
 
1 

 

2023  

¨  

  

  

  

VÝROČNÍ ZPRÁVA   

ČESKÉHO SVAZU HEMOFILIKŮ, z.s.   
ZA ROK 2023  

  

  

 

 
  

 

 U Nemocnice 1  

128 20  Praha 2 

IČ: 00676161 

info@hemofilici.cz 

mailto:info@hemofilici.cz


 
2 

 

Český svaz hemofiliků, z.s. (ČSH) je dobrovolný spolek osob s hemofilií, von Willebrandovou 

chorobou, případně dalšími dědičnými nemocemi srážlivosti krve. Byl založen v roce 1990. Zastává 

zájmy nemocných a všemožně jim pomáhá zvládat nepříznivý osud. Hlavní snahou celého svazu je 

připravit všem členům podmínky pro co největší zkvalitnění života, zastávat zájmy celé komunity lidí 

s hemofilií a von Willebrandovou chorobou a umožnit jim plné začlenění do běžného života. Členy 

jsou nejen samotní nemocní, ale také jejich rodinní příslušníci, přátelé, lékaři a další zdravotníci, 

případně příznivci svazu. ČSH je členem Světové hemofilické federace (WFH), Evropského 

hemofilického konsorcia (EHC) a Českého národního hemofilického programu (ČNHP). 

 

Rada Českého svazu hemofiliků 

V době mezi výročními Konferencemi řídí práci pětičlenná Rada ČSH. Scházela se především 

elektronickým kontaktem prostřednictvím emailů a konferencí pomocí služby Teams. 

Rada a Revizní komise Českého svazu hemofiliků pracovala od 01. 01. 2023 do 31. 12. 2023 ve 

složení: 

Složení Rady ČSH a Revizní komise k 31. 12. 2023  

Martin Bohůn - předseda      Břetislav Velner - předseda RK 

Ing. Martin Žídek - místopředseda     Silvie Bereňová - členka RK 

Kateřina Altmanová – členka      Mgr. Lukáš Koblasa - člen RK 

Mgr. Michal Skořepa – člen      

Marek Šimoník – člen 

/Ekonomem svazu byla externě Alena Skořepová / 

K 31. 12. 2023 měl Český svaz hemofiliků 272 členů. 
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Úvodní slovo předsedy ČSH 

Shrnutí roku 2023 

Rok 2023 byl pro Český svaz hemofiliků obdobím aktivní činnosti, spolupráce a vzájemného setkávání. 

I přes rozdílné názory a potřeby jednotlivých členů se podařilo realizovat řadu důležitých akcí a 

projektů, které přispěly k posílení komunity a k rozvoji činnosti svazu. 

Během roku proběhla mezigenerační, rekondiční i osvětová setkání, která umožnila sdílení zkušeností 

a upevnění vztahů mezi členy. Zároveň jsme se věnovali i společenským aktivitám, které posílily 

sounáležitost naší komunity. Ne všechny plánované aktivity se podařilo uskutečnit, přesto byl rok 

2023 hodnocen jako úspěšný a přínosný. 

Velké poděkování patří všem, kteří se podíleli na realizaci projektů a aktivit – členům Rady ČSH, vedení 

Hemojunioru, lékařům, odborníkům, sponzorům i dalším partnerům. Jejich práce, nasazení a podpora 

jsou klíčové pro naplňování našich společných cílů. 

Členové svazu se aktivně zapojovali do pořádaných akcí a poskytovali cennou zpětnou vazbu. V roce 

2023 proběhl také dotazník spokojenosti s fungováním ČSH a Hemojunioru, jehož výsledky byly 

členům distribuovány elektronicky. 

Mezi významné momenty roku patřila příprava na Světový den hemofilie, kdy jsme opět vyzvali 

veřejnost k zapojení do projektu „nasvícení budov na červeno“. Dále jsme připravovali tradiční 

společenský večer v hotelu Marriott, který se stal již pátým setkáním svého druhu. 

Závěrem roku byly potvrzeny termíny všech plánovaných akcí na rok 2024, včetně letního 

hemofilického tábora v Zubří a rekondičního pobytu dospělých v Bystré. 

Rok 2023 přinesl nejen výzvy, ale i mnoho úspěchů, radosti a nových zkušeností. Český svaz hemofiliků 

děkuje všem členům, partnerům i podporovatelům za jejich důvěru a spolupráci.  

 

 

Martin Bohůn 

předseda Českého svazu hemofiliků, z.s. 
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Konference Českého svazu hemofiliků, z.s. 

Konference Českého svazu hemofiliků (ČSH) se uskutečnila v neděli 22. října 2023 v Jihlavě. Jednání 

bylo zahájeno v 9:30 hodin předsedou svazu Martinem Bohůnem, který přivítal všechny přítomné 

členy. Vzhledem k přítomnosti 26 členů z celkového počtu 272 nebyla konference v tomto čase 

usnášeníschopná. Po jejím ukončení byla následně znovu svolána na 10:00 hodin, kdy již bylo 

přítomno 28 členů, čímž byla zajištěna usnášeníschopnost dle stanov. 

Předseda Bohůn vyjádřil politování nad nízkou účastí členů, zejména těch, kteří se současně účastnili 

Mezigeneračního setkání v Jihlavě. 

Program konference byl jednomyslně schválen všemi přítomnými členy. Zapisovatelem byl zvolen 

Michal Skořepa, ověřovatelem zápisu Marek Šimoník a schvalovateli zápisu Silvie Bereňová a 

Břetislav Velner. 

Schválený program konference: 

1. Zpráva o činnosti 

2. Zpráva o hospodaření 

3. Zpráva revizní komise 

4. Plán činnosti na rok 2024 

5. Diskuze 

6. Závěr 

 

Zpráva o činnosti 

Zprávu o činnosti svazu za období od 28. listopadu 2021 do 22. října 2023 přednesl předseda Martin 

Bohůn. Během rozpravy byl vznesen dotaz na zamítnutí žádosti o dotaci Ministerstva zdravotnictví 

pro rok 2023. Marek Šimoník objasnil, že důvodem byla formální chyba v žádosti, která však nevznikla 

výhradně na straně svazu. Vzhledem k tomu, že dotace jsou nenárokové, nebylo možné rozhodnutí 

zvrátit. 

 

Zpráva o hospodaření 

Zprávu o hospodaření za účetní období 2021–2023 prezentoval Michal Skořepa za nepřítomnou 

účetní Alenu Skořepovou. Upozornil na rostoucí náklady spojené s dětskými rekondičními pobyty a 

informoval, že rada svazu připravuje pro nadcházející rok úspornější variantu těchto akcí. 

 

Zpráva revizní komise 

Zprávu revizní komise přednesl její předseda Břetislav Velner. Revizní komise neměla k činnosti ani k 

hospodaření svazu zásadní připomínky. Doporučila však zveřejnit výroční zprávu a hospodaření za rok 

2022 v co nejkratší době. 
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Diskuze 

V diskuzi zazněly zejména následující body: 

• Nedostatečná platební morálka členů vůči členským příspěvkům. Konference doporučila radě 

ČSH vyvinout maximální úsilí pro zlepšení výběru příspěvků, včetně možnosti vyloučení 

neplatičů či ztráty členských výhod. 

• Předseda informoval o plánované online schůzce Rady ČSH s vedením EHC (European 

Haemophilia Consortium), které mapuje situaci jednotlivých členských organizací. 

• Byla zdůrazněna potřeba aktualizace stanov ČSH. 

Na návrh předsedy bylo projednáno zvýšení členských příspěvků. Z pléna vzešel protinávrh zvýšit 

příspěvek na 500 Kč ročně od roku 2024, který byl většinově přijat. 

 

Usnesení konference 

Konference Českého svazu hemofiliků: 

1. schvaluje zprávu o činnosti ČSH za období 2022–2023, 

2. schvaluje zprávu o hospodaření za roky 2021–2023, 

3. schvaluje zprávu revizní komise za roky 2021–2023, 

4. bere na vědomí rozhodnutí Rady ČSH o udělení výroční ceny za rok 2022, 

5. ukládá Radě ČSH zpracovat do příští konference návrh nových stanov, které upraví podmínky 

pro neplatiče členských příspěvků, 

6. schvaluje navýšení členského příspěvku na 500 Kč ročně s platností od roku 2024. 

Hlasování proběhlo následovně: 

24 hlasů pro, 2 se zdrželi, nikdo proti. Dva členové opustili konferenci před hlasováním. Usnesení bylo 

přijato nadpoloviční většinou přítomných členů. 

 

Závěr 

Po přijetí usnesení předseda Martin Bohůn poděkoval všem přítomným za účast a spolupráci. 

Konference byla ukončena. 
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Výroční cena Českého svazu hemofiliků za rok 2023 

Laureát: pan Petr Slunský 

Laureátem Výroční ceny Českého svazu hemofiliků za 

rok 2023 byl vyhlášen pan Petr Slunský. Toto ocenění 

mu bylo uděleno za jeho mimořádný a dlouholetý 

přínos hemofilické komunitě i našemu svazu. 

Dlouholetý člen a zakladatel svazu 

Petr Slunský patří mezi hemofiliky, kteří stáli u 

samotného zrodu Českého svazu hemofiliků. Během 

svého působení zastával řadu funkcí – byl členem Rady 

ČSH, po několik let působil jako tajemník i pokladník, a 

po ukončení členství v Radě se stal členem revizní 

komise, které dlouhá léta předsedal. 

Jeho práce, pečlivost a oddanost významně přispěly ke 

stabilnímu fungování svazu a k rozvoji hemofilické 

komunity v České republice. 

 

 

Stále aktivní, stále s úsměvem 

Ačkoli již nezastává žádnou oficiální funkci, zůstává Petr Slunský nadále aktivním a zapáleným 

členem. Pravidelně se účastní akcí pořádaných svazem a zůstává pevnou součástí naší komunity. Je 

znám svou rozvahou, klidem a osobitým humorem. Přestože už oslavil sedmdesáté narozeniny, stále 

s námi sdílí energii, nadhled a životní optimismus, čímž je vzorem pro mladší hemofiliky. 
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Světový den hemofilie 17.4.2023 

 

Dne 17. dubna 2023 se Česká republika opět připojila ke světové kampani Light It Up Red (Rozsviťte to 

červeně) u příležitosti Světového dne hemofilie. Cílem této iniciativy je zvýšit povědomí o hemofilii – 

vzácném genetickém onemocnění s poruchou krevní srážlivosti – a vyjádřit solidaritu s lidmi, kteří s 

touto diagnózou žijí. 

V rámci akce se po celé zemi červeně rozzářila řada významných objektů, mezi nimi Petřínská 

rozhledna, Tančící dům a budova Fakulty elektrotechnické ČVUT v Praze, dále hrad Špilberk v Brně, 

radniční věž a most Miloše Sýkory v Ostravě, kaple Nového Adalbertina v Hradci Králové, zámek 

Brandýs nad Labem, morový sloup na náměstí Československé armády v Jaroměři a květinářství 

Blanche v Ústí nad Labem. Společně s nimi se červeně rozsvítily i stovky budov po celém světě – v 

loňském roce jich bylo více než 125. 

Do oslav se symbolicky zapojili také naši členové, kteří si v tento den oblékli červené oblečení jako výraz 

podpory osobám s hemofilií. 

Akce měla široký ohlas u odborné i laické veřejnosti a přispěla k šíření povědomí o moderních 

možnostech léčby. Letošní motto „Přístup pro všechny: Prevence krvácení jako celosvětový standard 

péče“ zdůraznilo význam dostupné a kvalitní péče pro všechny pacienty bez ohledu na zemi, v níž žijí. 
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Edukační setkání pro ženy žijící s krvácivým onemocněním – díl třetí 

Ve dnech 19.–21. května 2023 se v Jihlavě (EA Business Hotel) uskutečnilo již třetí edukační setkání 

pro ženy žijící s krvácivým onemocněním, které organizoval Český svaz hemofiliků. 

Program setkání byl tradičně zaměřen především na sobotní den, avšak již páteční večer nabídl 

účastnicím zajímavý úvodní program, který přispěl k neformálnímu seznámení a sdílení zkušeností. 

Pozvání přijali odborníci z oblastí hematologie, psychologie, stomatologie, fyzioterapie a nutriční 

terapie. Významnou část programu tvořila také prezentace projektu „Ruce na prsa“, který zdůraznil 

důležitost prevence a samovyšetření prsu. 

Setkání bylo určeno ženám od 14 let, bez horní věkové hranice. Zúčastnily se jej členky pacientských 

organizací Hemojunior a Český svaz hemofiliků, ale také další zájemkyně – přenašečky hemofilie, 

matky přenašeček, ženy a matky dcer s von Willebrandovou chorobou i partnerky hemofiliků. 

Cílem akce byla edukace a podpora žen v tématech, která souvisejí s životem s krvácivým 

onemocněním – například význam znalosti hladiny koagulačního faktoru, možnosti léčby žen s 

deficitem faktoru, genetika a dědičnost onemocnění, plánování rodičovství, hematologická příprava 

na zákroky, fyzioterapie jako prevence krvácivých stavů, zdravý životní styl či psychologické aspekty 

života s tímto onemocněním. 

Toto setkání představovalo jedinečný edukační projekt v České republice, který nabízí prostor pro 

vzdělávání, sdílení zkušeností a vzájemnou podporu žen žijících s krvácivým onemocněním. 
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Rekondiční pobyt dospělých hemofiliků 

Bystré u Poličky, 13.–19. května 2023 

 

V květnu 2023 se v Bystrém u Poličky uskutečnil další rekondiční pobyt dospělých hemofiliků, 

zaměřený především na rehabilitaci, cvičení a regeneraci. Program tradičně doplnilo plavání, vířivka, 

sauna, výlety a společenské večery. 

S ohledem na dlouhodobě obdobný koncept a opakované místo konání jsme se letos zaměřili také na 

zpětnou vazbu účastníků. Dotazník vyplnila přibližně polovina přítomných, celkové hodnocení pobytu 

dosáhlo 4,73 z 5 bodů, což potvrzuje vysokou míru spokojenosti. Nejčastěji zmiňovaným 

nedostatkem byl chybějící bezpečný přístup do bazénu, jehož nápravu hotel přislíbil zajistit. 

Většina účastníků hodnotila nabídku rehabilitačních procedur jako dostatečnou a přála si zachovat 

stejné místo i v příštím roce. Zároveň zazněly podněty k menším úpravám programu – například k 

rozšíření o odpolední pohybové aktivity. 

Rekondiční pobyt i v roce 2023 potvrdil svůj význam pro fyzickou i psychickou pohodu dospělých 

hemofiliků, a zároveň poskytl prostor pro setkávání, sdílení zkušeností a posílení komunity. 
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Letní hemofilický tábor v RS Jasenka - Zubří 2023 

Po několika letech jsme se s radostí opět 

vrátili do našeho oblíbeného Rekreačního 

střediska Jasenka v Zubří, které se stalo 

srdcem letních rekondičních pobytů dětí s 

hemofilií a von Willebrandovou chorobou. 

Právě zde se v červenci 2023 uskutečnil další 

ročník rekondičního pobytu dětských 

hemofiliků, který Český svaz hemofiliků 

organizuje již řadu let a který patří mezi jeho 

nejvýznamnější aktivity. 

Pobyt je určen dětem z celé České republiky 

a každoročně o něj panuje velký zájem. Jeho hlavním cílem je podpora zdraví, samostatnosti a 

sebevědomí účastníků. Zásadní roli hraje edukace dětí a mladistvých, především v oblasti nitrožilní 

aplikace léků, která je klíčovou součástí moderní domácí léčby. Pod vedením zkušeného týmu lékařů, 

sester a fyzioterapeutů z FN Brno se děti učí správným postupům, což jim umožňuje bezpečně a 

zodpovědně zvládat svou léčbu i mimo nemocniční prostředí. 

Součástí programu je rovněž individuální i skupinová fyzioterapie, pohybové aktivity a různé edukační 

a volnočasové činnosti. K tomu všemu je potřeba odpovídající zázemí – a právě Jasenka nám ho 

poskytuje v plné míře. Areál nabízí vybavené chatky se sociálním zařízením, místnost pro ošetřovnu, 

prostory pro cvičení, vzdělávání i společenské aktivity, a nechybí ani rybník, který využíváme k plavání 

– jedné z nejvhodnějších forem pohybu pro hemofiliky. 

Velké poděkování patří společnosti STAREZ – SPORT a.s., vedení města Brna a zdravotníkům FN Brno, 

bez jejichž podpory by tato akce nebyla možná. Díky nim můžeme každoročně pomáhat dětem s 

hemofilií žít aktivnější, bezpečnější a samostatnější život. 

A protože každý správný tábor potřebuje i trochu dobrodružství, nesmíme zapomenout zmínit naši 

letošní celotáborovou hru s rytířskou tematikou. Účastníci se tak v rolích odvážných rytířů zapojili do 

napínavých turnajů a výzev, které prověřily nejen jejich dovednosti, ale i týmového ducha. 
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Mezigenerační setkání v Jihlavě 2023 

Na podzim roku 2023 proběhl již 9. díl Jihlavského 

mezigeneračního setkání, které tradičně uspořádaly 

Český svaz hemofiliků a Hemojunior. Akce se konala v 

prostorách EA Business hotelu a byla doprovázena 

Konferencí Českého svazu hemofiliků. 

Setkání se zúčastnilo více než sto účastníků z řad 

hemofiliků/von Willebrandů, jejich rodin, odborníků i 

dalších hostů. Program nabídl pestrou škálu přednášek, 

workshopů a individuálních konzultací zaměřených na 

novinky z oblasti hematologie, psychologie, 

fyzioterapie, zdravého životního stylu a dalších témat. 

Účastníci měli možnost konzultovat své otázky s 

odborníky mimo formální prostředí ordinací a sdílet své 

zkušenosti v přátelské atmosféře. 

Tradičně byl připraven také volnočasový program pro 

děti, který přispěl k mezigeneračnímu propojení a 

neformálnímu charakteru celé akce. 

Cílem setkání bylo podpořit vzájemnou výměnu 

zkušeností mezi pacienty, rodinami a odborníky, posílit sounáležitost komunity a přinést nové poznatky 

i inspiraci do každodenního života s hemofilií. 
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Zahraniční zájezd pro hemofiliky a jejich rodiny – Kréta  

V roce 2023 se uskutečnil dlouho plánovaný 

zahraniční zájezd pro hemofiliky/von Willebrandy, 

jejich rodiny a přátele, který společně pořádal 

Český svaz hemofiliků a Hemojunior. 

Zájezdu se zúčastnilo 12 hemofiliků (včetně osob s 

von Willebrandovou chorobou), celkem pak 42 

účastníků, mezi nimi i zdravotní sestra a 

fyzioterapeutka. Celý pobyt proběhl bez vážnějších 

zdravotních komplikací – pouze s několika 

drobnými ošetřeními a profylaktickými aplikacemi. 

Fyzioterapie byla pojata spíše odlehčeně, 

zaměřena především na každodenní cvičení v bazénu a individuální konzultace. 

Zájezd naplnil svůj hlavní cíl – umožnit pobyt u moře i těm, kteří by se na něj sami neodvážili. To 

potvrdily i osobní rozhovory s účastníky. Akci lze hodnotit velmi pozitivně a pokud bude ze strany členů 

obou organizací zájem, organizátoři se k podobným aktivitám v budoucnu rádi vrátí. 
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Mezinárodní účast 

V roce 2023 se zástupci našeho svazu aktivně zapojili do dvou významných mezinárodních odborných 

setkání zaměřených na hemofilii a další vzácné krvácivé onemocnění. Obě akce přinesly cenné 

poznatky o současných trendech v léčbě i o výzvách, které v této oblasti přetrvávají, a zároveň 

umožnily posílení mezinárodní spolupráce. 

Konference Evropského konsorcia (EHC), Záhřeb, 6.–8. října 2023 

V říjnu 2023 se v chorvatském Záhřebu uskutečnila výroční konference Evropského hemofilického 

konsorcia (EHC). Akce, kterou EHC uspořádalo ve spolupráci s chorvatskou organizací Društvo 

hemofiličara Hrvatske, patří k největším evropským setkáním odborníků, zdravotníků, pacientů i 

zástupců farmaceutických společností zaměřených na problematiku hemofilie a dalších krvácivých 

onemocnění. 

Třídenní odborný program přinesl řadu přednášek a diskusí zaměřených na nejnovější poznatky v 

oblasti léčby poruch srážlivosti krve. Zvláštní pozornost byla věnována novým možnostem substituční 

a nesubstituční terapie, genové léčbě, ale také tématům, která reflektují širší potřeby pacientů – 

poruchy srážlivosti u žen, léčba bolesti, duševní zdraví či aspekty stárnutí lidí s hemofilií. 

Konference se zúčastnilo více než 400 delegátů z více než 50 zemí světa. Setkání umožnilo intenzivní 

výměnu zkušeností mezi jednotlivými národními organizacemi, posílení vzájemné spolupráce a 

navázání nových kontaktů, které přispějí k dalšímu rozvoji péče o osoby s poruchami srážlivosti krve. 

Na závěr konference poděkovali organizátoři všem účastníkům, lektorům, dobrovolníkům a 

partnerům, kteří přispěli k její úspěšné realizaci. Účastníci si kromě nových odborných poznatků 

odnesli i krásné vzpomínky na pohostinnost chorvatské metropole – města s tisíci srdcí. 

Workshop o nových technologiích v léčbě vzácných krvácivých onemocnění, Lisabon, 3.–5. 

listopadu 2023 

Na začátku listopadu 2023 se v portugalském Lisabonu uskutečnil odborný workshop o nových 

technologiích v léčbě vzácných krvácivých onemocnění, pořádaný pod záštitou Evropského 

hemofilického konsorcia (EHC). Tématem setkání byly nejnovější trendy v oblasti moderních 

léčebných přístupů – zejména nefaktorová a rebalanční terapie, genová léčba a využití umělé 

inteligence v klinické praxi. 

Velký prostor byl věnován nefaktorové léčbě, která představuje zásadní posun v terapii hemofilie A. 

Tato léčba nevyužívá chybějící koagulační faktor, ale látky, které dokáží jeho funkci nahradit. Hlavní 

výhodou je možnost podkožního podání s delšími intervaly mezi dávkami. V současnosti je dostupný 

přípravek s účinnou látkou Emicizumab, jehož výzkum se rozšiřuje i na další skupiny pacientů. 

Nadějnými látkami nové generace jsou Mim8 a NXT007, které jsou již ve fázi klinických zkoušek. 

Druhou oblastí zájmu byla rebalanční terapie, jejímž principem je snížení hladiny proti-srážlivých 

látek v těle. Diskutovaly se výsledky výzkumu přípravků Concizumab, Fitusiran a SerpinPC, které 

slibují zlepšení péče i pro pacienty s hemofilií B. 

Zazněly také nové poznatky o profylaxi u von Willebrandovy choroby a výzkumu přípravků pro 

pacienty se vzácnějšími onemocněními, jako je Glanzmannova trombastenie. 
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Závěrečná část workshopu byla věnována genové terapii, která se stává realitou zejména u hemofilie 

B. V Evropě jsou již schváleny přípravky Hemgenix (pro hemofilii B) a Roctavian (pro hemofilii A). 

Diskuse se zaměřily nejen na klinické výsledky, ale i na otázky bezpečnosti, dlouhodobé účinnosti a 

ekonomické dostupnosti této nákladné léčby. 

Workshop potvrdil, že rychlý vývoj v oblasti léčby krvácivých onemocnění klade nové nároky na 

vzdělávání lékařů i pacientů a zdůrazňuje potřebu otevřené komunikace mezi lékařem a pacientem 

při volbě individuálně vhodné terapie. 

Shrnutí 

Obě akce představovaly důležitou příležitost k odbornému růstu, výměně informací a upevnění 

mezinárodních vztahů v rámci evropské hemofilické komunity. Získané poznatky budou využity k 

dalšímu rozvoji péče o pacienty s poruchami srážlivosti krve v České republice a k podpoře jejich 

kvality života. 
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Finance  

Financování svazové činnosti mělo opět základ ve třech zdrojích. Ty představují: 

• státní dotace  

• sponzorské dary a podpora  

• členské příspěvky  

 ČSH požádal v roce 2023 o dva programy grantové podpory Ministerstva zdravotnictví:  

• Rekondiční a edukační pobyty se zdravotním programem pro hemofiliky  

(děti i dospělí) 

• Ediční činnost – Hemofilický zpravodaj  

 

Děkujeme všem sponzorům, kteří se významně podílejí na naší činnosti. 

Díky vašim finančním i věcným darům se nám daří uskutečňovat plány a projekty,  

které pomáhají nejen hemofilikům v mnoha oblastech života. 

Vaší podpory si nesmírně vážíme a věříme, že nám zachováte přízeň i v budoucnu. 
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