VYROCNI ZPRAVA

CESKEHO SVAZU HEMOFILIKU, z.s.
ZA ROK 2024

CESKY SVAZ
HEMOFILIKU

U Nemocnice 1
128 20 Praha2

IC: 00676161
info@hemofilici.cz



mailto:info@hemofilici.cz

Cesky svaz hemofilikdl, z.s. (CSH) je dobrovolny spolek osob s hemofilii, von Willebrandovou
chorobou, ptipadné dalsimi dédicnymi nemocemi srazlivosti krve. Byl zaloZen v roce 1990. Zastava
zajmy nemocnych a viemozné jim pomaha zvladat nepfiznivy osud. Hlavni snahou celého svazu je
pripravit vSéem ¢lendm podminky pro co nejvétsi zkvalitnéni Zivota, zastavat zajmy celé komunity lidi
s hemofilii a von Willebrandovou chorobou a umoznit jim plné za¢lenéni do béZného Zivota. Cleny
jsou nejen samotni nemocni, ale také jejich rodinni pfislusnici, pratelé, |1ékafi a dalsi zdravotnici,
pripadné ptiznivci svazu. CSH je ¢lenem Svétové hemofilické federace (WFH), Evropského
hemofilického konsorcia (EHC) a Ceského narodniho hemofilického programu (CNHP).

Rada Ceského svazu hemofilikd, z.s.

V dobé mezi vyro¢nimi Konferencemi fidi praci péti¢lenna Rada CSH. Schazela se predeviim
elektronickym kontaktem prostfednictvim emailli a konferenci pomoci sluzby Teams.

Rada a Revizni komise Ceského svazu hemofilik(i pracovala od 01. 01. 2024 do 31. 12. 2024 ve
sloZeni:

Slozeni Rady CSH a Revizni komise k 31. 12. 2024

Martin Boh(n - predseda Bretislav Velner - pfedseda RK
Ing. Martin Zidek - mistopfedseda Silvie Berenova - ¢lenka RK
Katefina Altmanova — ¢lenka Mgr. Lukdas Koblasa - ¢len RK

Mgr. Michal Skorepa — ¢len
Marek Simonik — ¢len

/Ekonomem svazu byla externé Alena Skofepovd a Jindra Cizkova, ktera pievzala Uéetni agendu
v fijnu 2024/

K 31. 12. 2024 mél Cesky svaz hemofilik( 284 ¢lend.




Uvodni slovo predsedy Ceského svazu hemofilikd, z. s.

Vidzeni ¢lenové a podporovatelé,

rok 2024 byl obdobim stability, rozvoje a posilovdni spoluprdce v radmci nasi komunity osob s hemofilii
a von Willebrandovou chorobou. Cesky svaz hemofilik(i ve spoluprdci s Hemojuniorem pokracoval ve
své cinnosti s cilem zlepsovat kvalitu Zivota pacientd, podporovat informovanost a vytvdret prostor
pro vzdjemné sdileni zkusenosti.

Jednim z vyznamnych kroki roku 2024 bylo prijeti spolec¢ného sloganu ,,Bezstarostné spolu”, ktery
vystihuje nasi vizi jednotné, oteviené a spolupracujici komunity. Tento novy symbol se stal zdkladem
spolecné identity obou organizaci a do budoucna bude doplnén o jednotné logo pro spolecnou
prezentaci.

Béhem roku jsme se aktivné ucastnili odbornych akci a mezindrodnich konferenci WFH a EHC, které
ndm umoznuji sledovat nejnovéjsi trendy v IéCbé krvdcivych onemocnéni a pfindset nové poznatky do
domdciho prostredi. Cennou zkusenosti byla také ucast na vzdéldvacim programu EUPATI,
zaméreném na zapojeni pacientt do vyzkumu a vyvoje IéCiv.

Velkou radost ndm udélal Liberecky hemofilicky den, ktery se konal na konci bfezna. Akci pfipravilo
mistni hemofilické centrum pro své pacienty a jejich rodiny a nabidla bohaty odborny i prakticky
program — od novinek v 16Cbé pres fyzioterapii aZ po diskusi o historii péce o hemofiliky. Dékujeme
MUDr. Evé Drbohlavové za pozvdni a za moznost pfedstavit aktivity Ceského svazu hemofiliki a
Hemojunioru.

Soucdsti nasi prdce je i aktivni zapojeni do mezindrodniho déni. V roce2024 jsme se obrdtili na
Evropské hemofilické konsorcium (EHC) s vyjadrenim znepokojeni nad ndvstévou vedeni EHC Ruské
federace. Cilem bylo upozornit na dileZitost oteviené komunikace, transparentnosti a jednoty mezi
¢lenskymi organizacemi — hodnot, které jsou klicové pro udrZeni divéry a spoluprdce v ramci vsech
Clenskych zemi.

Za mimorddnou zminku stoji i inspirativni projekt ¢lena naseho svazu Dana Simka, ktery se rozhod|
zdolat Mont Blanc. Jeho vystup, jimZ podporil organizaci Save One Life, se stal symbolem odvahy,
vytrvalosti a schopnosti pfekondvat prekdzky navzdory zdravotnimu omezeni. Tento projekt navic
prispél k vétsi medializaci hemofilie a k posileni povédomi o Zivoté s timto onemocnénim.

Diky odpovédnému hospodareni a aktivni prdci clend rady svazu jsme mohli pokracovat v realizaci
nasich projektu a v poskytovani podpory vsem, kteri ji potrebuji. Rok 2024 znovu potvrdil, jak zasadni
roli hraji pacientské organizace v oblasti informovanosti, vzdéldvdni a vzdjemné podpory. Sdileni
zkusenosti, spoluprdce s odborniky a spolec¢né usili o zlepSeni péce zustavaji nasim pevnym zdkladem.

Dékuji vsem clenlim, zdravotnikm, partneriim a ddrcim za jejich
dlouhodobou podporu. Jen diky vam muZeme pokracovat v prdci, kterd

md skutecny smysl.
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Prof. MUDr. Miroslav Penka, CSc. — laureat Vyroéni ceny CSH za rok 2024

Vyroéni cenu Ceského svazu hemofilik(i za rok 2024 ziskal prof. MUDr. Miroslav Penka, CSc.
Slavnostni predani probéhlo v rdmci Spolecenského vecera v hotelu Marriott.

Profesor Penka patfi mezi nejvyznamnéjsi osobnosti ¢eské hematologie. Zadsadnim zplisobem se
zaslouZil o rozvoj péce o pacienty s hemofilii a o vybudovani sité specializovanych hemofilickych
center v Ceské republice. Byl hlavnim inicidatorem a koordinatorem Ceského narodniho hemofilického
programu (CNHP), ktery byl v roce 2011 pevné zaclenén do systému zdravotni péce a dodnes
predstavuje zaklad organizované hemofilické péce v CR.

Profesor Penka pUlsobil od roku 1998 na Oddéleni klinické hematologie FN Brno — Bohunice, které
dlouha léta vedl. Je autorem vice nez 290 odbornych publikaci a 12 monografii, uznavanym
prednasejicim doma i v zahranidi.

Udélena mu byla cena, ktera je vyrazem uznani a vdéku hemofilické komunity za mimoradny a

dlouholety piinos v oblasti pé¢e o nemocné s hemofilii. Cesky svaz hemofilikli tak ocenil nejen jeho
odborné zasluhy, ale i lidsky pfistup a podporu, kterou pacientim dlouhodobé vénuje.

,Prfejeme panu profesorovi pevné zdravi, mnoho elanu do dalsi prace a dékujeme za jeho pfinos i
inspiraci pro budouci generace lékafd,” uved| pti predani predseda CSH Martin Bohin.




Svétovy den hemofilie 17.4.2024

Svétovy den hemofilie 2024 — 17. dubna se i v Ceské republice uskuteénily aktivity ke Svétovému dni
hemofilie, jehoZ mottem bylo: ,Spravedlivy ptistup pro vSechny: rozpoznani vSech krvacivych

onemocnéni“. Tento den pfipomina vyznam hemofilie, Von Willebrandovy choroby a dalSich poruch
srazlivosti krve a upozornuje na stale vysoky podil lidi bez adekvatni 1é¢by.

V ramci akci se nasvitily vyznamné budovy a pamétihodnosti po celé zemi, napfiklad Petfinska
rozhledna a budova Fakulty elektrotechnické CVUT v Praze, radniéni véZe v Ostravé a Olomouci,
zamek v Brandyse nad Labem ¢i Maridnsky morovy sloup v Jaroméfi.

Soucasti kampané byla také osvétova cinnost ve Skolach — zapojilo se vice nez 15 zakladnich a
matefskych kol napti¢ Ceskou republikou. Aktivné se do akci zapojili €lenové obou spolk(, jejich
rodiny i pratelé, ¢imz podpofili povédomi o hemofilii a dostupnosti [éCby.

Dékujeme vsem, ktefi se do Svétového dne hemofilie 2024 zapojili a pomohli upozornit na dalezitost

v

spravedlivého pfistupu k |écbé.
#hemojunior #bezstarostnespolu #WHD2024 #svetovydenhemofilie

Svétovy den hemofilie 2024 v Cesku! Které budovy a pamétihodnosti se 17. dubna se éervené
rozsvitili?

@ retiinska rozhledna a budova Fakulty Elektrotechnické CVUT v Praze.
@ Girlandy v brnénskych ulicich (Ceskd, Masarykova, Koblizna, Béhounskd, Sttedova) a budova
Moravského zemského archivu v Brné.

@ Radnicni véz a most MiloSe Sykory v Ostravé

@ Krajsky uradu Libereckého kraje a budova
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historické radnice v Liberci Svétovy den hemofilie
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Zapojeni skol do Svétového dne hemofilie,
aneb v cervené do Skoly:

@ Fakultni zakladni gkola Usti nad Labem, Ceské
mladezZe 230/2

. Gymnazium Usti nad Labem, Jateéni 243/22
@ zikladni kola Jana Amose Komenského Lysa

nad Labem #SVETOVYDENHEMOFILIE
#BEZSTAROSTNESPOLU

. Zakladni Skola Antonina Baraka Lovosice

www.hemojunior.cz

. Zakladni skola Mikuléice W Nan R
@ Z:kiadni tkola Brat¥i Vencliki, Praha 14




@ zikladni kola Usti nad Labem, Vinatska 1016/6
@ Zz:kladni tkola Usti nad Labem, Mirova 2734/4
. Zakladni $kola Usti nad Labem, Palachova 400/37
@ Zikladni ikola $tézery

. Zakladni Skola a Matefska Skola Citadela o.p.s., Kojetice
. Mater'skd Skola Sktivanek, Brno - Bystrc

. MateFska $kola Riegrova, Usti nad Labem

. Zakladni skola Oskol, Kroméfiz

@ Zikladni $kola Kuldova, Brno

@ 28 Ceské mlddeze, Usti nad Labem

@ pionyrska skupina Dravci, Usti nad Labem

@ s25av08 zdravotnicka, Nymburk

Piehled medialnich vystupii v souvislosti s oslavami Svétového dne hemofilie 2024 v CR.

DuleZitou soucasti oslav Svétového dne hemofilie je Sifeni povédomi a osvéty o hemofilii a vzacnych
krvacivych onemocnénich mezi Sirokou verejnosti. Kazdym rokem se ndm dafi byt vic a vic vidét, rok
2024 nebyl vyjimkou.

Pfinasime vam prehled medialnich vystupl, které se nam podafilo zachytit.

Ceska televize - Udalosti v regionech plus (Brno)

Rozhovor v poradu Dobry vecer s A1l

Ustecky denik - V Usti se na podporu boje proti hemofilii rozsviti kostely a kvétinafstvi
Ostrava.cz - Ostravské dominanty se na pripominku svétového dne hemofilie rozzari
barvou krve

Ceské novinky - Petfinska rozhledna, olomoucka radnice a dalsi budovy se dnes zbarvi do
cervena! Zavazna krvaciva onemocnéni pripomina Svétovy den rozhledna

Vlasta.cz - ModFiny, omezena hybnost kloubt i krvaceni z nosu. Hemofilie za¢ina
nendpadné, jednejte vcas

Zdravotnicky denik - VZP za |écbu hemofilie zaplatila vloni témér miliardu

VZP - Za lécbu hemofilie zaplatila vioni VZP témér miliardu korun

Chvilka pro tebe (17.4.2024); str. 19 - Nemoc mi vic dala, nezZ vzala

Cesky rozhlas Plus — Ranni Plus (CRo Plus) - 17. 4. 2024, 8:45

CRo Plus: Zpravy v 9

Florence.cz - Cesky hemofilik se pfipravuje k vystupu na Mont Blanc — pokud se mu podafi
vybrat dost penéz, podpofi dalSi nemocné

CRo Vysoéina: Zpravy v 11

CRo Zlin: Zpravy v 11

CRo Radiozurnal: Zpravy v 11

CRo Radiozurnal Sport: Zpravy v 11

CRo Region: Zpravy ve 12

CRo Olomouc: Zpravy ve 12

Studio €T24: Svétovy den hemofilie

CRo DAB Praha: Zpravy ve 14

CRo Karlovy Vary: Zpravy v 15

Ceskoobjektivem.cz - Budovy v Praze se rozsvitily rudé ke Svétovému dni hemofilie



https://www.ceskatelevize.cz/porady/10324452510-udalosti-v-regionech-plus-brno/324281381950418/
https://tv.a11.cz/video/veronika-koko-smehlikova-martin-zidek-kamil-fornusek-vaclav-seidl-philip-polivka-erika-fecov/
https://ustecky.denik.cz/zpravy_region/v-usti-se-na-podporu-boje-proti-hemofilii-rozsviti-kostel-a-kvetinarstvi-2024041.html
https://www.ostrava.cz/cs/o-meste/aktualne/ostravske-dominanty-se-na-pripominku-svetoveho-dne-hemofilie-rozzari-barvou-krve
https://www.ostrava.cz/cs/o-meste/aktualne/ostravske-dominanty-se-na-pripominku-svetoveho-dne-hemofilie-rozzari-barvou-krve
https://www.ceske-novinky.cz/2024/04/17/petrinska-rozhledna-olomoucka-radnice-a-dalsi-budovy-se-dnes-zbarvi-do-cervena-zavazna-krvaciva-onemocneni-pripomina-svetovy-den-rozhledna/
https://www.ceske-novinky.cz/2024/04/17/petrinska-rozhledna-olomoucka-radnice-a-dalsi-budovy-se-dnes-zbarvi-do-cervena-zavazna-krvaciva-onemocneni-pripomina-svetovy-den-rozhledna/
https://www.vlasta.cz/zdravi/hemofilie-priznaky-porucha-srazlivosti-krve/
https://www.vlasta.cz/zdravi/hemofilie-priznaky-porucha-srazlivosti-krve/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2024/04/vzp-za-lecbu-hemofilie-zaplatila-vloni-temer-miliardu/
https://www.vzp.cz/o-nas/aktuality/za-lecbu-hemofilie-zaplatila-vloni-vzp-temer-miliardu-korun
https://croaod.cz/download/audiolog/plus/2024/04/17/08.mp3
https://www.florence.cz/zpravodajstvi/nazory-volny-cas/cesky-hemofilik-se-pripravuje-k-vystupu-na-mont-blanc-pokud-se-mu-podari-vybrat-dost-penez-podpori-dalsi-nemocne/
https://www.florence.cz/zpravodajstvi/nazory-volny-cas/cesky-hemofilik-se-pripravuje-k-vystupu-na-mont-blanc-pokud-se-mu-podari-vybrat-dost-penez-podpori-dalsi-nemocne/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/10101491767-studio-ct24/224411058260417/
https://www.ceskoobjektivem.cz/budovy-v-praze-se-rozsvitily-rude-ke-svetovemu-dni-hemofilie/

Zminky na Instagramu
e Pedagogicka fakulta UK
e Knihovna Sedl¢any
¢ Dahlhausen.cz
e Tohle muzes
e Allure hotel Prague
e B2lcoctailbar
o Cernd svicka
e Olomouc tourism
e Frekvence 1
e Udalosti Brno
e Ezdravotnickepomucky.cz

Zminky na Facebooku
e Darci krve FNSA
e Prava lidi s postizenim
e Mésto Jaromér
e Udalosti Brno
e PS Dravci
o Cesky erveny kiiz Olomouc
e  Statutarni mésto Olomouc
e Liberecky kraj
e Liberec.cz
e Zamek Brandys nad Labem
e Transfuzni oddéleni -darcovské centrum Nemochice Sokolov
e Moravsky zemsky archiv v Brné
o Usti nad Labem volny &as
e Ezdravotnickepomucky.cz
o M2zCR
e Blanche exotické pokojovky
e Fyzio Lenka Ticha
o Cerna svicka
e Pedagogicka fakulta UK
e Kaidy koS pomaha

e Mikr.cz

~


https://www.instagram.com/p/C529WeUs2Dt/?igsh=MWFpY2l6NGYxcmQzaQ==
https://www.instagram.com/p/C53Bsmur-iF/?igsh=bnJ3dWJxZHJ1M2J0
https://www.instagram.com/p/C53VQEyMY2n/?igsh=MTFtYXgxdXUzNnRsbg==
https://www.instagram.com/p/C527Ek5qr2k/?igsh=NjQ2NTYzYXN4ZDd5
https://www.instagram.com/p/C535KjGLnFq/?igsh=b3E1ejV4eXhzZGRw
https://www.instagram.com/b21cocktailbar?igsh=MXVnaWx3OW12a3Zocw==
https://www.instagram.com/p/C52gwuRovDk/?igsh=bjZ2cW92bW1lYXc3
https://www.instagram.com/s/aGlnaGxpZ2h0OjE3OTIyMTAxMzAzNzk0NTc5?story_media_id=3348851978813500013_15505463579&igsh=aXN3anV1cGJrMDY2
https://www.instagram.com/reel/C52i_FkMbRp/?igsh=MW1iZnY3dnRqamQ5eQ==
https://www.instagram.com/p/C55g7_aKP8r/?igsh=amljMGVlZG9vY3Ri
https://www.instagram.com/p/C52Z5h-qhCd/?igsh=Y3hiOWE2djh6bHl5
https://www.facebook.com/share/p/DzJdNicgSf29FDEr/
https://www.facebook.com/share/p/M5pNf877CupySzF6/
https://www.facebook.com/share/p/BR4GSC51XCgBP3nR/
https://www.facebook.com/share/p/qwL9CLCwxww36nDm/
https://www.facebook.com/share/p/rVQbLsxnrUJnnCve/
https://www.facebook.com/share/p/AbUWDvFiUoZvoPJ6/
https://www.facebook.com/share/p/ZXsStB4mVJk5PY67/
https://www.facebook.com/share/p/ghELnyAptzgo4ZDm/
https://www.facebook.com/share/p/dgjcgJmzC1hGim5e/
https://www.facebook.com/share/p/2aoMsqykrRwzMkpF/
https://www.facebook.com/share/3JuZmcW8Kv24vStk/
https://www.facebook.com/share/p/GXfGGEZYRwMS85c1/
https://www.facebook.com/share/p/uo7BqLRbyk9zz2Yx/
https://www.facebook.com/share/p/Lr7fSxn622RqYkm1/
https://www.facebook.com/share/p/VyLjZxf16KzhupCw/
https://www.facebook.com/share/p/v1cd1viwZyuiLPWX/
https://www.facebook.com/share/p/HAXDaL2PPkScjKzX/
https://www.facebook.com/share/6TWcv71MtAdacJUG/
https://www.facebook.com/share/p/z2N8BJxdXRjEu5Z5/
https://www.facebook.com/share/TWdVnQ6enSxkPACm/
https://www.facebook.com/share/p/8M8k1ts8BYTPh6NE/

Inspiracni pribéh odvahy: Daniel Simek a vyzva Mont Blanc

Rok 2024 pfinesl mnoho vyjimeénych momentd, z nichZ jeden si zaslouZi zvlastni pozornost. V
uplynulych mésicich jsme méli moznost sledovat inspirujici pfib&h Dana Simka, mladého muze s
hemofilii, ktery pfijal mimofadnou vyzvu — pokusit se zdolat nejvyssi alpskou horu Mont Blanc (4
807,81 mn.m.).

Daniel se stal prvnim ¢eskym hemofilikem, ktery se do takto narocné expedice zapojil. Spolecné s
osmi dalsimi hemofiliky z rGznych kout( svéta se vydal na cestu, ktera byla nejen fyzickou zkouskou,
ale predevsim symbolem odvahy, odhodlani a viry ve vlastni schopnosti. Vystup byl souéasti
mezinarodniho projektu Save One Life, jehoZ cilem je podpora lidi s poruchami srazlivosti krve v
rozvojovych zemich.

Ackoli silny vitr ucastniklim zabranil dosdhnout samotného vrcholu, expedice naplnila svij cil —
ukazat, Ze i s hemofilii Ize pfekonavat osobni limity a dosahovat vysokych cil(i. Diky zodpovédnému
pfistupu k 1é¢bé, podpore odbornikl i nezdolné vili dokazal Daniel, Ze hranice ¢asto existuji jen v nasi
mysli.

Projekt pfitahl znac¢nou pozornost vefejnosti i médii. Vice nez 50 medialnich vystupd pomohlo zvysit
povédomi o hemofilii a témér 90 darcu se zapojilo do financni podpory projektd Save One Life.
Vybrané prostredky prispély ke zlepseni 1éCby pacientd s hemofilii v zemich, kde moderni terapie
stale neni bézné dostupna.

,Byly momenty, kdy mi vzkazy a podpora od lidi dodaly silu a novou energii pokracovat dal,” fika
Daniel. Jeho pfibéh se stal nejen osobnim vitézstvim, ale i povzbuzenim pro celou komunitu lidi

Zijicich s hemofilii. Danielv ¢in pfipomina, Ze s odhodlanim, podporou a spravnou lécbou lze
dosahnout i téch nejvyssich vrcholl — a to nejen v horach, ale i v Zivoté.

HEMOFILIE - VYSTUP NA MONT
- BLANC A SVETOVY DEN HEMOFILIE

e Cesky svaz hemofilikii
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Rekondicni pobyt dospélych hemofiliki - Bystré, 10.—17. kvétna 2024

V kvétnu probéhl tradi¢ni rekondi¢ni pobyt pro dospélé hemofiliky, ktery jsme tentokrat opét
usporadali v Bystrém. Tydenni akce nabidla pestry program zaméreny na rehabilitaci, pohyb a
spolecenské vyziti. U¢astnici méli moZnost vyuZivat bazén a vifivku, zGéastnit se skupinovych cviceni a
podniknout nékolik vyletd do okoli. Vecery patfily spole¢enskym setkanim, pficemz jeden z nich
zpestfilo hudebni vystoupeni hemofilického souboru Hemobend, ktery dal dohromady Bedftich
Smrcka.

Ackoli se v Bystrém vsichni citili dobre, shodli jsme se, Ze po nékolika letech nastal ¢as na zménu
prostiedi. Proto jiZz nyni hleddme vhodné misto pro rekondici v roce 2025. Uvitame tipy na objekty,
které by mohly splfiovat nase poZadavky — ubytovani pro priblizné 50 osob s plnou penzi, alespori 20
pokoju s vlastnim socidlnim zafizenim, dostupnost pro osoby s omezenou pohyblivosti, bazén se
schody a moZnosti celodenniho vyufZiti, vifivku ¢i saunu, spole¢enskou mistnost pro celou skupinu a
idedlné i prostor pro rehabilitaci.

Dékujeme vsem Ucastniklim za skvélou atmosféru a tésime se na setkani pfi pfisti rekondici.




Letni hemofilicky tabor v RS Jasenka - Zub¥ti 2024

Rok 2024 prinesl po pocatecni nejistoté
pfijemnou zpravu — Letni hemofilicky tabor se
mohl opét uskutecnit v nasem oblibeném
rekreacnim stfedisku Jasenka v Zubfi na
Vysociné. Vterminu 21. 7.-2. 8. 2024 jsme zde
privitali déti s hemofilii, von Willebrandovou
chorobou a prenasecky téchto onemocnéni z
celé Ceské republiky. Tabor, ktery je
dlouhodobé jednou z klicovych akci Ceského
svazu hemofiliki, probéhl pod vedenim
hlavniho vedouciho Dana Simka a pod o
odbornym dohledem zdravotnického tymu DFN Brno v cele s doc. MUDr Janem Blatnym Ph.D. a
fyzioterapeutkou Mgr. Marii Katzerovou.

Hemofilicky tabor ma nezastupitelnou roli v podpore zdravi, samostatnosti a celkového rozvoje déti s
krvacivymi onemocnénimi. Kromé bohatého programu je jeho klicovou soucasti edukace, nacvik
nitrozilni/subkutanni aplikace |ékd a rehabilitacni cviceni, to vse
pod vedenim zkusenych odbornik(. Vhodné zazemi Jasenky
poskytlo idedIni podminky pro odborny dohled, fyzioterapii i
volnocasové aktivity — véetné koupani v mistnim rybniku.

Tématem letosniho rocniku byla ,,Mafidanska saga rodiny La
Hemofilia“, kterou si déti doslova zamilovaly. Pod vedenim

| ,,Dona Dana“ se tabornici zapojili do her plnych strategie,

. spoluprace i dobrodruzstvi. Nechybéla napinava noc¢ni hra na
zachranu uneseného Dona, navstéva policie s fyzickymi testy,
ani tdborové casino i vystoupeni déti. Kazdy den zacinal
rozcvickou a nechybély ani oblibené vecery u ohné s trdelniky a
burty.

Z ohlast ucastnikd i rodi¢l vyplyva, Ze tabor byl nejen plny

; f 2 zadbavy, ale predevsim prinosny po zdravotni i socidlni strance.
Déti si odvezly nové dovednosti, pratelstvi a spoustu nezapomenutelnych zazitkl — a samoziejmé i
drobné darky na pamatku.

Jsme rddi, Ze se tdbor opét uskutecnil v pratelském prosttedi Jasenky, kterd se pro nas stala srdcovou
zalezitosti. Diky skvélému zazemi, odbornému personadlu a vstficnosti mistnich se sem budeme radi
vracet.A dobrd zprava na zavér — Letni hemofilicky tabor 2025 bude opét v Zubfi! Termin uz zndme a
téSime se na dalsi rocnik.
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Mezigeneracni setkani 2024 - Jihlava - dil desaty

Ve dnech 11.-13. fijna 2024 probéhl v Jihlavé
jiz desaty rocnik Mezigeneracniho setkani,
nejvétsi kazdorocni akce porddané Ceskym
svazem hemofilikdl (CSH) ve spolupraci s
Hemojuniorem. Zucastnilo se ji témér 120
udastnikd z fad hemofilk(/von Willebrandd,
rodin i odbornik.

Program letosniho rocniku byl mimofradné
pestry a zahrnoval odborné prednasky,
workshopy i praktické aktivity zamérené na
zdravy Zivotni styl, moderni |écebné postupy
a sdileni zkusenosti pacientd.

Patecni vecer otevrel prezentaci vysledki
pacientského workshopu, ktery identifikoval
klicové oblasti pro zlepseni péce o osoby s

akeni kroky. Soucasti programu bylo i kratké
zhodnoceni &innosti CSH a HJ a tradiéni
predani vyroéni ceny CSH, kterou za rok 2023
obdrzel pan Petr Slunsky za dlouholetou

praci pro hemofilickou komunitu.

Sobotni odborny blok pfinesl fadu inspirativnich vystoupeni.

Fyzioterapeutka Bc. Lenka Ticha predstavila vyuziti podoskopu a Bc. Pavel Kraus zd{raznil vyznam
pohybu pro udrzeni dobré kondice. Zvlastni ohlas ziskala prezentace Dana Simka, ktery jako prvni
¢esky hemofilik podnikl vystup na Mont Blanc a podpofil tim projekty organizace Save One Life.
MUDr. Irena Capova pak predstavila nové vzniklé hemofilické centrum pfi Nemocnici Nymburk, kam
Cesky svaz hemofilik&l dodal ti$téné edukacni materidly a informaéni letaky. Odpoledni €ast
pokracovala sérii praktickych workshopU a individualnich konzultaci s fyzioterapeuty a psycholozkou.
V radmci telekonference vystoupil Brian O’Mahony z Irska, byvaly prezident Svétové hemofilické
federace, ktery se podélil o svou zkusenost s genovou terapii hemofilie B, kterou podstoupil pred
Ctyfmi lety. Na jeho prednasku navazal Doc. MUDr. Jan Blatny, Ph.D., ktery shrnul aktualni trendy v
|é¢bé hemofilie a von Willebrandovy choroby.

Nedélni dopoledne patfilo neurologim MUDr. Petru Hollému (VFN Praha) a MUDr. Radomire
Hrdlickové (FN Ostrava), ktefi pfibliZili problematiku krvaceni do centralniho nervového systému a
zkusenosti s [é¢bou cévnich mozkovych prihod u hemofilikll. Zavérem byl zdlraznén vyznam
prevence a dobfe nastavené profylaxe.

Soudasti programu byla i prednaska o otuzovani (Mgr. Martin Zidek) a blok vénovany prevenci
onkologickych onemocnéni (Bc. Michaela Tiimova).
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Zajistén byl také détsky program, vedeny Bc. Michaelou Janoskovou a Mgr. Jifim Salajkou, ktery
spojoval poznavaci aktivity v jihlavském podzemi s hravou edukaci o hemofilii.

Ucastnici hodnotili setkani jako velmi p¥inosné a inspirativni.
Akce se uskutecnila za laskavé financni podpory spolecnosti Takeda, SOBI, CSL Behring a Novo
Nordisk, kterym timto dékujeme.

Spolecensky vecer 2024

Po del$i odmice se v roce 2024 opét uskutecnil oblibeny Spolecensky vecer Hemojunioru a Ceského
svazu hemofilikd. Po ,,covidové pauze” se tradi¢ni ples vratil v novém prostiedi — prazsky hotel Alcron
symbolicky pfedal pomysinou Stafetu hotelu Prague Marriott, ktery se nachazi v centru Prahy.

Setkani, které se konalo 13. ledna 2024, si uzili hemofilici, osoby s von Willebrandovou chorobou,
jejich rodiny i podporovatelé obou organizaci. Vecerem provazel reportér Ceského rozhlasu a tatinek
hemofilika Ludék Hubaéek, o hudebni doprovod se postarala Teri Stépanova, kterou doprovodil
hemofilik Tomas Chad na akordeon. Hudebni vystoupeni obohatil také Jan Rousar.

Hosté si pochutnali na vyborném menu z dilny séfkuchare hotelu, nechybélo vino z vinafstvi Bohliin &
Salajka a Obchodu vinem Podskali rodiny Portes( ani pivo z Pivovaru u Huskt z Bélce, kde
Hemojunior jiz vice neZ dvacet let potrada své letni tabory.

Sou¢asti programu byla i inspirativni prezentace Dana Simka o chystané expedici na Mont Blanc,
ktera sklidila velky potlesk. Pfedsedové obou organizaci navic predstavili novy spole¢ny slogan a
hashtag ,#bezstarostnespolu“, ktery vystihuje myslenku spolecnych akci i atmosféru celého vecera —
byt jednoduse , bezstarostné spolu”.

Velké podékovani patfi vSem, ktefi se na akci podileli, at uz organiza¢né, ¢i podporou tomboly.
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Prehled mezinarodnich akci s Gcasti ceskych zastupcti v roce 2024

Valné shromazdéni Svétové hemofilické federace (WFH) — Madrid, 21. dubna 2024

V dubnu 2024 se v Madridu uskutecnilo Valné shromazdéni Svétové hemofilické federace (WFH),
které sdruzilo zastupce vice ne# 150 ¢lenskych statt. Ceska republika méla na jednani své zastoupeni.
Program shromdazdéni se zaméfil na strategické otazky fungovani federace, schvalovani zprav a
rozhodnuti o pfijeti novych ¢lenskych zemi — Beninu a Rwandy. Delegati rovnéz podpofili ndvrh na
zarazeni kryoprecipitdtu na seznam léciv Svétové zdravotnické organizace (WHO).

V ramci volebniho bloku byl do dalsiho funkéniho obdobi zvolen prezident WFH César Garrido.
Zasedani potvrdilo vysokou Uroven organizace i aktivni zapojeni ¢lenskych statd do rozhodovacich
procesll federace.

Soucasti doprovodného programu byl Svétovy kongres WFH, ktery prilakal vice nez 3 000 delegatl ze
135 zemi svéta. U¢astnici méli moznost seznamit se s nejnovéjsimi poznatky v oblasti substituéni i
nesubstitucni éCby, genové terapie a dalsich inovativnich pristupl v péci o osoby s poruchami
srazlivosti krve. Zvlastni pozornost byla vénovana tématim dusevniho zdravi, starnuti pacientq, lécbé
bolesti a problematice zen s poruchami srazlivosti.

Kongres potvrdil svou roli nejvyznamné;jsi mezinarodni platformy pro sdileni védeckych poznatk( a
dobré praxe v oblasti hemofilie a pfibuznych onemocnéni.

Konference Evropského hemofilického konsorcia v Sofii, 3.10.-6.10.2024

Konference EHC v Sofii se zaméfila na vzacné poruchy srazlivosti krve, véetné Glanzmannovy
trombastenie. Odborny program pfinesl nové poznatky o 1é¢bé a vyzkumu, zejména v oblasti genové
terapie, i o specifickych problémech Zen s poruchami srazlivosti krve.

Jednim z hlavnich témat byla profylakticka l1écba déti s hemofilii. Vyzkumy potvrdily, Ze véasné
zahajeni profylaxe vyznamné snizuje riziko kloubnich poskozeni. Diskutovdna byla také potreba
komplexni podpory rodin a zapojeni otcl do péce o dité.

Soucdsti programu byla debata o vyuziti umélé inteligence v |écbé, otazky sexuality u lidi s poruchami
srazlivosti i panelova diskuse s pacienty, rodici a |ékafi, ktera zdlraznila vyznam informovanosti a
spoluprdace vsech zucastnénych.

Pozornost vzbudila prezentace nové online platformy Svétové hemofilické federace (WFH) —
sdm.wfh.org, kterd pomaha pacientlim a lékaiim pfi rozhodovani o 1é¢bé. Cesky svaz hemofiliki
jednal o jejim prekladu do Cestiny.

Na valné hromadé EHC byli zvoleni novi ¢lenové vykonného vyboru a pokladnik. Pfisti konference se
uskutecni ve Vidni, nasledné v roce 2026 v Istanbulu.

Zavér jednani poznamenala diskuse o planované navitévé vedeni EHC v Rusku. Cesky svaz hemofilikd
situaci sleduje a podporuje transparentni postup vici zemim zapojenym do konfliktu na Ukrajiné.

Konference potvrdila svou dulezZitost jako platforma pro sdileni zkusenosti, rozvoj mezinarodni
spoluprace a podporu kvalitni péce o pacienty s poruchami srazlivosti krve.
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Workshop o novych technologiich v 1é¢bé — Helsinky 2024

Prvni listopadovy vikend patfil jiz tradi¢né workshopu o novych technologiich v 1é¢bé, ktery
kazdoroc¢né porada Evropské hemofilické konsorcium (EHC). Letosni rocnik se uskutecnil ve finskych
Helsinkdch a Ceskou republiku zde zastupovali — Martin Zidek, mistopfedseda Ceského svazu
hemofilikd a MUDr. Eva Drbohlavova z hemofilického centra v Liberci, ktefi byli oficialnimi nominanty
EHC. Tretim ¢eskym ucastnikem byl doc. MUDr. Jan Blatny, Ph.D., jenZ na akci vystoupil jako
prednasejici a ¢len nékolika odbornych panell v rdmci své Cinnosti v Iékarské poradni skupiné EHC a
funkce prezidenta odborné spole¢nosti EAHAD.

Workshop je vyznamnou platformou pro sdileni nejnovéjsich poznatkl v oblasti Iécby hemofilie a
dalsich krvdacivych onemocnéni. Diskutovany byly zejména nové léky s prodlouzenym Gcinkem,
nefaktorova terapie (napf. emicizumab), rebalancni a genova terapie ¢i dalsi inovativni pfistupy,
které slibuji vyrazné zlepseni kvality Zivota pacientd.

Zaznély mimo jiné informace o novém pripravku efanesoktokog alfa s extrémné prodlouzenym
Ucinkem pro Iécbu hemofilie A, o probihajicich klinickych studiich nefaktorovych Iékd Mim8 a
NXTO007, o pokrocich v genové terapii hemofilie B i o novych moznostech Iécby von Willebrandovy
choroby.

Workshop byl cennou pfileZitosti pro vymeénu zkuSenosti mezi lékafi, vyzkumniky a zastupci
pacientskych organizaci z celé Evropy. Cesky svaz hemofilikG dékuje Evropskému hemofilickému
konsorciu za zajisténi Ucasti a financovani nakladd ceskych zastupcu.

Nova publikace — Prakticky prlivodce genovou terapii

V roce 2024 jsme rozsifili nasi edi¢ni ¢innost o dalsi vyznamny titul. PfindSime vam novou publikaci -
preklad Praktického privodce ke genové terapii, ktery vznikl v rdmci edi¢ni ¢innosti EHC (European
Haemophilia Consortium).

Genova terapie predstavuje bezpochyby =
nejpokrocilejsi, ale zaroven i nejslozitéjsi
moznost |éCby, kterd se v poslednich letech se2

objevila pro pacienty s hemofilii A i hemofilii B.
Tento typ terapie vyZaduje spolecny rozhodovaci
proces mezi lékafem a pacientem, ktery musi byt

plné informovan o vSech aspektech, prinosech i =
rizicich této Iécby.

Vérime, Ze tato publikace pomuze hemofilikiim i odbornikiim Iépe se zorientovat v problematice
genové terapie a nabidne odpovédi na zakladni otazky, které se k tomuto tématu poji.

Publikace je dostupna ke staZzeni ve formatu PDF prostfednictvim odkazu na nasich webovych
strankach. Tisténa verze je zaroven k dispozici na vSech nasich akcich a setkanich.
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Podcast Na vlastni zily — rok 2024

Rok 2024 byl pro podcast Na vlastni Zily opét plny inspirativnich rozhovord, otevienych pribéht a
zajimavych témat, ktera pomahaji nahlédnout na Zivot s hemofilii z rliznych Uhli pohledu. Podcast je
soucasti projektu Liberate Life, ktery podporuje myslenku svobodného a naplnéného Zivota s
hemofilii.

Moderdtor Michael Beren, hemofilik a byvaly pfedseda Hemojunioru, si i vtomto roce k mikrofonu
pozval fadu hostl. Spole¢né otevirali témata, ktera se dotykaji kazdodenniho Zivota s hemofilii, sdileli
zkuSenosti a nabizeli praktické rady i inspiraci pro ostatni.

V prabéhu roku 2024 vznikly tyto epizody:

«

podcast
podcast

Podcast s mladym sportovcem

Hemofilie z pohledu psycholozky

Danem
18. 5. 2024 26. 4. 2024
V nové epizodé podcastu "Na vlastni Zily" se Ze uz miize byt sport nedilnou sou&asti Zivota
moderator Michal Berei, sam hemofilik a otec dnesnich mladych hemofilik{, o tom vas
ditéte s hemofilii, setkava s psycholozkou... presvédii v rozhovoru Daniel Simek.

( podcast /‘] podcast >

Podcast o Fivots s von Podcast s Danem o Mont Blancu
Willebrandovou chorobou 22. 11. 2024
31. 3. 2024 V nejnovéjsim dilu podcastu "Na vlastni Zily"

prinasi moderator Michal Bereii, inspirativni
rozhovor s hemofilikem Danem Simkem.
Spol...

Dnes prinasime specialni dil, ve kterém se
nebudeme vénovat piimo hemofilii, ale jinému
krvacivému onemocnéni — von Willebrandové
chix

7 v

Véechny dosud vydané dily podcastu Na vlastni Zily jsou k dispozici na webovych strankéch Ceského
svazu hemofiliki nebo na strankach projektu Liberate Life, kde je mUzete kdykoli poslechnout.
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Finance

Financovani svazové ¢innosti mélo opét zaklad ve tfech zdrojich. Ty predstavuiji:
e statni dotace
e sponzorské dary a podpora
o Clenské prispévky
CSH pozadal v roce 2024 o dva programy grantové podpory Ministerstva zdravotnictvi:
e Rekondi¢ni a edukacni pobyty se zdravotnim programem pro hemofiliky
(déti i dospéli)
e Edi¢ni ¢innost — Hemofilicky zpravodaj
CSH pozadal v roce 2024 o jeden program grantové podpory Urad vlady:
e Podpora celostatnich mezioborovych siti nestatnich neziskovych organizaci

pro rok 2024 — Mezigeneracni setkani

Dékujeme vSem sponzortim, ktefi se vyznamné podileji na nasi ¢innosti.
Diky vasim finanénim i vécnym dartim se nam dafi uskutecriovat plany a projekty,
které pomahaiji nejen hemofilikim v mnoha oblastech Zivota.

Vasi podpory si nesmirné vazime a véfime, Zze nam zachovate pfizen i v budoucnu.
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WKAZ ZISKU A ZTRATY pro nevydéleéné organizace

v plném rozsahu
ke dni: 31.12.2024
(v celych tisicich KE)
IC- 00676161

Nazev a sidlo Géetni jednotky

Cesky svaz hemofiliki, z.s.
U nemocnice

PRAHA 2
Dile wyhiaSky £. 504/2002 Sh. 12000
Sestaveno dne: 8.3.2025
Pravni forma Uéetni jednotky: SPOLEK
Pfedmét podnikani dfetni jednotky: Cinnosti ostatnich organizaci j. n.
Oznadeni MAKLADY EI;:: Cinnost
a b z hla_l.rnl' hnsposi’sk.i calkem
Al Spofebované nakupy a nakupované sluiby {soutet Al aZ ALG) | 01 2 061 2 061
Spoifeba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek | 02 44 44
4. MNaklady na cestovné 05 364 364
5. Maklady na reprezentaci 08 4 4
fi. Ostatni sluZby o7 1643 1649
AL Osobni naklady (soucet ANL10. az ANL14.) 12 195 195
10 Mzdowe naklady 13 185 185
AN Ostatni naklady [soudet AV 16. az AV 22) 20 98 98
10, Kursove ziraty 24 4 4
0. Dary 25 92 92
22, Jiné ostatni naklady 27 2 2
AVIL Daf z pFijmil (AVILZ9) | 36 1 1
20 Dian z prijmil a7 1 1
KAKLADY CELEEM [A1 + AL+ AL = AN+ AV + A VL + ANIL = AVIL) s 2 355 2 355
Oznadeni VYNOSY 2;0 Cinnost
a b c hla.u'nl' hnspng\i’sk.i celléern
B Provozni dotace {BL1) i3 234 234
Provozni dotace 40 234 234
B Pfijate prispévky [soucet BILZ. az BIL4) 4 1123 1123
3 Pfijaté prispévky (dary) 43 1043 1043
4. Ffijate clenskeé plispéviky 42 B0 80
B.IL Trzby za viastni vykony a za zboZi 45 741 T41
BIV. Ostatni vynosy [soucet BVLS. az B.VL10) 46 48 48
7. Vymosowd lroky 45 45 48
VYNOSY CELKEM (BL+BI.+BIL +B.W. + B.V.) 59 2146 2146
C. Vysledek hospodafeni pfed zdanénim &0 -208 -208
Vysledek hospodareni po zdanéni &1 -209 -209
Oznaceni VYNOSY Cislo Cinnost
fadku
a b e hla1vn| hospogarska celléem

Osoba odpovédna za uéetnictvi (jméno a podpis)

Osoba odpovédna za uéetni zavérku (jméno a podpis)

Tel.:

Linka:

!
[/
M
[
oo =

Podpisovy zaznam statutarniho organu ucetni jednotky nebo
podpisovy zaznam fyzicke osoby, ktera je uéetni jednotkou
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ROZVAHA pro nevydéleéné organizace

v plném rozsahu
ke dni: 31.12.2024
(v celych tisicich KE)
IC: 00676161

Sestaveno dne: 8.3.2025
Pravni forma Géetni jednotky: SPOLEK

Nazev a sidlo uéetni jednotky
Cesky svaz hemofilikil, z.s.

U nemocnice

Praha 2

12000

Predmét podnikani iéetni jednotky: Cinnosti ostatnich organizaci j. n.

Oznadeni AKTIVA CE;D Stav k prenimu dni (Get. obdobi |  Staw k poslednimu dnl ¢, abdobl
raaKu
a b © 1 2
B. Kratkodoby majetek celkem (B.1. + B.IL + B + B.IV.) 40 175656 0
B.IIL. Kritkodoby finanéni majetek celkem (soudet BIL1 azBMT) | 71 17565 0
1. PenéZni prostfedky v pokladné 72 5 0
3. Penézni prostiedky na Gétech 74 1750 0
AKTIVA CELKEM (A.+B.) | 82 1755 0
Oznadeni FASIVA r_':.:;:‘lz Stav k prenimu dni Géet. obdobi | 5tav k poslednima dnl 02, obdabl
a b c 3 4
A. Vlastni zdroje celkem (AL + ALY 01 1750 0
Al Vysledek hospodaieni celkem (A0, + A2, + AlL3.) | 06 1750 0
2 Vysledek hospodareni ve schvalovacim Fizeni 08 -7 0
3. Merozd&leny zisk, neuhrazena ztrata minuljch let 09 2067 0
B. Cizi zdroje celkem (B + B.IL + Bl + B.IV.) 10 7 0
B.IIL. Kratkodobé zavazky celkem (soucet BJILA. az B.II.23.) 21 7 0
5 Zaméstnanci 26 6 0
11. Ostatni dané a poplatky 32 1 0
PASIVA CELKEM (A.+B.) | 48 1757 0

Osoba odpovédna za GEetnictvi (jméno a podpis)

Podpisovy zaznam statutarniho organu Géetni jednotky nebo
podpisovy zaznam fyzické oscby, ktera je (€etni jednotkou

Osoba odpovédna za uéetni zavérku (jméno a podpis)

Tel.: Linka:
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