu zdravotnich
sester Veroniky Cepelakové
a Romany Plc¢kové mohl pro
Ucastniky sympozia fungovatitzv.
treatment room tedy mistnost
urcena k akutnimu podavani
lécebnych faktor(. Zastoupeni
jsme méli i mezi samotnymi
ucastniky.

Co nas tedy Ceka v roce
nastavajicim? Zasadnim tema-
tem zlstava komunikace se
zachrannymi slozkami a sjed-
noceni jednotné identifikace
hemofilik(i. Dospivajici déti, které
se pravidelné ucastni letnich
hemofilickych tabor(, budou mit
poprvé moznost prozit spolecny
zimni vikend v Zubri na Vysocing,
aby blize poznaly pripravy téchto
tabor(, seznamily se s praci obou
organizaci amohly byt zase chuvili
spolu. Nezlistaneme pozadu
ani s regionalnimi workshopy,
samozrejmosti zUstava podzimni
generacni setkani ,,Spolecné
o hemofilii“. Svaz budeme
zastupovat i na mezinarodni
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Urovni na pudé Evropského
hemofilického konsorcia (EHC)
i Svétové hemofilické federace
(WFH).

Za zabavou a prijemnym
posezenim s prateli z CSH i He-
mojunioru se budete moci vydat
poslednilednovou sobotu (27. 1.)
do Prahy. V hotelu Alcron se totiz
uskutecni 3. spolecensky vecer.
Zvani jsou nejenom c¢lenové
obou spolki, ale i jejich nejblizsi.
Hotel Alcron poskytne opét
prostory zdarma, ucastnici si
budou moci uzit hudby, dobrého
jidla a piti, pfijemné spolecnosti,
tomboly i prekvapeni. K registraci
je nutné vyplnit kratky online
formular. Dalsi informace nalez-
nete v pozvance, ktera je soucasti
tohoto zpravodaje. Organizace
se tradicné ujala Katerina Altma-
nova. Na jeji adresu Ize smérovat
dalsi pripadné dotazy: katerina.
altmanova@seznam.cz, tel.
603 412 691.

Neodmyslitelnou soucasti
svazového spolec¢enského Zivota
jsou jarni oslavy Svétového dne
hemofilie, ktery pfipada na 19.
duben. Uz nyni se tésime na
spolec¢né setkani ¢lent obou
sdruzujicich organizaci. Mo-
mentalné jesté neni UpIné jasné
kdy a kde to presné bude, ale
vzhledem k uspéchu minulych
let Ize predpokladat, ze ucastnici
nebudou zklamani.

Co uz vSak vime s témer
stoprocentni jistotou, jsou ter-
miny obou rekondiénich pobytd.

i

Dospéli hemofilici v doprovodu
svych nejblizsich jsou zvani na
osvédcené misto ve Viskach
u Letovic vterminu 11. 5.-19. 5.
Ugastniky eka nékolik spoleéné
stravenych dni vyplnénych reha-
bilitaci, koupanim v bazénu nebo
relaxaci ve virivce.

Ze skoly rovnou za dobrodruz-
stvim zamifi déti, které se budou
chtit zuc¢astnit oblibeného tabora
v ZubrinaVlysociné. Spolec¢nych
dnt si budou moci uzit v terminu
30.6.-14. 7. Doprovazet je bude
osvédcéeny tym zdravotnik( a ve-
doucich. Podminky a informace
k Ucasti naleznete na strankach
zpravodaje. Online prihlasovani
spustime v prabéhu ledna, opét
prostrednictvim online formulare
na www.hemofilici.cz.

Sleduite proto nase stranky, at
néco dullezitého nepropasnete.

Zpravodaj vychazi v zavislosti
na obdrzené dotaci Ministerstva
zdravotnictvi. Jak tomu bude
vbudoucnu momentalné nevime.
Radi bychom vsak dodrzeli trend
posledni doby, kdy jej mGzeme
distribuovat a informovat vas
o &innosti kazdé pololeti.

Prvni jednani nové rady nas
teprve ¢eka. O novych namé-
tech a napadech vas budeme
informovat. Jiz nyni svaz resi
nékolik zalezitosti tykajici se
tzv. GDPR (obecné narizeni
o ochrané osobnich udajd),
zakoupeni motodlahy pro hemofi-
lické centrum Ostrava, vyplhovani
statistickych dotaznik(i pro EHC
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a WFH, budoucnosti webovych
stranekamnoho mravenciprace,
ktera neni pro tyto radky az tak
podstatna, ale pro béh svazu
velmi dilezita.

Vyuzivam tedy prilezitosti
podékovat drobnym darcim
i velkym sponzor(im avSem, ktefi
prilozili ruce k dilu. Bez dobrého
tymu by nic z vyse uvedeného
nebylo mozné. Dékuji také
kolegynim a koleglim z predeslé
rady za skvélou praci a jsem
rad, Ze jsem s vami mohl a mdzu
spolupracovat.

Zavérem Ize vyslovit prani, aby
nové zvolené vedeni dokazalo
nalézat vhodné cesty k plno-
hodnotnému rozvijeni svazu,
jeho ¢innosti i aktivit. Nez se
pustime do dalsi prace, uzijme
si par hezkych a klidnych chvil
v rodinném prostredi. Je dllezité
si odpocinout, abychom vsichni
byli pfipraveni i nasledujici rok
celit vsem vyzvam, které prijdou.

Jsou pred nami nejkrasnéjsi
svatkyvroce - Vanoce. Jménem
svym a celé rady vam preji, aby
byly radostné a pokojné. V nad-
chazejicim roce 2018 hojnost
zdravi, dobrych vztah(, pohody
a radosti z kazdého dobre prozi-
tého okamziku.

Martin Bohiin

[l
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Podékovani

Jak uz bylo avizovano v uvo-
du, dale nekandidovat do Rady
CSH se po dvanactiletém
plisobeni rozhodl Vladimir
Dolejs. Sedm let zastaval post
nejvyssi - predsednicky.

Mily Vladimire, dovol, abych
Ti jménem svym i celé rady
podékoval za vSe, co jsi pro
svaz a hemofiliky za své dlouhé
funkéni obdobi udélal. A nebylo
toho malo. Velkou mérou si
se zaslouzil, spolec¢né s Tvym
pfedchlidcem FrantiSkem
Vondryskou, o konani vyroc¢ni
Konference Evropského he-
mofilického konsorcia v Praze
v roce 2012, ze kterého svaz
profituje dodnes. Hajil si zajmy
¢eskych hemofilikd jak u nas,
tak v zahrani¢i (WFH, EHC,
EURORDIS); na ptidé Svétové
hemofilické federace si vyjed-
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naval o moznosti usporadat
Svetovy hemofilicky kongres
v Praze; diky Tvé iniciativé
bylo mozné prezentovat ak-
tivity svazu v USA. O ceské
hemofilické spolec¢nosti bylo
za Tvého pusobeni opét vice
slySet a svaz ziskal renomé jak
doma, tak v zahranici. Tvé za-
sluhy jsou opravdu vyjimecné
a patfi Ti za to mnohem vice,
nez jen skromné diky. Véfim,
ze se nove zvolené radé bude
dafit povéstnou latku nejenom
udrzet, ale kriicek po kracku

posouvat kupfedu. Spole¢nymi
silami chceme rozvijet to, co
jste tady s Tvymi predchudci
zanechali. Ktomu je ale potre-
ba aktivni ¢lenska zakladna,
coz si stale pripominal.

Vérim, Ze svazu zlstanes
i nadale vérny, budeme i nadale
spolupracovat a setkavat se na
spole¢nych akcich.

Z celého srdce Ti preji hodné
zdravi a neutuchajiciho zivotni-
ho elanu.

Za Radu CSH
Martin Bohin
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Tak jsme ho znali...

Dne 11.10.2017 nas nahle navzdy opustil
pan Ing. Vaclav Sochr. Vasek byl zakladajicim
¢lenem Ceského svazu hemofilikd, ve kterém
dlouha léta aktivné pracoval jako ¢len Rady
a pozdéji jako predseda Revizni komise.
Zemrel ve véku 67 let.

Kromé aktivit v naSem Svazu byl aktivni
i ve své profesi. Jako zemédeélsky inzenyr
byl dlouholetym predsedou prosperujiciho
zemédelskeho druzstva Agro Houska,
a élenem Zemédélského svazu CR.

Jeho velkou zalibou byly historické motorky
aautomobily. Rad na svych motorkach nejen
vyjizdél na razné srazy Klubu historickych
motorek, ale ve své garazi s nimi travil
spoustu ¢asu renovovanim a ,,vymazlovanim®.
Tento ¢as povazoval za nejlepsi relax a se
svymi motorovymi milacky nabiral silu pro
SvVou harocnou praci.

Nemené stejnym koniCkem pro Vaska
byla myslivost, které vénoval jako predseda
Mysliveckeho sdruzeni rovnéz hodné Casu.

Vasek byl skvély a spolehlivy kamarad
a pritel. Nam, kteri jsme jej znali, bude moc
chybét. Vy, ktefri jste jej znali, vénujte mu
tichou vzpominku.

Za CSH Vaclav Téth
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Zapis z jednani vyrocni
Konference Ceského svazu
hemofilikli ze dne

14. 10. 2017 v Praze

Schazi fidil Vladimir Dolejs.

Ke dni jednani ma Cesky svaz hemofilikt 253
radnych ¢lenll a dle prezencéni listiny, ktera tvori
prilohu tohoto protokolu, bylo pfitomno zahajeni
jednani 43 radnych ¢lent. Jelikoz ve stanovenou
dobu tj. 16:00 nebyla pritomna nadpolovicni vét-
Sina fadnych ¢lend a konference nebyla usnaseni
schopna, bylo dale postupovano dle ustanoveni
&l.V, bod 1, pism. a2) stanov CSH a zadatek jed-
nani konference byl stanoven na 16:30. Zahaje-
ni jednani konference se zUc¢astnilo 43 radnych
élend.

Predseda Rady CSH privital pfitomné ugastniky
Vyroc¢ni konference.

Schvaleni programu:

¢ Zahajeni

*\/olba mandatové a navrhove komise

¢ Zprava o ¢innosti

¢ Zprava o hospodareni

¢ Zprava Revizni komise

«Volby do Rady CSH a Revizni komise CSH
* Diskuse

o Zaver

- Volba do mandatové a volebni komise: Rada
navrhla Janu Kalabovou, za dalsi ¢leny se pri-
hlasili Tereza Koblasova a Katerina Krupova,
vsichni jednomysIné schvaleni.

- Volba navrhové komise: Rada navrhla Petra
Grima, z pléna pribyla Silvie Berenova a p. Kra-
tochvil. JednomysIné schvaleno.

- Predseda svazu Vladimir Dolejs prednesl zpra-
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vu o ¢innosti za uplynulé volebni obdobi 2015-
2017, plénum ji nasledné schvalilo.

- Vladimir Dolej$ prednesl| za nemocného Vacla-
va Totha finanéni zpravu za rok 2015 - 2017,
plénum ji nasledné schvalilo.

- Predseda revizni komise Petr Slunsky informo-
val o kazdorocni kontrole ¢innosti svazu. Reviz-
ni komise neshledala zadné nedostatky a zpra-
vu predala ministerstvu zdravotnictvi. Plénum
zpravu revizni komise schvalilo.

- Velmi obsahla debata na téma jednotné identifi-
kace hemofilikdl pro zachranné sluzby prinesla
fadu namét(, pritomni se shodli na kombinaci
identifikacnich naramkd a oznaceni prikazek
zdravotniho pojisténi napadnou nalepkou.

VOLBY DO RADY CSH

- Kandidati do Rady CSH: Martin Bohtin, Mgr.
Jana Kalabova, Mgr. Lukas Koblasa, Mgr. Mi-
chal Skorepa, Petr Slunsky, Vaclav Téth, Ing.
Martin Zidek.

- Volby ¢lenti Rady CSH probéhly tajné, 43 ¢le-
nd obdrzelo hlasovaci listek, z toho 42 bylo
odevzdano do hlasovaci urny.

- Vysledky voleb do Rady CSH: Mgr. Jana Ka-
labova 42 hlasti, Martin Bohtin 40 hlast, Mgr.
Michal Skofepa 38 hlasti, Mgr. Lukas Koblasa
37 hlas(, Ing. Martin Zidek 36 hlasd, Vaclav
Téth 9 hlasu, Petr Slunsky 4 hlasy.

- Na navrh predsedy CSH odsouhlaseno vefejné
hlasovani pro volbu do Revizni komise a na-
hradnikl do Rady CSH.

VOLBY DO REVIZNi KOMISE CSH

- Kandidati do Revizni komise: Silvie Be-
renova, Petr Slunsky, Marek Simonik
Vysledky voleb do Revizni komise CSH: 41
hlasti pro kandidaty, 1 hlas proti, 1 se zdrzel
hlasovani.

- Volba nahradnika do Rady CSH.
Kandidati: Tereza Koblasova, Vaclav Toth.

- Vysledky voleb nahradnika do Rady CSH: Tere-
za Koblasova 42 hlast, 1 se zdrzel hlasovani,
Vaclav Toth 40 hlast, 3 se zdrzeli hlasovani.
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Diskuze

- Identifika¢ni prvky k rozpoznani hemofilika pro
rychlou zachrannou sluzbu.

- Vladimir Dolejs prednesl usneseni, jednomysl-
né schvéleno.

- Predsedajici podékoval za Ucast a rozloucil se
se Cleny CSH z pozice predsedy. Martin Boh(in
pak podékoval V. Dolejsovi, P. Grimovi a V. Té-
thovi za dobrovolnou praci pro CSH.

- V. Dolejs$ nasledné schuzi ukongil.

Zapsala: Jana Kalabova
Ovéril: Martin Bohuin

ZASEDANI NOVE RADY CSH

DNE 14. 10. 2017

- Pritomni: M. Boh(n, J. Kalabova, L. Koblasa,
M. Skofepa, M. Zidek, P. Slunsky, V. Dolej$
Petr Slunsky oznamil, Ze revizni komise si zvoli-
la za predsedu P. Slunského.

- Volba piedsedy: Rada CSH se shodla na volbé
predsedy Martina Bohlna. Ten navrh pfijal.

- Volba mistopredsedy: Rada CSH zvolila na po-
zici mistopredsedy Janu Kalabovou. Ta navrh
prijala.

- Ekonomem CSH ziistava externé Vaclav Toth.

- Vladimir Dolejs vratil dvé razitka s ¢islem 1, pre-
dal je Jané Kalabové.

- V. Dolejs prislibil predat dokumentaci nepritom-
nému ekonomovi V. Tothovi a zjistit nalezitosti
k prevodu smlouvy s T-Mobilem.

- M. Bohiln pozada spolkovy rejstiik o zapis
zmén statutarnich zastupcll svazu, nasledné
zaridi zménu pristupovych prav k bankovnimu
uctu.

- Zastupcem CSH v koordinaéni radé CNHP
bude M. Zidek.

- Dalsi ¢islo Hemofilického zpravodaje vyjde jes-
té do konce roku 2017.

- Pristi setkani Rady je naplanovano na 9. 12.
2017 v Brné.

Zapsala: Jana Kalabova
Ovéril: Martin Bohun
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Zprava o c¢innosti
Ceského svazu hemofilikl
za obdobi 2014 - 2017

Rada se schazela fyzicky nebo prostrednictvim
Skype pro Usporu nakladd. Pracovala ve slozeni:

- PhDr. Vladimir Dolejs, predseda

- Martin Boh(in, mistopfedseda

- Vaclav Toth, ekonom

- Mgr. Petr Grim

- Mgr. Jana Kalabova

- Mgr. Michal Skorepa

Béhem funkéniho obdobi opustila pro nec¢innost
a nakonec i vlastni rezignaci Anastassiya Zidkova,
zlstalo pét ¢lend.

Rada jednala o prijimani novych ¢lent, vétsinu
schvalila.

Rozhodla o vystoupeni z EURORDIS, ¢lenstvi
nic neprinasi, naopak aktivné se ucastni zivota
WFH a EHC.

Nejdulezitéjsimi ukoly zlstavala setkani, at uz
pfi projektu ,Spoleéné o hemofilii,“ anebo pri
regionalnich seminarich, nebo oslavach Svétoveho
dne hemofilie. Nedilnou soucéasti Zivota svazu
z(stavaji rekondicni pobyty pro dospélé i déti, zajem
0 né v obou skupinach vyrazné roste. Zménilo se
obsazeni pozice hlavniho vedouciho détského
letniho tabora, funkci prevzal Vojtéch Hornik.

i

L ——

Pravidelné se kazdorocné odbyva v laznich
Vraz program pro inhibitoriky i ostatni hemofiliky
a nemocné von Willebrandovou chorobou. Pro
inhibitoriky dvakrat ro¢né, pro ostatni jednou.
Zajem rovnéz velky, zejména diky rehabilitacnim
specialistim.

Zastupce Rady CSH se pravidelné Udastnil
jednani Ceského narodniho hemofilického
programu, kde uplatioval naroky svych ¢lend.

Svaz inicioval seminar na pudé poslanecké
snémovny s tématem prace zachrannych sluzeb
a urgentnich prijma, dohodly se zde zakladni
zasady vyhovujici potfebam hemofilikl. Na
svazu je, aby pripravil zasady prace a zachazeni
s hemofiliky v urgentnich pripadech.

Pokrac¢ovala jednani ¢lenli Rady CSH se
sponzory, takze se od roku 2012 podarilo udrzet
vyrovnany rozpocet. Z vyznamnych sponzord
odesla spolecnost Bayer, ktera nadale odmitla
aktivity svazu finanéné i moralné podporovat.
Pribyly naopak spole¢nosti Pfizer, SOBI, Roche a
CSL Behring, zlstaly stalice Grifols, Novo Nordisk,
Octapharma, Shire, Sysmex a Octapharma.
Finan¢ni situace svazu je soucasti samostatné
Zpravy o hospodareni.

Svaz fesil i nékolik pripadl sporu svych ¢lend
s jejich centry, vzdy se vSe dojednalo k obapolné
spokojenosti. Pravé tak konkrétné poradil svym
¢lentim v pfipadé cestovniho pojisténi a dalsich
specifickych problémech. Bohuzel, nékteré
z nich nelze vyresit, jsou zavislé na obecné
legislativé.

Vyrazné se zlepsila spoluprace se sdruzenim
Hemojunior, nékteré body programu resily obé
instituce spolecné.

Neutspéchem Rady CSH je absence mladych
zadjemcl o praci ve svazovych organech, az na
velmi sporadické vyjimky se nepodarilo nastupce
soucasnych radnich ziskat.

V Praze 14. rijna 2017

Vladimir Dolejs
predseda

EESKY svaz
..........

Zprava o hospodareni
2015- 2017

Vazené damy, vazeni panové, mili pratelé,
¢innost Ceského svazu hemofilikdl je financovana
ze trech zdroj(, a to:

a) Ze statnich dotaci a to z prostfedku

Ministerstva zdravotnictvi
b) Z pfijm{ od sponzor(i
c) Z ¢lenskych prispévkl

Pokud jde o prijmy ze statnich dotaci, ty ¢inily
v roce 2015 179.500 K¢ (+ dodate¢na dotace
ve vySi 58.870, ktera vSak dosla na ucet Svazu
az 8. prosince a jiz nebylo mozné dotace vyuzit).
V roce 2016 c¢inila dotace 208.000 Ké
avroce 2017 267.600 Ké

Tyto dotace jsou ucelové vazané na rekondicni
pobyty détskych i dospélych hemofilikll, tisk
a distribuce Hemofilického zpravodaje a na
organizaéné administrativni servis.

Vyse uvedené dotace by vsak byly pro nasi
¢innost zdaleka nedostate¢né a proto si velice
vazime podpory vSech nasich sponzorl, bez
kterych bychom tézko financovali vsechny
aktivity.

Celkova castka takto ziskana cinila v roce
2015 897.401 K¢, v roce 2016 695.580 K¢
a Vv letosnim roce 315.000 K¢.

Cinnost svazu podpofila spoleénost Baxalta
(Shire), ktera na nasi ¢innost v letech 2015-2017
prispéla ¢astkou 601.500 K¢, dalsim sponzorem
nasich aktivit je firma Novo Nordisk s Gastkou
587.000 K¢ a dale firma Octapharma, ktera
nam veénovala 195.000 K¢. Dalsich 120.000 K¢&
vénovala firma Sysmex a firma Roche 60.000 K¢&.

Nejen témto jmenovanym firmam, ale vSsem
dalsim tzv. malym sponzoram, ktefi prispéli byt
jen malou ¢astkou, patfi nase veliké podékovani.
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Zapomenout nelze ani na to, ze nékteré
farmaceutické firmy, napriklad Baxalta (Shire),
Novo Nordisk, Grifols, Pfizer se na nasich
aktivitach podileli, nebo podileji i tim, ze
financuji cesty nasich ¢lend na rlizné zahranicni
akce v ramci naseho c¢lenstvi v mezinarodnich
organizacich, poradani Hemofilickych dnq,
mezigeneracni setkavani hemofilikd, letniho
tabora atd. | za to jim patfi veliky dik.

Prilem z clenskych prispévkll v roce 2015
¢inil 26.530 K¢&. V roce 2016 jsme zaznamenali
ve vybéru clenskych prispévkl pokles na
Gastku 19.100 K¢ ale v letosnim roce, po vyzvé
v Hemofilickém zpravodaji, mnozi ¢lenové své
dluhy doplatili a tak zatim evidujeme prispévky
v ¢astce 31.600 K¢.

Pokud mohu, rad bych vas pozadal, abyste
pfi Uhradé c¢lenskych prispévkl vénovali velkou
pozornost spravnému uvadéni variabilniho
symbolu, pod kterym svou platbu hradite.
Predevsim je nutné tento symbol uvadét na
pfikazu k uhradé, ¢&i na postovni sloZzence
Citelné, protoze jen tak je mozné platbu spravné
identifikovat. Do zpravy pro prijemce uvadéjte
rovnéz ucel platby. Variabilnim symbolem je, jak
vite, vase clenské Ccislo, pripadné Sestimistné
rodné cislo bez lomitka.

Tolik ke strance prijmové a nyni stranka
vydajova. Nejvétsi polozku v nasich vydajich tvori
predevsim poradani rekondi¢nich pobytl jak pro
déti, tak pro dospélé.

V ROCE 2015 PROBEHLY TRI AKCE, A TO:
1) Letni hemofilicky tabor

vydaje celkem ................... 613.670,00 K¢
2) Rekondice rodict a déti

vydaje celkem ..................... 31.515,00 K¢
3) Rekondice dospélych

vydaje celkem ..................... 88.068,00 K¢

Celkové vydaje na tyto tfi akce cinily
733.253,00 Ké. Prijmy od ucastnikd cinily
219.425 K&, dotace MZ CR 120.000,- Kg&.
Rozdil -393.828,00 Ké
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V ROCE 2016 PROBEHLY TRI AKCE, A TO:
1) Letni hemofilicky tabor

vydaje celkem .................... 531.864,00 K¢
2) Rekondice rodic¢t a déti

vydaje celkem ..................... 33.932,00 K¢
3) Rekondice dospélych

vydaje celkem .................... 117.272,00 Ké

Celkové wvydaje na tyto tfi akce Ccinily
683.068,00 KE. Prijmy od Gcastnikl Cinily
256.072 Ké, dotace MZ CR 120.000 K&.
Rozdil -306.996,00 Ké

V ROCE 2017 PROBEHLY DVE AKCE, A TO:
1) Letni hemofilicky tabor

vydaje celkem .................... 560.916,00 K¢
2) Rekondice dospélych
vydaje celkem .................... 114.361,00 K¢&

Celkové wvydaje na tyto tfi akce cinily
675.277,00 K¢E. Prijmy od Ucastnikd Cinily
174.370 K&, dotace MZ CR 168.000 Kg&.
Rozdil -332.907,00 K¢

Dalsimi velkymi vydaiji jsou polozky na organizac-
né administrativni servis, tedy vydaje za telefonni
a internetové poplatky, postovné, cestovné, kan-
celarskeé potreby, spotifebni material, atd.

V roce 2015 cinily tyto vydaje 91.725,00 K¢,
v roce 2016 146.312,00 a v roce letosnim
k 30.9.2017 53.094,00 K¢.

Kdyz je fe¢ o vydajich, nesmim zapomenout ani
na vydavani Hemofilického zpravodaje.

HEMOFILICKY ZPRAVODAJ

Celkové vydaje na HZ cinily:
Vroce 2015 ..o, 40.862 Ké
Dotace MZ CR 0,- K&. Rozdil -40.862,- K&
Vroce 2016 ..coooevininiiiiiiiiiiiie, 43.000 Ké
Dotace MZ CR 30.000,- K&. Rozdil -13.000 K&
Vroce 2017 oo, 30.000 Ké

Dotace MZ CR 40.600 Ké&. Rozdil +10.600 K&, ale je
jesté planovano jedno cislo.
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Zavérem mé zpravy mi dovolte celkové shrnuti
priimG a vydajd po jednotlivych rocich:

Rok 2015

PHIMY: oo 1,460.726 K&
Vydaje: ..o 1,466.450 K&
Rozdil: ... -5.724 K&
Rok 2016

PHIMY: 1,274.938 K¢
Vydaje: ..o 1,436.301 K&
Rozdil: ... -161.363 K¢
Rok 2017 k 30. 9. 2017

PHIMY: o 858.270 K&
Vydaje: ..o 922.656 K¢
Rozdil: ... -64.386 K¢
Stav financ¢nich prostredk( k 1.1.2015

Pokladna: .........c.oooveiiiiiiiin, 26.982,00 K¢
Bézny ucet: ..........coooiiiill 1,825.348,42 Ké
Celkem: .....oooiiiiiii, 1,852.330,42 K¢
Stav financ¢nich prostredk( k 30.9.2017
Pokladna: ..............cocoeeiiiiinni. 3.639,00 K¢
Bézny ucet: ...l 1,578.598,65 K¢
Celkem: ....coovviiiiiiin. 1,5682.237,65 K&
Ztrata: ... -270.092,77 K&

Pokud nékoho z vas bude zajimat podrobnéjsi
¢lenéni prijma a vydaji, naleznete je na www.
hemofilici.cz v sekci Dokumenty - Hospodareni.

Vaclav Téth
ekonom

EESKY svaz
..........

Vite o tom, Ze vice nez 70 % vSech hemofilikl
na svété nema zadnou lécbu? A vite o tom,
ze tomu neni tak davno a spousta hemofilikl
v nasi zemi |é¢bu také neméla? Ti, kteri byli
na mezigenerac¢nim setkani v Praze, uz jsou
s tim seznameni. A dozvédéli se na této akci
i dalsi ddlezité informace. Zdenék, Marek, Martin
a Jana maji za sebou uz kus zivota s poruchou
srazlivosti krve a bylo skvélé vidét a slyset, jak
jiny je zivot mladych hemofilik(l nyni a o kolik
ktefi méli moznost siv otevieném kruhu popovidat
s o generaci az dve starsimi hemofiliky, si domu
urcité odnesli radost z toho, Ze mohou zit vcelku
aktivni Zivot a nepotykaji se s kazdodennimi
bolestmi. V. mnoha zemich nasi planety vsak ziji
déti, mladi lidé i dospéli, ktefi tolik Stésti nemaiji.
Diky zhlédnutému videu jsme si uvédomili, jak
dulezité je aplikovat si derivat pravidelné a jak
bezva je mit derivat vzdy po ruce. Tém, ktefi

tuto vysostnou moznost nemaji, jsme alespon
napsali a nakreslili prani, ktera predame Svétové
hemofilické organizaci a budeme doufat, ze
prani se zaéne ménit ve skute¢nost a téch, ktefi
potrebnou Ié¢bu dostanou, bude stale pribyvat.
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Po Gase se zase hlasim
s novinkami z Hemojunioru,
sdruzeni pro malé hemofiliky,
jejich rodiny a pratele. Za
posledni dobu se toho
u nas dost zmeénilo, ale vétsina
zUstala pri starém. Po-
catkem roku 2016 jsme
spustili novy web, ktery je
prehlednéjsi, modernéjsi,
barevnéjsi - prosté zkrat-
ka super. Na webu jsme
zverejnovali novinky. A Ze jich
bylo.

Podarilo se nam (snad)
s kamarady z CSH rozjet
prijemnou tradici. Pristi rok v
lednu usporadame uz 3.
rocnik spolecenského ve-
¢era CSH a Hemojunioru v
luxusnim prazském hotelu
Alcron. Predchozi dvé akce
se moc vydarily, takze je na
co navazovat. V lednu se
také sejdeme jako kazdy
rok v Korenové, kde si
tentokrat na prodlouze-
ném vikendu zvolime nové

vedeni, jako to udélali
kolegové ve svazu. Budeme
probirat, co se nam po-
vedlo a co se nam naopak
nepovedlo. Povedlo se nam
treba opét pripravit ,maly“
tabor v Bél¢i nad Orlici
pro nejmensi hemofiliky
s rodinami. Na letosni pobyt
jsme dostali prispévek od
basketbalovych nadsencl
z organizace Kazdy koS po-
maha ve vysi 55 tisic korun,
které se vybraly ve stafeté
100 x 100. Pratelim timto
jesté jednou moc dékujeme!
Trinact rodin si tak mohlo
uzit tyden ve znameni
pohadek, déti soutézily v
kostymech Robina Hooda.
Velci se ucili aplikovat leky,
spravné cvicit se svymi
potomky a povidali si, co je
v zZivoté s hemofilii ceka.
Doufame, Ze se nam povede
také po delSi pauze v roce
2018 opét vyrazit k mori,
tentokrat se pod vedenim

Jany Rackové chystame
do Recka. Na pobyt nam
prispivaji stali sponzofri,
mezi nimiz je také fotba-
lovy klub Dukla Praha. Na
podzim pfi domacim utkani
se Spartou se vybralo
25 tisic korun a deéti mély
moznost vést hrace na
travnik v primém prenosu
a pak si uzit utkani ve
specialnim sektoru jenom
pro Hemojunior. Pivovar
Luziny nam zase vénuje
vytézek z tomboly na oslavach
jeho narozenin.

Snazime se, aby se nam
povedlo v jednani se za-
chranari a urgentnimi prijmy
dosahnout dohody na jed-
notné identifikaci hemofilikd
tak, aby v pripadé nehody
¢i vazného urazu dostali tu
nejlepsi pédi. Redenim by
mohly byt naramky od firmy
Body ID.

V tomto i dalSich vécech
budeme dal spolupra-
covat s Ceskym svazem
hemofilikim. Chceme zacho-
vat zabéhlé akce a veskerou
¢innost Hemojunioru ve
stejném rozsahu. Béhem
roku 2017 jsme privitali tri
nové Cleny aje nas celkem
57. Radi se v pristim roce zase
rozrosteme.

Dékujeme v§em sponzoriim

a podporovatelim
a tésime se na vidénou!
Michael Bereri

Zprava
revizni komise

Revizni komise Ceského
svazu hemofilik provadéla
kontroly hospodareni Ceského
svazu hemofilikl a zejména
kontroly hospodareni s financ¢-
ni dotaci ze statniho rozpoctu
pro roky 2015 a 2016.

Komise konstatovala, ze
Cerpani statni dotace za roky
2015 a 2016 probihalo v soula-
du s rozhodnutim o poskytnuti
neinvesti¢ni dotace ze statniho
rozpoctu.

Dale komiase konstatovala,
ze Cerpani dotace probihalo
plné v souladu se Zakonem ¢.
218/2000 Sb., a v Zasadach
vlady pro poskytovani dotaci
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ze statniho rozpoétu Ceske re-
publiky nestatnim neziskovym
organizacim ustrednimi organy
statni spravy.

Zkontrolovan stav financi:
pokladny, uc¢tu a hotovosti.

Vyuctovani odpovida
rozhodnuti MZ o poskytnuti
neinvesti¢ni dotace ze statniho
rozpoctu a to vcetné podilu
statni dotace na celkovych
nakladech projektu.

V Praze 13. fijna 2017

Za revizni komisi

Petr Slunsky
predseda

Usneseni
Konference CSH
ze dne 14.fijna
2017 v Praze

® Konference schvaluje Zpravu
o ¢innosti za uplynulé obdobi

® Konference schvaluje Zpra-
vu o hospodareni za uplynulé
obdobi

* Konference schvaluje Zpra-
vu Revizni komise CSH

* Plénum schvaluje ¢Cleny
zvolené do Rady CSH, bude
nadale pracovat ve slozeni:

- Martin Bohtin

- Mgr. Jana Kalabova
- Mgr. Lukas Koblasa
- Mgr. Michal Skorepa
- Ing. Martin Zidek

Po diskusi ulozila Radé CSH
vypracovat navrh zasad
pro praci zachrannych
sluzeb a urgentnich pfijma
nemocnhic, jako jednotné
identifikatory doporucuje
vyuzit kombinaci naram-
kil a oznaceni prikazl
zdravotnich pojistoven.
Navrh iniciativné predlozit
koordinaéni radé CNHP
a spolec¢né poslat definitivni
navrh vedeni Asociace
zachrannych sluzeb.
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Naméty
pro zachranku

Ze situace v kontaktu se
zachrannymi sluzbami a ur-
gentnimi pfijmy v nemocnicich
ma velké slabiny, vime dlouho.
Z iniciativy CSH, ktery ma
velky zajem na tom, aby
v pfipadé nouze fungovaly
zminéné instituce spravne, se
dnes uskutecnil v poslanecke
snémovné seminar, jenz by
mel situaci notné pomoci.
Zavéry jsou dullezité pro véech-
ny. Seminar usporadal Vybor
pro zdravotnictvi poslanecké
snémovny a spolu se zastupci
svazu a Hemojunioru se ho
zucastnili vrcholni predstavi-
telé ministerstva zdravotnictvi
a zachrannych sluzeb. Vsichni

se shodlina nazoru, ze systémy
jsou nastavené spravné, ale
vlivem jednani nebo selhani
jednotlived mohou nastat
znacné komplikace. Minister-
stvo zdravotnictvi usty svého
nameéstka Romana Prymuly,
také séf asociace zachrannych
sluzeb Marek Slaby i jednotlivi
krajsti reditelé pozadali, aby
se kazdé selhani okamzité
resilo s vedenim dotéenych
instituci. Necht se poskozeni
hemofilici nevahaji obratit na
reditelstvi krajskych zachranek
¢i nemocnic, které oddéleni
urgentnich pfijm0 provozuiji.
Tézko Zehrat na nekvalitni
nebo nekvalifikovany pfistup
zachranard nebo lékarl, kdyz
neexistuje radna zpétnavazba.
Apelujeme proto na vsechny
¢leny, ktefi maji s nékterou
zachrankou, nebo emergency
oddélenim Spatnou zkusenost,
aby ji okamzité ventilovali na
prisludnych mistech. Cim déle

po udalosti se tak stane, tim haf
se udalost objasni a slozitéji se
hleda cesta k napravé.

Prvni krok ke zdarné
spolupraci ted museji ucinit
pravé nasi ¢lenové. Odbornici
pfitomni na seminari ujistili,
ze je pro né otazkou par dnt,
kdy mohou vydat jednotlivym
zachrankam a oddélenim
zavazny pokyn jak pristupovat
ke zranénému. Kazdy hemofilik
ma u sebe identifikacni kartu
vydanou svazem s podrobnym
popisem jak postupovat, ale
ne vzdy ji zachranari v nouzoveé
situaci objevi. Svaz a Hemo-
junior proto byly vyzvani, aby
predlozili navrh, jak jednoznac-
né a transparentné hemofilika
oznacit, aby to kazdého lékare
a zachranare uderilo do oci
i v pfipadé bezvédomi po-
stizeného a ztraty kontaktu
s dalsimi pritomnymi. Tézko
bude mit nékdo vytetovany
napis na c¢ele, ale mlze to byt
naramek, retizek na krku...
¢i podobné, a tady je pravé
prilezitost pro kazdého z nas.
Premyslejte prosim o vSem
co vas napadne a pfijdte se
svou trochou do mlyna. Je to
velmi dllezZité a napad mize mit
kazdy. Pokud takovy mate, sem
s nim. Jakmile se ujednotime,
okamzité ho predame tém, co
rozhoduji. Vyuzijme nabidky
a uc¢inme prvni krok. Ty dalsi
pak mohou, a také budou,
nasledovat.

CESKY SvAZ
..........

Proc je plavani
nebo cviceni ve
vodeé tak uzasné?

Protahnete si celé télo,
nezatézujete pritom klouby
a navic posilite pohybovy
aparat i imunitu. Plavani je
jeden z mala sporttl, pri kterych
nepretézujete jedny svalové
skupiny na ukor druhych, ale
zapojujete je rovhomérné
vSechny stejné. Je vhodné
u vSech chorob pohybového
ustroji s ohledem na celkovy
zdravotni stav.

VYHODY PLAVANi

Fyzicka aktivita je velmi
dulezita pro kazdého z nas.
Navic pokud je provadéna
zabavnym zplsobem, mlze
zlepsit kvalitu naseho zivota
nejenom po fyzické strance,
ale také mentalné a emoci-
onalné.

To se neméni i v pripadé
hemofilie. Ve skutecnosti
pro vas mlze byt tento fakt
kosti, posiluje svaly, které
chrani klouby pred traumaty
kazdodenniho zivota. Diky né-
kolika vlastnostem ¢ini voda
pro lidi s hemofilii bezpecné
a nejlepsi misto k cviceni.
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Nékolik zasadnich vyhod:

ZPEVNENI SVALU

Na pohybovy aparat pfi
cviceni plUsobi hydrostaticky
tlak a vztlak vody, ktery méni
podminky pro cviceni. Je to
pohyb proti odporu sloupce
vody, pfi kteréem dochazi k nad-
lehCovanitélaajeho casti. Diky
tomu se mohou ve vodé hybat
i lidé se slabou svalovou silou
dolnich koncetin, pro které je
samostatny pohyb mimo vodni
prostredi velmi obtizny nebo
neni viibec mozny.

MOBILITA A CHUZE

Chize ve vodé je jednodussi
a meéné bolestiva nez mimo
ni. Diky vlastnostem vody ne-
jsou klouby dolnich koncetin
zatézovany a pod vedenim
fyzioterapeuta se mulzete
v tomto prostredi pohybovat
spravnym stereotypem. To
ma velky vyznam i pro ostatni
Gasti téla.

ROVNOVAHA, STABILITA

Bazén je bezpeénym mis-
tem k procvi¢ovani rovnovahy
a stability. Vyvazovaci cviceni
v bazénu zplsobuje, Zze se
svaly kolem kloubu vzajemné
zaktivuji a udrzuji kloub ve
stabilni poloze.

KARDIOVASKULARNI
Pohyb ve vodé je vynikajici
formou kardiovaskularniho
cviéeni. Sport nebo cviceni,
ktery vyuziva svaly horni ¢asti
téla a pazi, je naro¢néjsi na
srdce a plice nez aktivita, ktera
se spoléha predevsim na nohy.

Jak zacit?

Nez za¢nete cvicebni program,
méli byste se poradit s vasim
hematologem a fyzioterapeutem
ve vasem hemofilickém centru,
pripadné se mUzete obratit na
nas, my uz Vas dotaz predame
patricnym odbornik{m.
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Za poslednich pét let se stal podzim obdobim,
kdy hemofilici vSech vékovych skupin prozivaji
spole¢né chvile pfi tradi¢nim mezigenera¢nim
setkani. Nejinak tomu bylo i letos.

Druhy fijnovy vikend sezval vSechny uc¢astniky
do nejvétsiho kongresového prostoru v Top hotelu
Praha. Pro malé i velké tak bylo dobrodruzstvim
proplést se mistnim labyrintem chodeb. Nikdo
vSak nezabloudil a témér sto padesat ucastnik
mohlo uzivat spole¢nych chvil s prateli a odbor-
niky na slovo vzatymi.

Po pate¢nim prijezdu a noclehu zac¢al den
nabity spoustou novinek. Informace se tykaly
nejen Ié¢by hemofilie, ale i praktickych ukazek
autoaplikace, fyzioterapie a mobilniho ultrazvuku.
Dopoledni blok prednasek otevrel nynéjsi
expredseda svazu PhDr. Vladimir Dolejs. Zapl-
nény sal vyslechl prezentaci vysledk( druhého
dilu prlzkumu ze zivota ¢eskych hemofilikd.
Nutno podotknout, Ze data v nékterych smérech
koresponduji s vysledky z roku 2011. Presto
vSak je spoustatéch, ktera vykazuji jednoznacny
pokrok v 1écbé hemofilie. V této souvislosti je
i fada respondent(l spokojena s celkovou péci,
ktera se jim dostava. Vysledky prizkumu budou
brzy prezentovany prostrednictvim naseho webu.
Doporucujeme tedy vénovat patfi€¢nou pozornost
témto zajimavym datiim. V druhé prednasce se
slova ujal prim. MUDr. Jan Blatny Ph.D., ktery

v Uvodu porovnal nynéjsi péci s tou, ktera u nas
byla pred rokem 90. Dotkl se témat jako: I1é¢ba
kryoprecipitaty; dlouhé cestovani hemofilikii za
|&é¢bou; HCV; trvalé poskozeni kloubniho aparatu;
rozsahla krvaceni (do zazivaciho traktu, CNS);
prevence a apel nejen na soucasnou, ale i starsi
generaci v dodrzovani lécby. Zavér pak pattil
aktualnim dattim z registru CNHP.

Treti ¢ast dopoledniho programu jiz patfila
sekci workshopt a individualnich konzultaci.
Témat bylo mnoho, a tak si kazdy mohl najit to své.
Pri konzultacich se resily individualni otazky totalni
nedoprotézy, farmakokinetiky i nutnost profylaxe.
Mgr. Milan Pilat se pro letosni rok zaméril na
vychovu hemofilik(i a Mgr. Petra Bu¢kova otevrela
nové témata, ktera trapi prenasecky hemofilie.
Spravné postupy pri fyzioterapeutickém cviceni
individualné resily Mgr. Marie Katzerova a Mgr.
Karolina Ptakova. Tradi¢ni workshopy doplnil
letos ostravsky ortoped MUDr. Richard Kasparek,
ktery se svym mobilnim ultrazvukem monitoroval
klouby pfitomnych hemofilikd. Ultrazvuk se na
misté velmi osvédcil, nebot pfijednom nahodném
vySetreni rozpoznal akutni krvaceni do kyc¢elniho
kloubu. Z letosnich novinek bychom jesté radi
zminili dva workshopy. Ten prvni vedla zdravotni
sestricka Katka Krupova a pomocnikem ji byl
model lidské ruky vyrobeny ze silikonu. Na
ném si zajemci mohli nacvicit spravny postup
nitrozilni aplikace. Simulace vpichovani injekce
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je naprosto identicka se zavadénim injekce do
skutecné ruky.

V druhém pripadé se jednalo o workshop pro
starsi déti a dospivajici, ktery pripravila Jana
Kalabova. V pratelském kruhu si poprvé sou¢asna
a starsi generace povidala o svych trapenich s he-
mofilii. Mali a mladi hemdfilici i jejich pratelé nazivo
pocitili vyrazné rozdily mezi sou¢asnou lé¢bou
apristupem k hemofilii pred rokem 1990. Détise od
téch starsich mohly dozvédét, jaké patalie musely
prozivat, kdyZ v nasi zemi domaci IéCba nebyla.
Debata ukazala dva velmi rozdilné svéty. Na jedné
strané zivot s velkym omezenim a bolesti, na strané
druhé zivot plny aktivit, sportu a vizi do budoucna.
Zde se jednoznacné ukazuje, jak dualezitou roli
sehrala a stale sehrava domaci l1é¢ba a profylaxe
u hemofiliki. Na generacni setkani navazal jesté
kratky film vénovany 75% vsech lidi s poruchou
srazlivosti krve, kterym se lécba nedostava ani
v dnesni dobé. Prani, vzkazy &i obrazky, které
déti nasledné vytvorily se Cesky svaz hemofilikdi
prostrednictvim Svétové hemofilické organizace
pokusi dorucit hemofiliklim z rozvojovych zemi.

Regionalni hemofilicky
seminar v Liberci

LInformacineni nikdy dost* jak bylo uvedeno vtitulku
¢lanku o celostatnim setkani hemofilikli, konaném
druhy fijnovy vikend v kongresovém prostoru Top
hotelu Praha, a proto usporadalo Hemofilické centrum
Liberec regionalni hemofilicky seminar pro pacienty
s vrozenymi chorobami a jejich blizké. Seminar se
konal zacatkem fijna v prednaskovém sale Krajské
nemocnice v Liberci za odborné garance MUDr.
Walterove, odd. klinické hematologie KnL.

Po zahajeni seminare MUDr. Heindorfer,
primarkou odd. klinické hematologie, mélo
vice jak tfi desitky ucastnik(l z fad hemofilik(,
zastoupenych prakticky vSemi generacemi, jejich
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rodinnych prislusnikd a pratel, i z fad odbornik(
(Iékara, fyzioterapeutll, zdravotnich sester)
majicich vztah k problematice hemofilie, moznost
se dozvédét nejnoveéjsi trendy v 1é¢bé hemofilie
o kterych informovala MUDr. Walterova.

Ortopedické problémy hemofilickych pacientt
amoznosti jejich feseni priblizil pak posluchac¢im
MUDr. Teyssler.

O komplexni rehabilitaci hemofilik(i nejen po
Urazech a operacich hovorila Mgr. Katzerova
a jeji prednaska byla doplnéna ve spolupraci
s fyzioterapeuty z Krajské nemocnice Liberec
o praktické ukazky cviceni s pritomnymi pacienty.

Jak se mlize pacient s hemofilii aktivné
podilet nalé&bé atake o aktivitach Ceského svazu
hemofilik(l informoval ve svém vstupu ptitomné
&len Rady CSH Mgr. Skorepa.

S aktualitami v oblasti socialnich davek pro
obc¢any se zdravotnim postizenim vystoupila Mgr.
Stafova. S rozsahem zmén je mozné se seznamit
na webovych strankach CSH, kde byla umisténa
prezentace s uvedenou problematikou.

Zavér seminare probéhl ve znameni diskuze,
zamérené na prednasenou problematiku a dal-
Sich praktickych ukazek moznosti rehabilitacniho
cviceni pro hemofiliky. Bylo to velmi prijemné
a ucelné stravené odpoledne a nase podékovani
za jeho usporadani patfi Hemofilickému centru
Liberec a predevsim MUDr. Walterové.

Petr Grim
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V Hradci
se mluvilo
o hemofilii

Dobryden, jsem prenasecka
a muj bratr Lukas hemofilik...”
Asi tak néjak zacinala akce
v sobotu 2.12. v NAPLAVKA
café & music bar v Hradci
Kraloveé.

Neslo o sezeni klubu anonym-
nich alkoholik(, nybrz o setkani
na téma Hemofilie. Jelikoz toto
vzacné onemocneni v nasich
konc¢inach budi rozpaky, chtéli
jsme rozbit nékteré domneéenky,
napriklad jaky tlak je vyvijen na
prenasecky, kdyz se rozhoduiji
zalozit rodinu, jaké to je porodit
hemofilika, jak se détem shemo-
filii vyrasta, jakym zplsobem je

ovlivnénvybérvzdélani, konicka,
zaméstnani i partner(.

Séf mistniho hemofilické-
ho centra Doc. MUDr. Petr
Dulicek, PhD. informoval, jak
tato mutace vznika a jak moc
je pravdivé tvrzeni, ze kdyz se
hemofilik fizne, tak vykrvaci. Po
prednasce nasledovala verni-

saz atelieru AMAG a koncert
kapely Zivy Jukebox. Nachod-
sky spolek AMAG, jehoz je
Lukas ¢lenem, vytvoril Gzasnou
kolekci tematickych obrazl,
které jsou ke zhlédnuti cely
prosinec v NAPLAVKA café &
music bar, namésti 5. kvétna
835, Hradec Kralové. Navysta-
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vu jste srde¢né zvani. Vytézek
ze vstupného a prodeje obrazt
bude vénovan Ceskému svazu
hemofilik(i a Hemojunioru.
Akce probéhla za podpory
spolec¢nosti Roche s.r.o.,
ktera navic podporila ¢astkou
30.000 K¢ spole¢ny projekt
Ceského svazu hemofilik(
a Hemojunioru, ktery je
zaméren ke komunikaci se
zachrannymi slozkami a sjed-
noceni jednotné identifikace
hemofilik({.
Tereza a Lukas Koblasovi
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Cesky svaz hemofilikl
dékuje vsem aktériim, hostiim
a predevsim sourozenclim
Koblasovym za vynikajici
pfipravu i zdarny pribéh celé
akce. V prijemnych prostorach
N&PLAVKA café & music bar
se osazenstvo zdrzelo do
pozdnich vecernich hodin,
které byly obohaceny skvélym
hudebnim doprovodem i dob-
rym jidlem.
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Letni
hemofilicky
tabor 2018

Co by to bylo pro hemo-
filiky za prazdniny, béhem
kterych by se nekonal letni
hemofilicky tabor? Nastésti
na tuto otazku nemusime
odpovidat, za¢atkem pristiho
léta se - vérime, ze s mnohy-
mi z Vas - opét setkame na
znamém a provéreném miste,
v Rekreacnim stredisku Zubri
u Noveho Mésta na Morave.
Zdejsi prostredi i kolektiv
personalu jsou nam jiz dobre
znamé, a mizeme se tedy
spolehnout na to, ze zde

o vSechny ucastniky bude
dobre postarano.

Termin tabora se oproti
letosnimu roku nebude ménit,
zaciname opét hned po vysvéd-
¢eni - tabor probéhne mezi
30. ¢ervnem a 14. ¢ervencem.
V roli hlavniho vedouciho bude
pokracovat Vojtéch Hornik,
kterého v pripadé potreby
kontaktujte na e-mailu hornik.
vojta@gmail.com nebo na
telefonu 739 472 735.

Zaroven prichazi i jedna
méné mila zprava - z divodu
zvysSeni cen ze strany uby-
tovaciho zarizeni budeme
nuceni zvednout ucastnicky
poplatek, nicméné zména ne-
bude dramaticka. Opét budou
finanéné zvyhodnéni ucastnici
s hemofilii a von Willebrando-
vou chorobou, konkrétni vysi

poplatku zverejnime spolu
s veskerymi dalSimi pokyny
k pfihlasovani déti na tabor
nejpozdéji v prvni poloviné
ledna na webovych strankach
www.hemofilici.cz.

A na co se mizete natabore
tésit? Zejména na osvédceny
tym vedoucich, zdravotnikd
a fyzioterapeutl, na nabity
program, navstévy bazénu
a tradi¢cné také na vylet na
nekteré z atraktivnich mist
v okoli. Ti, pro které to jesté
neni samozrejmost, se nauci
samostatné aplikovat léky
a vSichni rovnéz zapracuji na
svém zdravi pod dohledem fy-
zioterapeutek a fyzioterapeutd.

Budeme se na Vas tésit!
Vojtéch Hornik

CESKY SvAZ

Rekondice dospélych
hemofilikli 2018

Pristi ro¢nik rekondice se uskutec¢ni opét
v penzionu Ohrada ve Viskach u Letovic
v terminu 11. - 19. 5. Znovu nas ¢eka nékolik
spolec¢né stravenych dni vyplnénych rehabi-
litaci, koupanim v bazénu, relaxaci ve vifivce.
Penzion rezervovany pouze pro nas nabizi
spolec¢na posezeni, vecery s kytarou a spoustu
dalsi zabavy. Prozatim nemame potvrzené
ceny, presto neoc¢ekavame vyrazné zmény
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oproti letoSnimu roku. Pfihlasovat se mlzete
jiz nyni prostrednictvi e-mailu m.skorepa@
hemofilici.cz. Elektronicky prihlasovaci formular
na webu hemofilici.cz bude k dispozici v priibéhu
ledna, kdy jiz budou k dispozici i zavazné ceny
pobytu.

Za organizatory se na vas tési
Michal Skorepa
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DEKUJEME

VSEM SPONZORUM, KTERi SE VYZNAMNE PODILEJi
NA NASi CINNOSTI. DiKY FINANCNiM Cl VECNYM DARUM
SE NAM DARI OZIVOVAT PLANY A PROJEKTY POMAHAJICI HEMOFILIKUM
V MNOHA OBLASTECH. VELMI SI VASi PODPORY VAZIME
A VERIME, ZE NAM | NADALE ZACHOVATE PRIZEN.
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