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Vazeni a mili,

dostava se vam do ruky
posledni vydani Zpravodaje
v tomto funkénim obdobi
aktualni svazové rady. Jak uz
jsme - zatim neoficialné - avi-
zovali, sejde se zacatkem fijna
valna hromada, jiz se podle
stanov CSH Fika Konference.
Tentokrat volebni, mandat
soucasnych radnich se naplnil.

Konference se uskutecni
pri prilezitosti dalsiho dilu ne-
konec¢ného serialu nazvaného
»Spolecné o hemofilii,“ ten zacal
v hotelu Jezerka ve vychodnich
Cechach, vloni se prestéhoval
do Aquaparku Cestlice prilehlé-
ho k dalnici D 1 nedaleko Prahy.
V Praze zlstaneme i letos, jen
se presuneme z Cestlic na
Chodov do Top Hotelu.

O presnych udajich a progra-
mu budete detailné informovani
opét prostrednictvim webovych
stranek, kde bude vyvésen
i interaktivni formular pro prihla-
Seni. Netreba zdlraznovat, ze
setkani je velice pfinosné pro
vSechny Ucastniky, dostate¢né
o tom svédci ohlasy, jez se radé
dostavaji pravidelné vzdycky
po skonceni tohoto dnes uz
tradi¢niho podniku. Odbornici
z mnoha oborl sem prinaseji
nejnovejsi poznatky a hlavné -
jsou k dispozici k individualnim
konzultacim kazdému, kdo o né
pozada.

Letos tedy bude setkani
spojené s volebni valnou hro-
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madou. Existuji naznaky, ze po
radé let fungovani neménného
slozeni Rady CSH dojde ke
zméné. Zména je Zivot a urcité
stoji zato byt pri véem novém,
dulezitém a rozhodujicim. Proto
berte prosim tyto radky sou-
¢asné jako apel k hojné ucasti,
vzdyt pravé vy rozhodujete
o budoucim smérovani svazu,
o jeho naplni, ukolech a namé-
tech k reseni. Kazdy ma urcité
jistou predstavu o tom, v ¢em
mu muze svaz pomoci, kam
ma mifit. Jednani Konference
nikdy nebylo a jisté nebude ani
tentokrat, jen formalni, nybrz
vécné, konkrétni a inspirativni.
A u toho pravé vy nemlzete
chybét.

Od posledni Konference
se udalo mnohé, neskromné
musim prohlasit, ze spousta
véci se povedla, jiné méné
a jesté dalsiviibec ne. A pravé
o tom vSem si musime po-
hovotit, dakladné minulost
probrat a hlavné - pfipravit
se na budoucnost. Vzdyt
cela Rada CSH méla, ma
a vzdycky mit bude jediny cil
- pracovat ve prospéch svych
¢lenli, maximalné se snazit
o jejich plnohodnotny Zivot bez
ohledu na prekazky, jez jim
kladou nehodné poskozené
chromozomy. Samozrejmé,
7e kriz nesou nejen samotni
hemcfilici, ale ¢asto jesté tézsi
jejich blizci. I jim chce svaz stat
nablizku a podporovat je.

Zkratka - je toho hodné co
musime vyhodnotit, vyresit
a naplanovat. Spole¢né, pro-
toze pravé v soucinnosti vSech
je nejvétsi sila. V soucinnosti
vsech hemofilik(, jejich rodic,
partnerd, déti, odborniki,
odpovédnych a rozhodujicich
pracovnikd farmaceutickych
firem, jez svaz podporuiji financ¢-
né a materialné. Jeden bez
druhého se neobejde, proto
je treba, aby se vsichni sesli
avzajemné se poradili. Uzdnes
je jasné, co bude pokracovat:
rekondi¢ni tabory pro dospélé
i déti, regionalni workshopy
a setkani, jednani s dulezitymi
institucemi a shanéni potreb-
nych finanénich prostredk.
Ale da se vymyslet i leccos
nového a treba i zajimavéjsi.
Jenze s tim musi nékdo prijit,
nékdo musi ty napady mit.
Treba pravé vy, takze neza-
pomente, ze svazova fijnova
Konference je tu predevsim
pro vas.

Vas
Vladimir Dolejs
! / Va
Al —
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KONFERENCE CESKEHO SVAZU HEMOFILIKU

14. RiJNA 2017

Probéhne po skoncéeni odborného programu pri prilezitosti akce

,SPOLECNE O HEMOFILII“

v prazském Top Hotelu, Blazimska 1781/4, 149 00 Praha 4 - Chodov
Predpokladany zacatek v 16.00 hodin

Program:

Uvod * Zprava o éinnosti * Hospodareni * Diskuze
Volby do rady a revizni komise CSH « Riizné

Zadame véechny, kdo se budou
chtit konference zucastnit, aby
svlj zajem potvrdili nejpoz-
déji do patku 6. rijna 2017 na
znamych svazovych kontaktech:
info@hemofilici.cz nebo tel.:
777 078 509. Dostacuijici je
uvést jméno, prijmeni (pripadné
i Clenskeé cCislo) a kontakt (email
Ci telefon).

Vérime, ze se sejdeme
v hojném poctu. Z voleb vzejde

WWW.HEMOFILICI.CZ

nova Rada CSH, ta bude Zivot
svazu ridit po dalsi ctyrleté
obdobi. Kandidaturu je mozné
podat pfimo na misté, ale
c¢asné radé s predstihem, aby
bylo k fadnym volbam vsechno
patficné pripravené. Prosime
proto vSechny, co se chtéji
na fizeni svazu podilet, aby
dali zajem najevo a zaradili se
mezi kandidaty. Zapsat se do

kandidatni listiny je jednoduché
- staci mailem, telefonicky ¢i
korespondencné takovy zameér
projevit. Nemusime pripominat,
ze kandidatem mlze byt ka-
zdy élen CSH s vyrovnanymi
zavazky dle svazovych stanov.
Vérime, ze kandidatl bude
dostatek, Ze nebude treba mit
obavu z toho, ze svaz zlistane
bez vedeni.

Tésime se na setkani.
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Hepatitida C

VIROVA HEPATITIDA C

Rada ¢lenti svazu se potyka s nakazou hepatitidy
typu C, jejiz Ié¢ba byla dosud velmi problematicka.
Ted se ale blyska na lepsi ¢asy, objevila se nadéje.
Pozadali jsme o odbornou informaci Prof. MUDr.
Petra Urbanka, CSc. z Interni kliniky 1. LF UK
a UVN Praha, ktery se hemofilikiim dlouhodobé
vénuje. Jeho text je pro laiky pomérné obtizny, jak
to u lékar( byva, pfinasi ale to nejdulezitéjsi- zlou-
tenka typu C se uz da uspésné lécit. Podrobnosti
zna kazdé hemofilické centrum.

EPIDEMIOLOGIE HCV

Prevalence HCV infekce v populaci se v riiznych
zemich svéta pohybuje od fadu desetin procenta
az do desitky procent. Celkové se odhaduje, ze
virem hepatitidy C je na svété infikovano kolem
150 miliond lidi. Poc¢et HCV infikovanych osob
je v CR odhadovan na 20 - 40 tisic.

Hlavnimi cestami Sifeni (rizikovymi faktory pro
prenos) HCV infekce jsou:

e Prenos krevnimi derivaty a pripravky

* Intravenozni aplikace narkotik

¢ Pravidelné dialyzac¢ni lé¢eni (PDL)

¢ Profesionalni riziko expozice HCV

¢ Sexualni kontakt s osobou HCV pozitivni

¢ Rodinny kontakt s osobou HCV pozitivni

e Vertikalni pfenos z HCV pozitivni matky
na novorozence (perinatalni prenos)

¢ latrogenni cesta

PRIROZENY PRUBEH NELECENE
HCV INFEKCE

Nase znalosti o pfirozeném pribéhu NELE-
CENE infekce HCV v soucasnosti nejsou zcela
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uspokojivé, pri¢in nedostatku informaci je cela
rada. Vétsina z nich vyplyva ze skutec¢nosti, ze
u HCV infekce byva velmi Spatné definovany
okamzik vzniku infekce, celou fadu let maze
probihat zcela asymptomaticky nebo naopak

soucasnych znalosti je také v ten okamzik
zahajena protivirové terapie.

Obrazek 1 ukazuje faktory asociované s nizSim
rizikem rozvoje jaterni cirhdzy (do 20%) a naopak
s vysSim rizikem jejiho rozvoje po 20 letém trvani
HCV infekce. Hodnotit mozaiku vyjmenovanych
faktor( a jejich vliv na rozvoj jaternino onemocnéni
v kazdém individualnim pripadé je velmi slozite,
nékdy nemozné. Soucasti zakladniho vysetreni
kazdé osoby s HCV infekci proto musi byt snaha
o stanoveni pokrocilosti jaterni fibrozy - stupné
pokrocilosti zvazivovaténi jater. V sou¢asné dobé
je dostupna cela rada neinvazivnich metod vhod-
nych k tomuto ucelu - tranzientni elastografie,
ARFI, shear wave elastografie apod.. Vsechny
tyto metody méri tzv. tuhost jater, ktera je zavisla
na mnozstvi vaziva v jaterni tkani. Tato vysetreni
jsou klicova, protoze mnozstvi vaziva v jatrech je
méritkem zavaznosti (a pokrocilosti) onemocnéni.

Z vySe uvedeného vyplyva, ze faktory jako
jsou hodnoty ,jaternich testd,” trvani infekce
¢i zplsob prenosu, jsou z pohledu uréovani
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zavaznosti jaterniho onemocnéni zcela vedlejsi
a nelze je pouzit. Rozhodujici vtomto ohledu je
jen a pouze vysledek elastografie. V pripadech,
kdy je elastograficky prokazana jaterni cirhoza,
je treba nékolika dalsich vySetreni schopnych
odlisit jesté nékolik dalSich stadii, protoze ,,neni
cirhoza jako cirhoza®.

Viz. obrazek 1: Prirozeny prubéh chronické
HCV infekce

PROTIVIROVA TERAPIE
Terapeuticky cil

Cilem protivirové IéCby je jednoznacéné dosa-
zeni setrvalé virologické odpovédi definované
jako negativni sérova HCV RNA ve 12. tydnu po
skonceni jakékoliv protivirové 1écby. Je-li tato
podminka spinéna, je pacient vylé¢en z HCV
infekce. Pravdépodobnost navratu infekce je

v desetiletém horizontu < 1%, mozna je vSak nova
infekce, tj. reinfekce HCV pfi nové expozici viru.

V soucasné dobé jsou jasné dlikazy pro tvrzeni,
Ze u pacientl, ktefi dosahnou vyléceni infekce,
dochazi k histologickému zlepseni - mnozstvi
vaziva v jejich jaterni tkani ustupuje. Tato regrese
zavisi na stupni poskozeni v okamziku zahajeni
lééby. Obecné Ize fici, ze u pacientd, ktefi
v okamziku zahajeni |é¢by nemaiji jaterni cirhozu,
dochazi témér k Uplnému vymizeni zvazivovaténi
tkané. V pripadech, kdy tyto osoby maji jesté
néjaky jiny diivod pro jaterni onemocnéni (obezita,
zvyseni prijem alkoholu apod.), Ustup zvazivovaté-
ni nemusi byt tplny, ale i tak byva vyznamny. Ustup
zvazivovaténi je patrny i u cirhotik, nicméné
u nich dochazi spise ke zlepseni jaternich funkci,
ke zlepseni dlouhodobé prognozy a urcity stupen
zvazivovaténi u nich pravdépodobné pretrvava

Obrazek 1. Prirozeny priibéh chronické HCV infekce

Do 20%

> Zenské pohlavi
» Niz8i vék pfi pfenosu infekce

» Bez komorbidity

> Zadna fibroza r— —
Chronicka HCV Cirhéza

> Muzské pohlavi
> Vy88i vék pffi pfenosu (>40 let)

> Anamnéza nebo aktivni abusus alkoholu

> Fibroza

Do 70%

IR=insulinova rezistence.
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> Obezita

> Steatoza

> Metabolicky syndrom/IR
> Diabetes mellitus

> HIV koinfekce
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dozivotné. Nezanedbatelnym efektem Uspésné
|éCby je i to, Zze u vSech pacientd, i u pacient
s jaterni cirhdzou, dochazi k vyznamnému snizeni
rizika rozvoje primarni rakoviny jater.

TERAPEUTICKE MOZNOSTI

Vroce 2011 vstoupila lécba virové hepatitidy C
do zcela nové éry charakterizované rychlym prini-
kem tzv. pfimo pulsobicich virostatik do Ié¢ebnych
kombinaci této zavazné infekce. Pocatkem bylo
schvaleni prvnich dvou zastupc této heterogenni
skupiny léciv, bocepreviru a telapreviru, k uziti
u chronické HCV infekce. Boceprevir atelaprevir
jsou zastupci prvni generace virostatik, ktera se
dnes uz nepouzivaji.

Primo plsobici virostatika (DAA, Directly Acting
Antivirals) maji svij nazev odvozen od mechanismu
ucinku. Latky této skupiny pfimo blokuji néktery
zenzym( uplatiujicich se v priibéhu Zivotniho cyklu
HCV. Jednotliva virostatika je potfeba mezi sebou
kombinovat, v pfipadé terapie jedinym virostatikem
se témér vzdy rozviji velmi rychle rezistence, tj.
virostatikum prestava Uc¢inkovat a vsechny pozi-
tivni efekty léCby se ztraceiji. V soucasné dobé se
pouzivaji kombinace neobsahuijici interferon, takze
se bézné mluvi o peroralnich rezimech Ié¢by nebo
o rezimech bezinterferonovych. VSechny aktualné
dostupné rezimy maiji vysokou uc¢innost, cca 97%,
v nékterych podskupinach i 100%. Vyznamnou
vyhodou je kratké trvani lécby, vétsinou 12 tydnd
aabsence vyznamnéjsich vedlejsich Gcinkd lécby.
Volba lé¢ebné kombinace zavisi predevsim na
genotypu HCV v individualnim pripadé a na stupni
jaterniho postizeni.

AKTUALNI SITUACE A PRAVIDLA
LECBY V CESKE REPUBLICE

V Ceské republice jsou véechna virostatika
oznacena symbolem S, coz znamena jejich
Uhradu v rezimu centrové l1é¢by. Lécba proto neni
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dostupna u kazdého hepatogastroenterologa ¢i
infektologa, ale na 15 specializovanych praco-
vistich v celé republice, ktera se problematice
HCV infekce dlouhodobé vénuji a maji veskeré
potiebné laboratorni, diagnostické i klinické
zazemi. Vlastnilécba HCV infekce se ridi ceskymi
standardy vypracovanymi Ceskou hepatologickou
spoleénosti CLS JEP a Spolec¢nosti infekéniho
Iékarstvi CLS JEP a jsou dostupné napf. na www.
ces-hep.cz. Zakladnim kritériem, podle kterého
se rozhoduje o zahajeni protivirové |éCby, je
pritomnost jaterni fibrozy F2.

PRAKTICKY POSTUP
PRO HEMOFILIKA S HCV INFEKCI

VySe zminéna centra, schopnalécit chronickou
HCV infekci peroralnimi rezimy, jsou ve velké
vétsiné pripadl pracovisté ve fakultnich ¢i kraj-
skych nemocnicich. Fakultni pracovisté dobre
spolupracuii s hlavnimi hemofilickymi centry v CR.
Neexistuje proto zadna administrativni prekazka,
ktera by znemoznovala vysetrit hemofilika na od-
borném hepatologickém ¢i pracovisti infekéniho
Iékarstvi z pohledu indikace protivirové [éCby
bezinterferonovym rezimem. Nicméné ne uplné
kazdy pacient je indikovan k bezprostrednimu
zahajeni l1é¢by. Vzhledem k podminkam uhrady
virostatik je tfeba dodrzovat uréita pravidla,
Z nichz to nejdualezitéjsi jiz bylo zminéno: musi
byt prokazatelna jaterni fibroza stupné alespon
F2. Finalni rozhodnuti o zahajeni ¢i odkladu Ié¢by
je ale v rukou osetrujiciho lékare hepatologa
¢i infekcionisty, protoze existuji urcita kritéria,
kdy Ize protivirovou |éCbu zahdjit i pfi méné
vyznamném stupni zvazivovaténi jater.

EESKY Svaz
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Zajimaji vas
vysledky
pruzkumu

~Jak se zije ceskym
hemofilikiim?“

Poprvé v roce 2011, v zavéru lonského roku
podruhé. CSH uskutednil unikatni priizkum, jaky
nema v mezinarodnim méritku obdoby. Mozna
jste se zucastnili také, pokud ano posilame vam

podékovani. Pokud ne - skoda, radé dalo
dost presvédc¢ovani, aby se zapojilo co nejvic
respondentt. Pritom jde pravé o né, jejich odpo-
védi a vysledky mohou mnohostranné pomoci.
Z nékolika stovek dotaznik(l a moznosti vyplnit
vSe online nawebu, doslo celkem 157 odpovédi.
Je to méné nez pred péti lety, ackoliv technické
moznosti se za tu dobu zménily k lepsimu.

VSem, kdo se rozhodli pfipojit, srde¢né déku-
jeme, stejné jako zpracovateli dat, odbornému
statistikovi Mgr. Michalu Benesovi.

Podrobné se budou moci s vysledky seznamit
Ucastnici setkani ,,Spolecné o hemofilii“ 14. fijna
v Praze, o nich piSeme na jiném misté. Tady si
prohlédnéte alespon jakysi predkrm.

Shrnuti vysledkti vyzkumu

o Vysledky vyzkumu ukazuji, Zze hemofilie ovliviiuje
Zivoty osob s rliznou intenzitou podle své zavaznosti
a v zavislosti na metodach léceni.

¢ Lehka forma hemofilie nemusi byt diagnostikovana
dlouho po narozeni, tezka forma je zjisténa vzdy do
predskolniho véku, vétSinou vSak zahy po narozeni.

e V soucasnosti je vétsina détskych pacientt lécena
rekombinatnimi koncentraty a profylaktickou lécbou,
ve které by vétsina jejich uzivatell rada pokracovala

i v dospélosti.

» Pro vétsinu respondenti je rozhodujicim zdrojem
informaci o hemofilii a pouzivane lecbe doporuceni

Iékare.

WWW.HEMOFILICI.CZ
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Invalidni diichod

e 4z 10 respondentii pobiraji castecny nebo Gpiny
invalidni dlichod. Stejny podil je i drzitelem priikazti
ZTP nebo ZTP/P.

Q84 Pobiram, nebo jsem pobiral(a) Q85 Jsem drzZitelem/drZitelkou

Total (N=155) — 63%
0-5let (N=9) : ~100% :
1 T T T Prilkazu ZTP
6 - 12 let (N=21) 100% 330
13 - 18 let (N=21) 100%
19 - 24 let (N=20) § I 80%
25 - 35 let (N=27)
36 - 45 let (N=25) Zadného z
nich
46 - 55 let (N=15) 60%
56 let a vice (N=17) prikena >
0% 20% 40% 60% 80% 100% ZTP/ P
B PIny invalidni diichod B Caste&ny invalidni dichod O Zadny z nich 7%

Doporucena lécba na pocatku léceni

* Rekombinantni koncentraty se stavaji nejvice
doporucovanou formou lécby.

Q11 Jaky typ lIécby Vam byl na pocatku 1écby lékarem doporucen?

Total (N=157)
0-5let (N=9)
6-12let (N=21)

13 - 18 let (N=22)
19 - 24 let (N=20)
25 - 35 let (N=27)
36 - 45 let (N=26)
46 - 55 let (N=15)
56 let a vice (N=17)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

@ Plazma a ické a O Kryoprecipita OZadna O Rekombinantni koncentraty
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Profylakticka lécba

* Profylaktickou Ié¢bu ma vice neZ polovina pacienti s téZkou formou
hemofilie.

« Castéji je pouzivana v poslednich letech, tedy u mladsich hemofilikd.

Q12 Profylaktickou lécbu...
Total (N=157) |G N 86 B 8%
Lehky (N=26) 85%
Stedni (N=34)
Tézky (N=97)
0 -5 let (N=9)
6-12let (N=21)
13 - 18 let (N=22)
19 - 24 let (N=20)
25 - 35 let (N=27)
36 - 45 let (N=26)
46 - 55 let (N=15)
56 let a vice (N=17)

I
9% H% 29%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

EBMam O Mél(a) jsem v détstvi, nyni jiz ne O Ojedinéle; kratkodobé po operaci O Jsem nikdy nemél(a)

Profylakticka Iécba v dospélosti

¢ Rodi¢e hemofilikl v détském véku by uvitali, kdyby
profylakticka Iécba pokracovla i v dospélosti, stejné jako ti, kdo
maji s profylaktickou lécbou zkusenost.

Q13 Uvital(a) byste, pokud by profylakticka Iécba probihala i v dospélém véku?

Total (N=157)

0 - 5 let (N=9)

6 - 12 let (N=21)

13 - 18 let (N=22)

19 - 24 let (N=20)

25 - 35 let (N=27)

36 - 45 let (N=26)

46 - 55 let (N=15)

56 let a vice (N=17)

Jsem nikdy nemél(a) (N=75)

Q12 — Profylaktickou lécbu... Mam (N=58)
Mél(a) jsem v détstvi, nyni jiz ne (N=12)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B Uréité ano @ Spise ano DOSpise ne O Uréité ne
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Domaci lécba
+ Domaci lécbu nevyuzivaji ve vétsi mire jen déti.

Q20 Vyuzivate domaci Iécbu?

Total (N=130)
0 -5 let (N=8)
6-12let (N=17)
13 - 18 let (N=19)
19 - 24 let (N=13)
25 - 35 let (N=24)
36 - 45 let (N=21)

46 - 55 let (N=14)

56 let a vice (N=14)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

HAno ENe

Hybnost kloub( a ortopedicky zakrok

e 60% respondentii ma u néjakého kloubu omezenou hybnost.

* Nejcatéji zasazenymi klouby jsou koleno, kotnik a loket a to zejména u
tézkych hemofilikii.

e 35% podstoupilo néjaky ortopedicky zakrok.

Q48 Podstoupil(a) jste béhem Zivota ortopedicky

Q47 U kterych kloubii mate omezenou hybnost? 4
zakrok?

Koleno

Total (N=157)

Kotnik

U zadného nemam omezenou
hybnost ' ' Lehky (N=26)

Loket
Ky&el Stiedni (N=34)

Rameno

Celkové organismus 1jo Tézky (N=97)

Prsty na rukou 1§o 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100

%

=157

Zapéstilo
|

B Ano, vicekrat

B Ano, jednou ONe

0% 10% 20% 30% 40%  50%
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Vliv onemocnéni na prac. neschopnost

» TFi ¢tvrtiny respondentii zameskaly z diivodu nemoci alespon
jeden pracovni den. Ti, kdo v détstvi podstoupili profylaktickou
Iécbu maji v priméru (median) pouze 5 zameskanych dnfi.

Q52 Kolik pracovnich (stydijnich) dni v prdméru v roce zameskéte z diivodu on:
Total (N=101)

Total (N=135)

Lehky (N=25)

Stiedni (N=31)

Tézky (N=79)

Lehky (N=16)

Stiedni (N=22)

Tézky (N=63) (N=63)

ocnéni? |

Q12 Profylaktickou
lécbu....

Mam (N=52)

Mél(a) jsem v détstvi, nyni jiz
ne (N=11)

Jsem nikdy nemél (N=65)
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Q12 Profylaktickou,
legbu....

Mél(a) jsem v détstvi, nyni jiz

ne (N=8)

Jsem nikdy nemél (N=43)
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[
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zaméskali alespori jeden den

Cestovani do hemofilického centra
¢ Cesta do hemofilického centra zabere hemofilikiim

45 minut a urazi vzdalenost 30 km.

Q2 Kolik casu Vam pribliZzné zabere cesta do

hemofilického centra z mista odkud do néj obvykle
cestujete? ‘
Total (N=157) | |
HI. mésto Praha (N=19) Median
Jihocesky (N=11)

Jihomoravsky (N=25)
Karlovarsky (N=8)
Kralovéhradecky (N=5)
Liberecky (N=2)
Moravskoslezsky (N=32)
Olomoucky (N=14)
Pardubicky (N=3)
Plzeiisky (N=6)
Stredocesky (N=18)
Ustecky (N=2)
Vysoéina (N=7)
Zlinsky (N=4)

minuty

Pozor maly pocet
respondent(i v
nékterych krajich
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Q3 PFiblizné kolik kilometri je vzdaleno hemofilické
centrum od mista odkud do néj obvykle cestujete?

Total (N=157)

HI. mésto Praha (N=19)
Jihocesky (N=11)
Jihomoravsky (N=25)
Karlovarsky (N=8)
Kralovéhradecky (N=5)
Liberecky (N=2)
Moravskoslezsky (N=32)
©Olomoucky (N=14)
Pardubicky (N=3)
Plzefisky (N=6)
Stredocesky (N=18)
Ustecky (N=2)
Vysogina (N=7)

Zlinsky (N=4)
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km
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Prenatalni genetické vysetreni

* Je naznacena tendence rozsifovani prenatalniho
genetického vysetreni.
Q10 Podstoupila Vase matka prenatalni genetické
vysetreni?
Total (N=157) N6V
0- 5 let (N=9) ‘ ‘ :
6-12 let (N=21) : : : ‘
13 - 18 let (N=22) )
19 - 24 let (N=20) ‘ EEoR0%; I
25 - 35 let (N=27) ‘ T TI9%
36 - 45 let (N=26) ‘ ; 23
46 - 55 let (N=15) % 7 —60%
56 let a vice (N=17) ; I j% :
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®Ano

ENe

O Existovalo, ale rodi¢e o ném nebyli informovani
O Existovalo, ale nebyl diivod

ONevim

O Jesté neexistovalo

Planovani téhotenstvi

* Vice nez 80% respondentii ve véku 19-35 let planuje
mit déti.

Q42 Pokud jste podstoupili test a vysledek byl pozitivni, Q43 Plénujete mit déti?

rozhodili jste se...
Total (N=12) Total (N=157) m
1 | | | |
0-5let (N=9) : 100%_ :
25(;:52)'& 6- 12 let (N=21) ; —100%_
13 - 18 let (N=22) ; —100%
36 - 45 let 4 I T T
(N=5) 19 - 24 let (N=20)
25 - 35 let (N=27)
46 - 55 let
(N=2) 36 - 45 let (N=26)
56 let a vice 46 - 55 let (N=15) :
(N=3) 56 let a vice (N=17) GEE2Yd_ ‘ ; ‘ ‘
0% 20% 40% 60% 80% 100% 0% 20% 40% 60% 80% 100%
P " B Uréité ano
B Pro pokracovani téhotenstvi mSpide ano
BV jednom pfipadé po pokoragovani v druhém pro ukonéeni OspiSe ne
O Urcité ne

O Test jsme nepodstoupili Malv poeet
B neodpovéds respondentt

ONejsem rozhodnuty(a)
B Otazka neni uz / jesté aktualni; nelze odpovédét
O Nelze dopovédét, dotaznik je vypliiovan za nezletilé dité
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Sdruzeni

o Dvé tietiny respondentil jsou ¢leny néjakého hemofilického
sdruzeni. Tento vysoky podil bude ovlivnén informovanim o
anketé na www strankach uvednych svazil.

Q63 Jste élenem néjakého sdruZeni hemofiliki?

Cesky svaz
hemofilikd

Hemojunior

Zadného

iN:157 i

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
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DATA ZA ROK 2016

e
) ~ I3 , ’ e . . HIV
Celkovy podet hemofilik 1076 D|k¥, VCeskemu parodplmu hemoﬁhckemu progra
mu muze svaz kazdoroc¢né dodavat komplexni data —
Pocet osob s von Willebrandovou 818 Svétové hemofilické federaci WFH.. Nejinak tomu Hemofilie yWch
chorobou (vWch) bylo i letos, uvadime strucny pfehled za rok 2016, po- HIV pozitivni 3 0
drobnéjsi data najdete na webu Ceského narodniho
w T4 w . ili s = = . iti
Poéet osob s hemofilii a vWch podle véku: hemofilickeho programu www.cnhp.cz HCYV (hepatitida C)
Vék Hemofilie A Hemofilie B VW Hemofilie vWch
0-4 45 9 8 Celkovy pocet osob infikovanych HCV' 210 2
5-13 107 17 63 Celkovy pocet lidi s aktivni HCV v sou¢asné dobé? |60 1
14-18 61 9 45 | Nové infikovani HCV v roce 2016 0 0
Pozitivni protilatky hepatitidy C
19-44 420 48 377
= 2 Pozitivni PCR: U pacientd, ktefi nemaiji vyléceny virus spontanné nebo po lécbé.
45 a starsi 304 56 325

Hemofilie podle tize defektu FVIII nebo FIX Pocty a pric¢iny umrti lidi s poruchou krevniho srazeni (leden 2016 - prosinec 2016)

Typ hemofilie | Lehka (hladina | Stfedni (hladina |Té&ka (hladina | Neznama Pricina amrti Hemofilie A, B vWch
faktoru nad 5 %) |faktoru 1%-5%) |faktoru pod 1%) Krvaceni 0 0
Hemofilie A (FVII) | 331 70 248 288 all 9 0
Hemofilie B (FIX) |30 30 38 1 Onemocnéni jater 0 0
Jiné 3 0

Pocet osob s vWch .
Systém hemofilické péce v Ceské republice:

Tézka forma vWch (typ 3) Pocet osob s vWch na | Pocet osob s vWch se zavaznymi
substituéni 16&bé krvacivymi priznaky Pocet hemofilickych center 1
20 127 35 Pocet déti (do 18 let) s tézkou hemofilii na profylaxi (v %) 86
Pocet dospélych (nad 18 let) s tézkou hemofilii na profylaxi (v %) 57
Hemofilici s inhibitorem Nejcastéji podavana davka substitu¢niho pripravku (IU/kg) u dospélych 18 IU/kg
3x tydné; u déti 25 U/
Typ hemofilie Celkem Nové diagnostikovany inhibitor v roce 2016 kg 3x tydné
Hemofilie A 21 5 Celkova spotfeba koncentrati (v mezinarodnich jednotkach IU)
Hemofilie B 2 0 EViIl 59 791 435
. . FIX 6 617 556
eI O Spotieba plazmatickych koncentrati (v mezinarodnich jednotkach IU)
Lécebny produkt Pocéet hemofilik Pocet osob s vWch FVIII 27 827 829
Plazmaticky koncentrat 375 127 FIX 6 027 050
Rekombinantni koncentrat 214 Spotieba rekombinantnich koncentratl (v mezinarodnich jednotkach IU)
Rekombinantni koncentrat 2 FVIII 31 963 606
(s prolongovanym ucinkem) FIX 590 506
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Vecer plny
dobre
zabavy

Krasné prostredi prazského
hotelu Alcron Radisson Blu se
vjednu Unorovou sobotu neslo
v duchu 2. spolec¢enského
vesera Ceského svazu hemo-
filikG a Hemojunioru. Upfimné
diky za ochotu a vstficnost
patri vedeni hotelu, Ze nam po
roce opét umoznilo usporadat
spolec¢ny vecer v téchto netra-
di¢nich prostorach.

Vyhlasena restaurace Alcron
je jednou ze tfi restauraciv Pra-
ze, které obdrzely michelinské
hvézdy. Hosté si tedy mohli
uzit nevsedni gastronomicky
zazitek, prijemné zatancit,
vyhrat hodnotné ceny v tom-

bole a viibec, zase se po ¢ase
setkat a prozit spolu pfijemny
vecer.

Avsak, predevsim slo o po-
dékovani vsem, ktefi vénuji svij
¢as, energii a pomahaji s nami
tém, jejichz zivotni Utrapy suzuje
krvacivé onemocnéni. Déku-
jeme vSem, ktefi prisli a udélali
tento vecer vyjimecnym, celému
organizaé¢nimu tymu v Cele s Ka-
tefinou Altmanovou. Upfimné
diky kolegové z Hemojunioru

a ¢lenové obou organizaci, ktefi
jste se na pripravach podileli. Ve-
Serem provazela sehrana dvojice
¢lent Tereza Koblasova a Vojtéch
Hornik, k tanci a poslechu hrala
kapela Zivy Jukebox s Honzou
Rousarem, o pitny rezim se
tentokrat postarala Vinotéka
Romana Portese a také Pivovar
Luziny, jehoz pivo bylo zdarma
v pribéhu celého vecera. Vsem,
pratelé, jesté jednou srdecné
diky.

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

Po stopach
oslavanskych
permont

Jen nékolik malo kilometrti na
jihozapad od Brna se nachazi
uzemi, které se vletosnim roce
stalo Gtoc¢istém vsech, kdo se
rozhodli prijet oslavit Svétovy
den hemofilie. Cekal nané den
plny pohody, poznani, zabavy,
vitézstvi a dobrodruzstvi. Re¢ je
0 zabavnim parku Permonium.

Ten vznikl na zakladé osla-
vanskych povésti na uzemi
byvalého ¢ernouhelného dolu
Kukla, kde odedavna zije Sest
tajemnych permont - Staro-
horsky, Bouchal, Zaklastersky,
Vinohradsky, Kovarova kopce
a Kopce Koblihu. Park je vhod-
ny nejen pro rodiny s détmi, ale
na sveé si tu prijdou navstévnici
kazdého véku. A tak se nam
zase po roce, tradicné diky
spoleé¢nosti Novo Nordisk,
naskytla moznost se setkat ,,se
svymi“ a prozit nevSedni den
plny zazitk a novych poznani.

Program byl pro v§echny
opravdu pestry: prohlidka
arealu s tézni vézi, odkud
je krasny pohled do okoli,
nebo interaktivni hra ,,Magic
Permon“ a jeji nastrahy tras
oslavanskych permon(. Déti

WWW.HEMOFILICI.CZ

mohly pestrobarevné osatit
Permonika a vybarvit velké
papirové srdce pro kohokoliv,
o tom, ze je dobré si davat
pozor na sva prani, nas ve ve-
selém pribéhu pobavilo divadlo
Kejkle. Navenkovni plose zase
mohly déti dovadét vdomecku
skakaciho hradu - prosté za-
bava, kam se ¢lovék podival.
Seslo se nas opét hodné,
celkem 110, od rodin s malymi
détmiaz po ty dospélé. Nékteri
prijeli na invalidnim vozi¢ku,
jini o berlich, bezbariérovy
pristup arealu jim to umoznil.
Na své si pfisli vSichni, skvélé
zazemi nam umoznilo travit
¢as v prijemnych prostorach
Atria. Kazdy si nasel moznost,
jak se zabavit, pripadné jen
tak posedét a popovidat si pri
dobrém obcerstveni.
Letosnitéma Svétového dne
hemofilie bylo zaméreno na
zeny. Nejen ty, které provazeji
Utrapy vrozeného krvacivého
onemocnéni, ale i ty, které se

s hemofilii kazdodenné poty-
kaji u svych nejblizsich, jimz
vénuji svij ¢as a energii. Proto
se pfi zahajeni soustredila
s kvétinovym darkem pozor-
nost predevsim na vSechny
pritomné damy a patfila jim
i sladka te¢ka na konec.

Den v Permoniu se vydaril,
trebaze pocasi Gucastnikim
prilis nepralo a na chvili nas
dokonce zkropila mirna des-
tova prehanka. | tak jsme ale
v podvecer opoustéli oslavan-
ské Permonium s Uusmévem
na tvari. Néktefi s odhodlanim
se sem jesté vratit, jelikoz
v nabitém programu nestihli
uplné vsechno, co by si prali.

A kam nas zavedou roky
pristi? Nechme se prekvapit.
Prani nékterych ucastniku jsou
zajimava, napfriklad vrchol hory
Comolungma...

Fotografie naleznete na:

http://hemofilik.rajce.
idnes.cz/Hemofilicky_
den_2017_-_Permonium/
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Rekondice
dospeélych
ve Viskach

Letosni ro¢nik byl ve znameni novacka.
Téch bylo osm, dalsi tfi ucastnici se k pobytu
vratili po mnoha letech. Nejen v tomto ohledu byl
pobyt rekordni, tim byl i co do celkového poctu
zucastnénych.

Po roce jsme se opét sesli v penzionu Ohrada
ve Viskach u Letovic, kde jsme méli kompletni
zazemi. Ubytovani se stravovanim, spole¢enskou
mistnost, mistnosti pro rehabilitaci, vifivku,
bazén a v neposledni fadé také konferencéni sal
s projekci, kde jsme sledovali hokejové mistrovstvi
svéta. Vysledek nasich hokejistli byl snad jedinym
negativem celého pobytu. Jeho program snad

jiz neni treba obsahle pripominat. Rehabilitaci
avodolécbu doplnily projizdky na konich, vylety,
turnaj v ping-pongu, grilovani a opékani buft(.
Vice v obrazové dokumentaci.

Celym pobytem se nesla pohoda vSech
Ucastnika, se kterymi jsme se shodli, ze bychom se
jesté pristirok do Ohrady vratili. Budeme vsak radi
za jakékoliv tipy na mozné nové objekty pro dalsi
roky. Jiz vice nez desetileti se vracime na Moravu,
kde jsme jiz v treti lokalité, neznamena to vsak, ze
bychom se nechtéli podivat také do Cech. Zasadni
kritéria pro objekt jsou - rozumna kapacita (mini-
malné 40 lizek v nejméné 15 pokojich, naopak ale
nic velkého, abychom méli objekt jen pro sebe),
stravovani, spole¢enska mistnost, mistnost(i)
pro rehabilitaci (minimalné pro 3 lehatka), bazén
(nejlépe se schody), vhodnaivifivka. Tipy zasilejte
na mail: m.skorepa@hemofilici.cz

Na dalsi pobyty s vami se tési
Michal Skorepa

Zapisky
ucastnika

Uéastnika dal$iho setkani severomorav-
skych hemofiliki v Ostravé. Tam je centrum
obzviast agilni, uéinné se svazem spolupra-
cuje, a proto radi davame slovo jednomu ze
spokojenych hostii.

Jiz druhy hemofilicky den v Ostravé probéhl
opét v krasném prostredi hotelu Imperial, kde se
nas seslo o poznani vice nez minule. Po kavicce
a malém obcerstveni jsme zasedli k odbornym
prednaskam.

Program zahajil doktor Bohumir Blazek,
ktery velice zdatné zaskocil i jako konferenciér
celého odpoledne. Dozvédéli jsme se o novin-
kach v lécbé, ale také zavzpominali na lécbu
v minulosti. Dal$im prednasejicim byl prednosta
kliniky infekéniho lekarstvi Ludék Roznovsky, ten
informoval o nejnovéjsich lécich k léCbé hepatitidy
C. Vérim, Ze po jeho prednasce zahdji Iécbu i ti,
kdo se zatim bali vedlejsich ucinkd Iéka.

Velice zaujala prednaska z oblasti kardiochi-
rurgie doktora Martina Porzera a hned po ni
také doktorky Terezy Uhrikové z kliniky ustni
a oblicejové chirurgie. Poslednim prednasejicim
byl asistent primare ortopedie doktor Richard
Kasparek, ktery osetruje hemofilické pacienty
v Ostravé. | jeho prednaska zaujala mnoho
posluchactl, zejména o kloubnich nahradach
i o dalsich moznostech leécby hemofilicke
artropatie. Po skonceni prednasek nasledoval
workshop s doktorkou Radomirou Hrdlickovou
zkrevniho centra a dvéma poradkynémi nutri¢ni
péce z Vitkovické nemocnice. Nakonec nas
Cekalabohata vecere s krasnymi dezerty a kratke
poklaboseni se znamymi tvaremi.

Pro mne to bylo uzite¢né avydarené odpoledne
a velice dékuji vSem prednasejicim, Ze si nanas
hemofilické pacienty nasli chvilku i kdyz jsme
vsSichni polo lékari.

Zdenék Vojkivka
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Letni
hemofilicky
tabor

Letni hemofilicky tabor,
jakozto jedna z vlajkovych lodi
mezi akcemi poradanymi CSH,
na zacatku letosniho ¢ervence
probéhl v jiz osvédéeném
rekreacnim arealu v Zubfi
u Nového Mésta na Moravé.
Celkem se sjelo 47 déti, parta
vedoucich, a nesméli chybét
ani dalSi tradi¢ni G¢astnici z fad
|ékarud, zdravotnich sestficek
a fyzioterapeutu.

Kazdy tabor ma své téma,
letos se vSichni zuc¢astnéni
prenesli do budoucnosti, do
svéta po nic¢ivé nuklearni kata-
strofé. Po celych 14 dni jsme

pak stavéli - rozdéleni do ¢tyr
tymd - mésta, jez davala za-
klad nové, postapokalyptické
civilizaci. Vsichni se se svymi
ukoly poprali se cti, mésta
utésené rostla, postupné
déti budovaly privod vody do
mésta, stavély elektrarny nebo
obhospodarovaly své statky.
Zaroven se ale vsichni museli

poprat s nenadalymi situacemi,
napriklad kdyz spad radioak-
tivniho desteé znicil cast zasob,
a tak se musely sehnat zasoby
nové. Na konci potom vSechny
Gtyritymy musely dokonce celit
zradé obyvatel Turbolandie
(tedy taborovych vedoucich),
nicméné i tuto posledni na-
strahu zdolaly, a prokazaly tim
odolnost i dobré prizptsobeni
novym podminkam.

Stranou ovéem nezlistavaly
ani dalsi aktivity, které jsou
s taborem neodmyslitelné
spjaty. Kazdé rano tak pro déti
zacinalo rozcvickou, béhem
dopoledni se rehabilitovalo
- ato jak skupinkoveé, tak indi-
vidualné. DalSi kratka rozcvicka
vzdy predchazela odpolednimu
programu, aby se zamezilo
zranénim. Posnidanovy ¢as
byl také pro mnoho hemofilik(
ve znameni profylaxi - starsi

uz si rutinérsky, i diky pred-
chozim tabortm, aplikovali
Iéky sami, zatimco pro mnoho
novacku byl tabor velmi dobrou
prilezitosti, jak se samostatné
aplikaci naucit. Snahou celého
personalu je, aby si kazdy
hemofilik dokazal sam aplikovat
léky, kdykoli to je potreba,
a troufnu si fict, ze tato snaha
nese sve ovoce.

Rehabilita¢ni cviceni dopl-
nilo i nékolik navstév bazénu
a sportovni haly v Bystrici nad
Pernstejnem, aby déti mély
moznost si zacvicit ve vode,
a zaroven si v hale vyzkouset
sportovni aktivity, na které v sa-
motném tabore neni dostatek
vhodného prostoru.

Do Bystrice nad Pernstejnem
jsme zavitali i v ramci celoden-
niho vyletu, kdy jsme stravili
pékny den v Centru Eden.
Zde jsme se dozvedéli, jak zili

lidé raznych profesi v Horacké
vesnici, nakrmili jsme kozy
u statku, vyzkouseli si, jak se
vyrabi a jak se vyuzivaji rizné
druhy obnovitelné energie,
a vibec nacerpali spoustu
zajimavych poznatka.
Hodnoceni celého tabora
prenechme ucéastnikim, my

kazdopadné vérime, Ze se vSe
povedlo a ze taborovych 14 dni
bylo prijemnym a uzite¢nym
zpestfenim prazdninového pro-
gramu pro vSechny zucastnéné.
Tabor v roce 2018 se usku-
te¢ni opét v Zubfi v terminu

30.6.-14.7.
Vojtéch Hornik
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HOSPODARENI CSH

A CLENSKE PRISPEVKY

———

Prestoze jizmame druhou polo-
vinu roku 2017, je tfeba seznamit
vas s podrobnostmi hospodareni
svazu v roce predchozim. Po-
drobnéjsi prehled o prijmech
a vydaijich ziskate z tabulky, a tak
pouze uvedu, ze rok 2016 jsme
zahdjili s financ¢ni ¢astkou v cel-
kové vysi 1 846 606,50. Z toho
v pokladné hotovostni castka byla
4 546,00 K¢ a 1 842 060,50 na
bankovnim Uc¢tu v UniCredit Bank.
Stav svazovych financi k posled-
nimu dni roku 2016 ¢inil celkem
1686 243,29 K¢, ztohov poklad-
né4122,00K¢a1682121,29na
bankovnim uctu.

Prijmy svazu se skladaji
predevsim z dotace od Mi-
nisterstva zdravotnictvi CR,
dary od sponzorl a ¢lenskych
prispévkl. U této treti polozky
prijmt bych se rad zastavil a se-
znamil vas s vyvojem vybéru
pfispévkl za posledni alespon
tfi roky. Rok 2014 byl v CSH
rokem po radikalni kontrole
vybéru ¢lenskych prispévka.
Ta probéhla na zakladé usne-
seni Konference a méla za
nasledek vyloucéeni ¢lend,
ktefi po tfi predchozi roky
neméli uhrazené &lenské pri-
spévky. Ze svazové databaze
tak zmizelo nékolik desitek
papirovych ¢lenll a zustali ti,
co své povinnosti plni. Jak
ale uvedu dale, vyskrtnuti
hrozi i dal$im, protoze platebni
moralka nékterych ¢lend
neni nejlepsi. Na konci roku

N

2014 ¢itala ¢lenska zakladna
198 radnych ¢lend a vybrané
¢lenské prispévky ¢inily rov-
nych 25 tisic korun. V roce
2015 bylo vybrano 26 530,-
K¢, aby v nasledujicim roce
vybér poklesl na 19 100,- K¢.
V roce letosnim je vybér opét
0 néco vyssi. Ke konci srpna
mame 246 evidovanych clend
a vybér ¢lenskych prispévki
se zatim zastavil na ¢astce
23 200,- K¢. Je to vic nez
v roce predchozim, presto

nemuzeme byt spokojeni,
protoze z uvedeného poctu
registrovanych ¢len méa na rok
2017 zaplaceno pouze 75 !!! To
znamena, ze 171 ¢lenli (69 %),
nesplnilo svou povinnost vyply-
vajici ze stanov. Pripominam
proto, ze ¢lensky prispévek
¢ini 200 K¢, coz je minimalni
¢astka. Horni hranice neni
omezena a uhradit jej mUzete
na uéet Ceského svazu hemofi-
likd cislo 2109200873/2700.
Jako variabilni ¢islo uvadéjte
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své ¢lenské Gislo, které najdete
v zahlavi adresy pfijemce na
obalce, nebo své rodné cislo
pred lomitkem. Pokud za vas
prispévek posila nékdo jiny, tak
do zpravy pro prijemce je treba
uvést jméno ¢lena.

Jak jsem jiz uvedl|, na rok
2017 nema clenské prispévky
uhrazeno 171 ¢lent z celko-
vého pocétu 246. Jsou vSak
mezi nimi i takovi hrisnici,

2016 a 2017. Napocital jsem
jich 115 atém tedy hrozi vyskrt-
nuti z databaze.

Pokud si nejste jisti, zda
nejste mezi témi hrisniky
i vy a mate zaplaceno, mlizete
mi poslat dotaz na adresu
vaclavtoth@seznam.cz, pfi-
padné formou SMS na ¢&islo
606 276 404.

Vsem, ktefi ¢lensky prispé-
vek uhradili, timto dékujeme.

[ 2016 k 1.1.2016 k 31.12.2016
|[Penézni hotovost v pokladné 4 546,00) 4 122,00]
[Stav b&zného &t 1842 060,50) 1682 121,29
[Finanéni prostredky celkem 1846 606,50] 1686 243,29
’Fijmy Vydaje [Rozdil |
Dotace MZ CR 208 000,00
Dotace mZ CR - dodateéna
Clenské prispévky 19 100,00)
Dary 721 645,00
Urok z bé&Zného uctu 2 536,79
[Srazkova dan z urokd b&zného uctu 539,80
Mezinérodni akce 24 584,09 55 650,88|
Drobny majetek
Clensky prispévek EHC 2 860,12
Clensky prispévek WFH 5 563,08
Clensky prispévek EURORDIS
Telefonni poplatky + internet 27 302,00
Postovné 2 189,00
Rezijni vydaje 450,00
Kancelarské potreby 130,00
Informacni Cestovni nahrady 710,00
servis [Spotrebni material 8 905,04
Nakup sluzeb 73 346,00
Vyplacend mzda zaméstnancium (DOPP) 25 500,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 4 500,00]
Poplatky bance 3410,20]
\Vyplacena mzda zaméstnancum (DOPP)
Cestovni nahrady
Workshop |8 S od dané FU (srazky za DOPP)
Ostatni vydaje 200,00
Cestovni nahrady 2 492,00
" Drobné vydaje
Ostatni \Vydaje jinde nezarazené 63 042,27
Rekondice Vraz
Hz Tiskové prace 43 000,00
Postovné, distribuce

EESKY svaz
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ktefi nemaji zaplacenou ani Vaclav Téth
korunu za roky 2014, 2015, pokladnik CSH
Ucastnické poplatky 184 000,00
Ubytovani 421 032,00
[Cestovni nahrady 50 116,00
LHT Drobna vydani 20 306,00
Pojisténi ucastnikd 6 900,00
\Vyplacena mzda zaméstnancim (DOPP) 30 090,00
|Odvod dané FU (srazky za DOPP) 3420,00]
Ucastnické poplatky 53 300,00
Ubytovani 104 670,00
. Procedury 3 150,00
dosplych (Visk éﬁ:ﬁgn’:ahrady 452,00
u Letovic) — =
Ostatni rezijni vydaje
\Vyplacena mzda zaméstnancum (DOPP) 7 650,00]
|Odvod dané FU (srazky za DOPP) 1 350,00
Rekondice déti a rodicu Bele¢ 18 772,00
dti Drobna vydani
rodi¢d (B&led) Ubytovani 33 932,00
Schize Rady [esindhiad
EsH Ubytovani
[Drobna vydani
'Mgm a obcerstveni 134 241,70
Hemofilicky den [|[Drobna vydani 1112,00]
Louceri
Pronajem, sluzby 238 219,00
Cestlice [Setkani hemofilickych pacientu 43 000,00
Vratka dotace MZ CR 58 870,00
Vratka dotace UV CR
Zavazek minulych let (HD 2012)
[ [[SOUCET PRIJMU A VYDAJU 1274 937,88][_1 435 301,09] -160 363,21]
|Fnanéni prevody (prubézné polozky) 8 000,00 8000,00]
e |V_ratka provoznich zaloh 35 000,00} 35 000,00
P“'Ibe,‘k"e [Piaté pujcky
POIOZY | Spiatiy pujeek
Pribézné polozky celkem 43 000,00 43 000,00

WWW.HEMOFILICI.CZ

VYZVA

VSEM CLENUM CSH

Pro snadnéjsi a pruznéjsi
komunikaci vas zadame,
abyste na:

info@hemofilici.cz

aktualizovali svou emai-
lovou adresu. Predevsim
u vétsiny pavodnich c¢le-
nl tuto informaci vibec
nemame. Budeme tak
moci spoustu aktualnich
informaci predavat snaze
a okamzité, predevsim
v zalezitostech, které
potrebuji rychlou reakci.
Pokud budete tuto infor-
maci zasilat, uvedte ve
zpravé své celé jméno
a ¢lenské cislo.




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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