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Cesky svaz hemofilikd, z.s. (CSH) je dobrovolny spolek osob s hemofilii, von Willebrandovou
chorobou, pfipadné 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
pfipravit vsem ¢lenim podminky pro co nejvétsi zkvalitnéni Zivota, zastdvat zajmy celé komunity lidi s
hemofilii a von Willebrandovou chorobou a umoZnit jim plné zaélenéni do béiného Zivota. Cleny
jsou nejen samotni nemocni, ale také jejich rodinni pfislusnici, pratelé, Iékafi a dalSi zdravotnici,
pfipadné pfiznivci svazu. CSH je ¢Elenem Svétové hemofilické federace (WFH), Evropského

hemofilického konsorcia (EHC) a Ceského narodniho hemofilického programu (CNHP).

@)‘,ﬂ Rada Ceského svazu hemofilikti

V dobé mezi vyroénimi Konferencemi Fidila praci péti¢lenna Rada CSH. Schazela se pravidelné, a to
formou osobnich schizi, ale predevsim elektronickym kontaktem prostrednictvim email( a

konferenci pomoci sluzby Skype. Timto jsme uspofili nejen cas, ale velmi vyrazné i naklady.

Rada a Revizni komise Ceského svazu hemofilikii pracovala od 01. 01. 2019 do 31. 12. 2019 ve
slozeni:

Rada CSH Revizni komise

Martin Bohun - pfedseda Petr Slunsky - predseda
Mgr. Jana Kaldbova - mistopredsedkyné Silvie Berefova - €len
Mgr. Lukas Koblasa - ¢len Marek Simonik - ¢len

Ing. Martin Zidek - ¢len
Mgr. Michal Skorepa - ¢len

/Ekonomem svazu byl externé Vaclav Téth/

K 31. 12. 2019 mél Cesky svaz hemofilikii 244 ¢lend.

i Uvodem

Jak jiz zaznélo, snazime se pomahat hemofilikim ale i osobam s von Willebrandovou chorobu. Co se
vSak skryvd za touto kratkou vétou? Odpovédi mohou byt nasledujici fadky, které shrnuji ¢innost
Ceského svazu hemofilikG za uplynulé obdobi. Velmi nas t&$i, 7e naSe ¢innost je rok od roku
véestrannéj$i a Ze mdzeme naplfiovat stanovené cile. Zijeme s hemofilii - s nemocnymi, ale i rodinami
sdilime jejich potreby, pfinasime jim nové informace a moZnosti v 1écbé, snazime se o osvétu

onemocnéni u Siroké verejnosti, organizujeme lécebné edukacéni pobyty, mezigeneracni a regionalni




setkani, ale také spolec¢enské akce. U&astnime se pravidelnych schlzi koordinaéni rady Ceského
narodniho programu, vcéetné mezindrodnich akci Svétové hemofilické federace a Evropského
hemofilického konsorcia. Zde jsme aktivné reprezentovali ¢innost naseho spolku a ziskavali nové
poznatky a mozZnosti v 1éCbé, které se nasledné snazime predavat nasim ¢lendm, zdravotnikiim ale i
Siroké verejnosti. Za nejdulezitéjsi vsak povaZzujeme pravidelna setkani ¢lend svazu. At uz jde o
tradicni podniky pfi ptileZitosti vyznamnych dnd, anebo pfileZitostné pfipravovany program. | v roce
2019 jsme uspésné pokracovali v dobfe zajetych aktivitdch z let minulych, nékteré nové se ndm

podatilo ptidat. V této vyrocni zpravé Zivot naseho svazu za uplynuly rok shrneme.

Rok 2019 jsme ukoncili s velkym ocekavanim roku prichoziho. Jak by ne. Ocekavali jsme totiz verdikt
Svétové hemofilické federace, ktera ndm méla oznamit jména dvou finalistl pro poradani Svétového
kongresu 2024. A Praha se dostala mezi semifinalisty. V prosinci probéhla inspekéni cesta zastupce
Svétové hemofilické federace v Praze. Pravé nase metropole pfisla na fadu jako prvni, v lednu 2020
budou nasledovat nasi dva konkurenti - Madrid a Marseille. Z téchto tfi uchazecl jesté jeden
odpadne, zbyli dva uz postoupi do zdvérecného finale a konecny verdikt by mél padnout hlasovanim
¢lenskych zemi pfisti rok na summitu v malajzijském Kuala Lumpur. Nyni jiz nezbyva nez cekat a
alespon si drzet palce, aby byl pro nas vysledek pfiznivy a veskera snaha vsech zainteresovanych
pfinesla své ovoce. Tistény zpravodaj jsme v roce 2019 vydali jen jednou a rovnou jako dvojcislo.
Davod byl ten, Ze se nam nepodafilo ziskat financni prostifedky na vydani ,jarniho” Cisla a dotace ze
statniho rozpoctu nam byla tentokrat schvalena na projekty pro druhou polovinu roku 2019. To se
dotklo nejen financovani zpravodaje, ale i rekondi¢niho pobytu pro dospélé, na ktery se podafilo
ziskat financni prostfedky od nasich stalych sponzorid a tim tuto tradicni akci zachranit. Uplynuly rok
byl ve svazovém Zivoté velmi pestry a dovolim si tvrdit velmi rychly. Akce stfidala akci, jen co jsme
uzavreli jednu, pomalu jsme zacinali pfipravovat dalsi. Pojdme si je letmo pfipomenout, zevrubné je
popisujeme na dalSich strankach. KaZdorocnim startem je pro nas spolecenska udalost jako
podékovani za podporu viem, ktefi ndm véemoiné pomdhaji, za Gcasti €lent obou spolkd, tedy CSH a
Hemojunioru. V lofiském roce se uskutecnil ¢tvrty rocnik Spolecenského vecera v hotelu Alcron.
Velmi vyznamnou akci byl 12. kongres Evropské asociace pro hemofilii a pfibuzné choroby (EAHAD) v
Praze, jehoZ se ucastnilo na 2500 odbornik( z celého svéta a svaz byl pfizvan, aby prezentoval, jak se
fije hemofilikdm v Cesku. To celé probéhlo za podpory ministra zdravotnictvi Adama Vojtécha a
vrcholnych predstaviteld EAHAD. Jarni oslavy Svétového dne hemofilie si nasly také své misto. Dali
jsme o sobé védét v Laznich Vrdz, kde probéhla fotografickd vystava samotnych ucastnikl —
hemofilikd. Zacatkem dubna nasledovala tiskova konference v Praze, tentokrat zaméfena na lécbu
hemofilie v minulosti a soucasnosti, identifikatory osob s poruchou krevniho srazeni ¢i Medikomiks s

vysvétlenim hemofilie détem. Oslavy jsme uzavreli spoleCenskym setkdanim clent obou spolkd v




hornickém muzeu Landek za Ucasti témér stovky lidi. V pfistim roce bychom se radi zapojili do
projektu Svétové hemofilické federace ,rozsvitte Cervena svétla“, kterd se snazi zvysit povédomi a
informovanost o vrozenych krvacivych onemocnénich rozsvicenim ¢ervenych svétel v domacnostech
a osvétlenim vyznamnych budov a monument( pfi oslavach Svétového dne hemofilie, ktery pripada
na 17. dubna. Do projektu chceme zapojit pravé predevsim Eleny v regionech. Nestoji to nic, jen se
zamyslet, zvednout telefon, pripadné napsat email na patficna mista, kde by byli ochotni timto
jednoduchym zplsobem vyjadfit podporu nam, hemofilikim a dalsim lidem s vrozenou poruchou
krevniho srazeni. Pfipojte se k ndm a pokud mate tip, kontaktujte kteréhokoliv radniho, pfipadné jen
napiste na info@ hemofilici.cz a my uz se s vdmi spojime. Na dalSich strankach naleznete report z
nasich hlavnich projektd. Témi jsou mimo jiné rekondice pro déti i dospélé. Tési nds, Ze i nadale o né
zUstavd mezi Ucastniky zdjem a Ze v nich spatfuji velkou duleZitost. Chceme v nich i nadale
pokracovat za pfispéni vas viech. Zpétna vazba, byt negativni, je pro nas velmi podstatna a duilezita,
abychom mohli uspokojit potfeby kazdého ucastnika. V nékolika fadcich bych se chtél zastavit u
nového projektu spoleénosti Novo Nordisk ve spolupraci s UHKT. Za Gcasti $esti hemofilikG probéhl
prvni ro¢nik sportovné rehabilitacniho vikendu — tentokrat se zamérenim na cyklistiku. Obava o
funkci télesného apardtu a diraz na opatrnost ve sportovnich, ale i jinych béZnych aktivitach, je
jednim ze zatéZujicich faktorl hemofilie, ktery vyZzaduje aktivni vyrovnani se s nemoci. Vybérem
spravnych cvikd a fyzické aktivity Ize udrzet kloubni rozsah a optimalni stav svalli v okoli postizenych
kloubd. Projekt vznikl proto, aby hemofilikim umoznil bezpecné sportovat pod dohledem odborniki
s cilem zlepsit motorické dovednosti. V doprovodu hematologa Jana LoutZila a fyzioterapeuta Martina
Muzi¢ka se zGcastnilo Sest dospélych hemofilik(i v réiznych vékovych skupinach oslovenych Ustavem
hematologie a krevni transfuze v Praze. Vysledkem je i kratky video spot a broZura ,Hemofilie s

pohybem*, kterd pfinasi zkusenosti téchto Sesti se Zivotem s hemofilii a sportovanim.

Vroce 2019 jsme Uspésné spolupracovali s Cyrilometodéjskou fakultou Univerzity Palackého v
Olomouci na sbéru dat od hemofiliki s inhibitorem. Vytipovali jsme nékolik respondentd, které
zastupci UP postupné navstivili a vyzpovidali. Cilem bylo specifikovat problematické oblasti v systému
péce a uvést konkrétni priklady. Jde o nazor respondentd, nikoliv objektivné hodnotit systém péce u
nas. Vysledny text je jiz kompletni, k dispozici bude nejenom hemofilickym centrim, ale i nam vsem.
V roce 2020 by se vyzkum mél rozsitit i na hemofiliky bez inhibitoru. Diky vSem, ktefi se podobnych

vyzkumnych projektl Ucastni a pomahaji nam tak s osvétou o tomto onemocnéni.

Firma Medi-Globe s.r.o0., ktera vyrabi produkty pro minimalné invazni metody v zakladnich oblastech
urologie a gastroenterologie vénovala Ceskému svazu hemofilikd 400 kust chladicich geld, které
mohou pomoci nejenom pfii krvaceni do kloubl a sval(, ale i zmirnéni bolesti s tim souvisejici a

nasledné regeneraci. Dar prevzal z rukou jednatele firmy Thomase Garbeho pfedseda CSH a spole¢né




s nim dlouholety ¢len naseho spolku Vladimir Mik, ktery se velkou mérou zaslouzil o ziskani tohoto
daru. Gelové sacky, které jsou ve dvou velikostech, jsou k dispozici hemofilikiim na rekondicnich
pobytech a mezigenera¢nim setkani. Clendm CSH mGzeme zaslat i dobirkou, sta&i projevit zajem na

info@hemofilici.cz.

Zavérem bych se jeSté rad zastavil u spolupridce se zdchranafi a odbornou spolecnosti urgentni
mediciny. | nadale jsou dostupné identifikatory, které dlrazné doporucujeme si opatfit. Veskeré
informace naleznete na nasem webu. K 31. 12. 2019 jsme vyftidili asi 180 objednavek. V pribéhu roku
jsme pravidelné komunikovali s vedenim Spolecnosti urgentni mediciny se snahou co nejvice
zviditelnit nds spolecny projekt mezi zachranati. Postupné jsme informace zverejnili na webovych
strankach zachranné sluzby https://zachrannasluzba.cz/hemofilie-nejdriv-faktor/, nasledné v
Casopisu Urgentni mediciny, ktery vySel na podzim a je ke staZeni rovnéz na webovych strankach
svazu v sekci Dokumenty. Tésné pred mezigeneraénim setkdnim v Jihlavé probéhla v nedalekém
Pelhfimové konference urgentni mediciny a mediciny katastrof, na kterou vyslal svaz hematologa
Jana Blatného. Ten zde predstavil nas projekt identifikatord a zdUraznil jejich pfinos a dualezitost. V
tomto Usili nechceme polevit, Ucast na podobnych akcich povaZujeme za velmi podstatnou a
dileZitou. Samozfejmé plati stale vyzva, ze sebemensi, at uz pozitivni, ale predevsim negativni
zkuSenost se zachrannou sluzbou se musi fesit okamzité a svaz i Hemojunior jsou vam v tomto sméru
k dispozici. Véfim, Ze jsme vam béhem roku nabidli to, co od nas ocekavate. Nejenom j3, ale i mi
kolegové z Rady se snaZili o to nejlepsi. A ja jim za to viele dékuji. Myslim, Ze nadchazejici stranky
vyroéni zpravy vypovidaji o tom, Ze toho nebylo malo, at uz na narodni ¢i mezinarodni Grovni. Ne vse
se samoziejmé dafilo, jsme si toho védomi. Chceme s tim pracovat a i v pFistim roce v nasich
spolec¢nych projektech pokracovat a postupné je rozvijet. K tomu ale nestaci skupina nas péti v radé.
Je pro nds nesmirné dllezZité opfit se o silnou skupinu aktivnich ¢len(, ktefi ndm budou oporou a
pomoci, kdyZ bude tfeba. Svaz by mél byt silnou komunitou lidi, ktefi tdhnou za jeden provaz, uméji
se navzajem podporovat a uvédomuji si potfebnost nasi innosti. Zejména ted, v souvislosti s nasi
kandidaturou na vyrocni kongres WFH v roce 2024. Viele dékujeme vsem nasim sponzorlim,
podporovatelim, i tém, ktefi o nas pecuji v nemocnicich i vSude jinde. Jste nezbytnou soucasti
naseho Zivota a tési nas, Ze nam i nadale zachovavate svoji pfizen a fandite nam. Pfal bych si, aby se
nam dafilo spole¢nymi silami nase plany naplfiovat a abychom z nich méli radost. Pfeji ndam k tomu

hodné sil, zdravi a chuti chtit néco zménit, udélat nebo jen dat pomocnou ruku. My i pfisti rok

budeme stat za vami i s vami.

Denné se presvédcujeme, Ze nase podpora pro hemofiliky a osoby s von Willebrandovou chorobou je

nepostradatelnd. Nékdy je vSak obtiznéjsi zajistit vSe potfebné. Rad bych podékoval vam viem, ktefi

podporujete nase usili. Zde bych chtél vyzdvihnout zejména spolecnosti Bayer; CSL Behring; Grifols;
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Medi-Globe; Novo Nordisk; Octapharma; Pfizer; Roche; Shire; Sobi; Sysmex a TGK - Technika, sklo a
uméni. Nemohli bychom fungovat ani bez statni dotace prostfednictvim Ministerstva zdravotnictvi

v

CR.

Kazdé pomocné ruky ale i slov podpory, daru a spoluprace si velmi vazime. Upfimné dékujeme a

pevné véfime, Ze spolecnymi silami se ndm nase prace bude dafit i nadale.

Martin Boh(in, pfedseda Ceského svazu hemofilikd, z.s.

i Svétovy den hemofilie

Svétovy den hemofilie pfipada na 17. dubna a jeho hlavnim cilem je zvysit povédomi o hemofilii a
jinych souvisejicich poruchach krevniho srazeni SirSi vefejnosti a ziskat pro né pozornost a

porozumeéni.

Diky Usili nejen pacientskych organizaci z celého svéta se postupné zlepsSuje pristup k péci i tém, kdo
zatim z(stavaji bez 1écby. Svou historii datuje od roku 1989 a 17. duben vybrala Svétova hemofilicka
federace (WFH) na pocest narozenin svého zakladatele Franka Schnabela. WFH byla zaloZena v roce
1963 se sidlem v kanadském Montrealu a v sou€asné dobé eviduje 140 ¢lenskych zemi vSech
kontinentl. Tradicné se Cervené rozzafila fada svétovych metropoli, néktefi lidé zvolili cervenou
barvu jako doplnék obleceni. To vSe na podporu tém, ktefi s timto onemocnénim ziji. Symbolicky Ize
za formu podpory povazovat napfiklad i ¢erveny ndramek nebo Cervenou tasku, ty jsou soucasti
balicku identifikator(, jez jsou stale k dispozici. V prlbéhu roku 2019 jsme vyfridili vice jak 150

objednavek.

Celosvétové jsou rozdily v pfistupu a Urovni |é¢by obrovské. Zatimco néktefi znaji svoji diagndzu a
dostava se jim lécba jiz od utlého véku, miliony muzl, Zen a déti s poruchou krevniho srazeni
zGstavaji bez |écby. Potykaji se s trvalymi nasledky, bolesti nebo dokonce smrti. Dnesni kampané
pomahaji zlepSovat soucasné postupy v lécbé nejen hemofilie a délaji svét zdravéjSim a lepSim

mistem pro Zivot.

KaZzdoro€né k tomu pfispiva svymi aktivitami i Cesky svaz hemofilikél ve spolupraci s Hemojuniorem.
Pripravuji spolecenské akce pro Cleny, tiskové konference, tisténé materialy a vystupy v médiich. |
rok 2019 byl na tyto udalosti velmi bohaty. Svétovy den hemofilie jsme oslavili v sobotu 27. dubna v
historickém muzeu Landek v Ostravé. Rozmanitost zajimavych mist v Cesku nezna mezi, sesli jsme se
v poradi uz na jedenactém misté. U&astnikd bylo vice jak osmdesat a jako vZdy se dockali zajimavého

programu, tentokrat s hornickou tématikou.




Lazné Vraz o¢ima hemofilikt

V breznu ozdobily lazeriské prostory ve Vrazi fotografie hemofilik(, ktefi se tu pravidelné ucastni
rekondic¢nich pobytl. Zachycuji vzpominky na predeslé rocniky, véetné kazdodenni individualni a
skupinové rehabilitace, profylaxe nebo edukacnich prednasek. Vystavu doprovazely informace o
onemocnéni, o dlleZitosti fyzioterapie a nechybéla ani zminka o Ceském svazu hemofilikd a Ustavu

hematologie a krevni transfuze. Fotografie byly v laznich k vidéni v pribéhu celého mésice dubna.

Lécba hemofilie v minulosti a soucasnosti, identifikatory lidi s poruchou krevniho srazeni ci

Medikomiks s vysvétlenim hemofilie détem.

Tim vSim se zabyvala tiskovd konference zacatkem dubna v Praze. Novinafim jsme s blizicim se
Svétovym dnem hemofilie predstavili spoleCny projekt svazu, zachranar(l a urgentni mediciny a

priblizily identifikacni prvky

S vysvétlovanim nejen détem pomahd nova publikace nazvand Medikomiks, kterd slouzi jako

edukacni pomucka pro celou rodinu, skoldm i vefejnosti.

Kde vSude se o hemofilii v souvislosti se Svétovym dnem hemofilie psalo nebo mluvilo? Zdravotnicky
denik; RadioZurndl; Televize Prima; Ceska televize, pofad Studio 6; iRozhlas; AAzdravi; Zdravotnictvi a

medicina; Komora zachranat( zdravotnickych zachrannych sluzeb Ceské republiky.

i Regionalni a mezigeneracni setkani

Setkani v regionech sklizi fadu kladnych ohlasti nejenom mezi posluchaci, ale i odborniky, ktefi se
Iécbé osob s vrozenym krvacivym onemocnénim vénuji. Cilem je pfedevsim pfinést posluchacim
novinky z oboru, seznamit je s nejnovéjsimi trendy. Dlraz ale patfi i individualnim konzultacim s

odborniky a v neposledni fadé také spolecenské strance.

e Neformalni setkani hemofiliki HTC Plzen a zdravotnikd, (Iékarek, sestticek fyzioterapeutll), se
konalo ji? podruhé, u ptileZitosti Svétového dne hemofilie /17. 5. 2019/. U&astnici se mohli
poucit prednaskami prim. Zderfiky HajSmanové o koncentratech s prodlouzenym ucinkem.
Nabité odpoledne pokracovalo vykladem a ukazkou na téma tejpovani. Cvi¢eni v prijemné

teplém bazénu pod vedenim Dany Vackové bylo pozitivné hodnoceno ze strany Ucastnik(.




HTC v Liberci usporadalo 4. 10. 2019 regionalni Hemofilicky semindf uréeny pro osoby
s vrozenym krvacivym onemocnénim a jejich blizké. Pozvani pfijali pfedni odbornici, ktefi se
ve svych prezentacich zaméfili na zajimava témata: Charakteristika nejcastéjSich dédicnych
krvacivych chorob; Lécbu hemofilie A a B a von Willebrandovy choroby; Ortopedicka
problematika u osob s hemofilii — moznosti 1é¢by; Vyznam fyzioterapie v komplexni péci o
hemofiliky — praktické ukdzky cviceni.

V listopadu probéhlo u? sedmé dvoudenni setkani Ceského svazu hemofilikG a Hemojunioru v
jihlavském hotelu EA Business. Setkani mladsi a starsi generace hemofilikl a jejich nejblizsich
ma v kalendari naseho svazu velmi vysadni postaveni. Témér 120 uGcastnik(l zaplnilo
prednaskovy sdl hotelu v Jihlavé, aby se dozvédélo, jaké novinky hybou nejen hemofilickym
svétem. Odborny program splnil jako vidy naSe ocekdvani — jak prednaska o korekci osy
dolnich koncetin ortopéda Petra Teysslera doprovazena radou fotografii, tak osobni
zku$enosti mladého hemofilika Lovre Suta s mobilni aplikaci myPKFIT mély pozitivni ohlasy.
Pestry program pokracoval nasledujici den podnétnou pFednaskou psycholozky Petry
Buckové a fyzioterapeutky Marie Katzerové o bolesti u poruch srazlivosti krve, vtipnym i
povzbuzujicim vykladem dalSiho psychologa Davida Bystrického a v neposledni fadé novymi
informacemi o moZnostech lécby hemofilie hematologa Jana Blatného. Prednasky vyborné
naladily posluchace na nasledujici workshopy a individudlni konzultace. V bohaté nabidce
workshopd mél kazdy moznost sestavit si vlastni program na miru. Kromé jiz uvedenych byly
zaméreny na spravnou aplikaci sraZzeciho faktoru + pécée po Zily /Helena K¥ivova - vseobecna
sestra FN Ostrava/ a oblast ortopedie v doprovodu mobilniho ultrazvuku objasnily |ékafi
Radomira Hrdlickovd a Juraj Sako. Workshop o psychologickych aspektech u dospélych

hemofilik vedla psycholozka Veronika Dostalové z UHKT.

i Rekondi¢ni pobyty

Stejné jako kazdym rokem, probéhl v jarnim terminu rekondi¢ni pobyt dospélych, tentokrat

v Rokytnici v Orlickych horach. V nové lokalité se vsak pfilis neohfejeme, pro pfisti rok planujeme

opét zménu. Z kapacitnich divod( se stéhujeme smér Jizni Cechy. Pro zd&astnéné viak penzion

Rokytenka nabidl pfijemné zazemi a hezké prostiedi nejen v arealu objektu ale i v blizkém okoli.

V Penzionu Rokytenka jsme méli kompletni zazemi, ubytovani se stravovanim, spolecenskou

mistnost, mistnosti pro rehabilitaci, vifivku a bazén. KaZdodenni individudlni rehabilitaci

zajistovali Ctyfi fyzioterapeutky. Néktefi Ucastnici vyuZivali ke cviceni i mistni bazén. Pobyt

provazela spokojenost a pohoda vsech ucastnikl. Vérime, Ze novou lokalitou navdzeme na




predeslé rocniky a vzestupnd tendence o tento pobyt bude naddle pokracovat. Diky pfitomnosti
zkuSenych fyzioterapeutek se snaZzime o to, aby kazdodenni intenzivni rehabilitace pomahala
Ucastnikdm rozhybat jejich ztuhlé télo se zamérenim na konkrétni klouby, svaly atd. V tomto
ohledu patfi velky dik celému tymu fyzioterapeutek a tém, ktefi se na chodu pobytu podileji svoji

pomocnou silou.

Letni hemofilicky tabor se vroce 2019 potykal svelkou komplikaci. Ze strany Rekreacniho
stfediska Zubfi prisla zacatkem roku zprava o tom, Ze jsou z provoznich divod( nuceni zrusit
vSechny letni pobyty v aredlu, a tedy Ze na tomto misté nebude mozné uskutecnit ani nas letni
hemofilicky tabor. Vzhledem k ndhlému uzavieni stfediska, jsme byli nuceni hledat alternativni
variantu. Dobrd zprdva pfisla zanedlouho. Podafilo se nam najit feSeni, museli jsme ale pfistoupit
k nékolika kompromislim. Zasadni novinkou byla zména terminu tabora, ktery probéhl od 28.
Cervence do 8. srpna 2019. Jednalo se tedy o zkraceny termin od nedéle do ctvrtka, misto
tradi¢nich dvou tydn( trval tabor 11 dni. Lokalita zUstala v oblasti Vysociny, Gtocisté nam poskytl
Penzion Safrankdv Mlyn. Ubytovani bylo tentokrat zaji$téno v budové, aredl ndm ale poskytl
dostatek moZnosti pro venkovni vyziti (nachazi se na samoté, obklopen ptirodou), stejné jako
prostory pro lékafské zazemi a fyzioterapii véetné vlastniho bazénu. Nedilnou soucdsti byla
rovnéz kazdodenni intenzivni fyzioterapie a také nacvik samostatné aplikace 1ék(. Zejména pro
tdborové novacky je pritomnost lékari a sestficek idealni pfrilezitosti pro to, aby se naucili
Ucastnici, pro které uZz se samostatna aplikace stava témér rutinou, jsou potom ochotné
napomocni, pfipadné slouzi jako psychicka podpora pro své mladsi souputniky. Rehabilitace na
tabofe sestdva z ranni rozcvicky, dopolednich individudlnich a skupinovych cvi¢eni, a z
odpoledniho protaZeni, které letos nezfidka probihalo v bazénu, ktery jsme opét po letech méli k
dispozici pfimo v arealu. Na testech, které fyzioterapeutky provadély na zacatku a konci tabora,
byl jednoznacné vidét posun, kterého bylo i za takto relativné kratkou dobu rehabilitaci
dosaZzeno. Pravidelné cviceni tak evidentné pfispiva k lepSimu stavu téla, a nelze nez ho
doporucit i v prbéhu roku. Aktivity vaZici se k celotdborové hre, fyzioterapii a nacvik aplikaci
doplnovaly ,klasické” taborové aktivity, mezi néz patfi vSemozné venkovni hry a sporty, soutéze,
vytvarné dilny vypliujici vétSinu dopoledni nebo tfeba diskotéky. Ani letos nechybél vylet na

zajimava mista v okoli.

Na zavér bychom chtéli podékovat vsem, ktefi svou praci chod tabora zajistuji, zejména jde o
zdravotniky prevazné z Détské nemocnice Brno, fyzioterapeutky a také vsechny vedouci. Dik patfi

rovnéz tém, ktefi tabor podpofili svym darem nebo jinou pomoci.




m Mezinarodni ucast

Svaz je ¢clenem mezinarodnich organizaci WFH a EHC, se kterymi velmi intenzivné spolupracuje a
povaziuje ji za neobyéejné dlleZitou kapitolu své ¢innosti. Clenstvi nam pFinasi pfistup a znalost
nejnovéjsich poznatkl v lécbé hemofilie, které miZieme prfedavat svym clentiim i zdravotnické
verejnosti. WFH i EHC podavame kaZdoroéné hlaseni formou rozsahlych statistickych vykazli a
prizkumi, obraz Ceské republiky v ramci péée o hemofiliky a osoby s vrozenym krvacivym
onemocnénim miiZeme predavat na mezinarodnich férech, kterych se pravidelné tGcastnime. Jedna
se predevsim o vyrocni konference, workshopy a odborné kulaté stoly WFH i EHC, ale i nékteré
dalsi.

Pojd'me si postupné predstavit ty, kterych se élenové CSH svazu aktivné Gcastnili v roce 2019.

e Prvni setkani Zen s poruchou krevniho srazeni ve Frankfurtu nad Mohanem /24. — 25. 5.
2019/

Historicky prvni setkdni Zen s poruchou krevniho srazeni v Evropé probéhlo v kvétnu ve
Frankfurtu nad Mohanem. Konferenci uspofadalo Evropské hemofilické konsorcium (EHC) a
Cesky svaz hemofilikdl zde zastupovala nase dlouholeta aktivni ¢lenka Tereza Rihova. Zeny
krvaci taky a to nejen béhem menstruace. Ta se pravé pro Zeny s krvacivou chorobou muze
zménit v no¢ni maru, kdy silné krvaci i vice nez sedm dni. A jelikoz jejich maminky, babicky a
sestry mohou mit podobné problémy, povaZuji to za "normalni". Menstruace, ktera je delsi
nez 7 dni, nebo pfri které se musi hygienické potfeby ménit kazdé dvé hodiny, mlze byt jeden
z pfiznakd krvacivé nemoci. V takovém pripadé by se Zena méla nechat vySetfit v nékterych z
hemofilickych center. Nabity tfidenni program obsahoval vSe, co je potfeba brat v potaz.
Ucast byla vskutku hojnd. Na 150 lidi z rdznych koutd Evropy, ale i Kanady a Ameriky —
predevsim ¢lenové pacientskych organizaci, |ékafi, pacienti samotni a zastupci
farmaceutickych spolecnosti. Krvacivda onemocnéni u Zzen mize zpUsobovat nizky faktor VIl a
VIIl (hemofilie), von Willebrandova choroba, poruchy krevnich desticek a dalsi neznamé
pfi¢iny. Snahou vedeni EHC, zvlasté pak vyboru ,women comitee” bude v nadchazejicich
letech predevsim osvéta a podpora Zen s krvacivym onemocnénim, a to nejen napfic

Evropou.
e Mladeznicky Workshop WFH v Montrealu /26. — 28. 9. 2019/

Montréal je sidlo Svétové hemofilické federace (WFH), a na konci zari 2019 se pravé zde

uskutednil jiz nékolikaty ze série seminara Youth Leadership Workshop, které WFH porada




pro mladé lidi aktivni ve svych pacientskych organizacich napfi¢ celym svétem. Tentokrat se
Cesko dostalo mezi pozvané, a Svaz do Kanady vyslal Vojtécha Hornika jako?to svého
reprezentanta a dlouholetého aktivniho ¢lena. Workshop absolvovalo celkem 11 Gcastnika.
Pfinos celé akce nebyl pouze ve vzdélavacim programu, i kdyzZ je nutno Fici, Ze ten byl velmi
dobfe seskladany a naplanovany. Obohacujici bylo totiz zejména setkani se zdastupci
pacientskych organizaci i mimo Evropu, které bylo v mnoha ohledech oéi otevirajici — a to i
vtom smyslu, Ze i od statll, ve kterych je lécba na diametralné jiné Grovni neZ u nas, se
v nékterych aktivitdch mlizZeme inspirovat. Podékovani na zavér patii Svétové hemofilické

federaci za to, ze podobné akce potradd, a ze umoznuje lidem z celého svéta se jich Ucastnit.

Workshop novych technologii v Ié¢bé hemofilie Atény /22. - 24. 11. 2019/

V feckych Aténdch se koncem listopadu 2019 uskutecnil Workshop Evropského
hemofilického konsorcia, ktery byl zaméfen na nové technologie v lécbé, kde na 50
medicinskych a pacientskych zastupcld evropskych clenskych zemi EHC diskutovalo a
vzdélavalo se v pokroku lé¢by hemofilie a von Willebrandovy choroby. CSH zde zastupoval

predseda Martin Bohan.

Inhibitor Summit - Barretstown Irsko /28.-1. 12. 2019/

V irském hrabstvi Barrettstown se jiZz pocCtvrté poradala konference pro inhibitoriky.
Pfedndsky byly tentokrat zameéfeny na tvorbu inhibitoru a jeho I[écbu pomoci
imunotolerance, kratce byly zminény i nové koncentraty, jez se zacinaji hojné pouZivat.
Soucasti byl i béh nékolika workshoptl podle toho, co posluchade pravé zajimalo. Ceskou
republiku zde zastupoval hemofilik s inhibitorem pan Martin Ipser spolecné s Vitkem
Ku&abou, které doprovazeli rodinni pfislugnici véetné naseho ¢lena Jana Plicka. Ugastniky byli
nejenom hemofilici z fad déti a dospélych, ale také partnefi ¢i sourozenci a nebo ostatni

rodinni pfislusnici.

i Spoleéensky vecer Ceského svazu hemofilikii a Hemojunioru

Spolecensky vecer Ceského svazu hemofilikli a Hemojunioru, ktery se konal v sobotu 12.
ledna 2019 v Alcron Hotel Praha, se stal hezkou tradici. Udalost se stala hlavné prileZitost pro
nas vSechny se zase potkat a pobavit se v pfijemnych prostorach a ve svatec¢nim obleceni.
Navic rok 2019 byl speciadlni pro nasi sesterskou organizaci Hemojunior. Michael Beren
pfipomnél jeho fungovani s osmndctiletou cinnosti pro hemofilické déti. Ujmul se i
moderovani a provazel nas slovem cely vecer. Na Uvod pfivital Gcastniky a podékoval

sponzorim, bez kterych by nase organizace nemohly zajistit svym ¢lenim vétsSinu aktivit, a
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pozdravil jejich zastupce. Podékovani patfilo téZ lékaflm a v neposledni fadé vedeni a
personalu hotelu Alcron. Za tuto velmi zdatilou akci je na misté podékovat predevsim ¢lence
CSH a Hemojunioru pani Katefiné Altmanové a celé jeji roding, kterd se o pfipravu a

kompletni organizaci kazdoroéné stard s velkou preciznosti.

i

Financovani svazové ¢innosti mélo opét zaklad ve tfech zdrojich. Ty pfedstavuiji:

Finance

e statni dotace
e sponzorské dary a podpora

o C(lenské prispévky
Dotace pridélované ministerstvem zdravotnictvi maji v poslednich letech viceméné ustalenou vysi.

CSH vyuzival v roce 2019 tfi programy grantové podpory:

e Rekondi¢ni a edukacni pobyty se zdravotnim programem pro hemofiliky
e Edic¢ni ¢innost — Hemofilicky zpravodaj

e QOrganizacné administrativni servis

i

Hospodareni 2019
2019 k 1.1.2019 k 31.12.2019
PenézZni hotovost v pokladné 8 048,00 9 643,00
Stav bézného uctu 1269 112,28 1818 021,07
Finanéni prostredky celkem 1277 160,28 1827 664,07
Prijmy Vydaje Rozdil
Dotace MZ CR 190 700,00
Clenské prispévky 41 250,00
Dary 1 050 900,00
Ostatni pfijmy
Mezinarodni akce 17 498,38 | 3848721
Drobny majetek
Clensky pfispévek EHC 2 650,30
Clensky pfispévek WFH 4 939,57
Clensky ptispévek EURORDIS
Telefonni poplatky + internet 16 297,00
Informachni servis PosStovné 3 378,00
Rezijni vydaje 30,00
Kancelarské potreby 2 280,00
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Drobny majetek

7844,00

Cestovni nahrady 151,00
Spotfebni material 2 947,00
Nakup sluzeb 14 918,00
Vyplacena mzda zaméstnanciim
(DOPP) 24 480,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 4 320,00
Poplatky bance 2 054,00
Cestovni nahrady 52 121,00
Vyplacena mzda zaméstnanciim
Ostatni (DOPP)
Odvod dané FU (srazky za DOPP)
Ostatni 180 000,00 64 639,31
RADA Cestovni nahrady 2 022,00
Rezijni vydaje 10 200,00
HZ Tiskové prace 62 800,00
Postovné, distribuce 5 908,00
Ugastnické poplatky 114 699,00
Ubytovani - déti 215 770,00
Ubytovani - dospéli 142 251,00
Cestovni nahrady 50 327,00
LHT
Drobna vydani 18 181,00
Pojisténi ucastnikud
Vyplacena mzda zaméstnanciim
(DOPP) 32 130,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 5 670,00
Ugastnické poplatky 87 790,00
Ubytovani 165 465,00
Rekondice dospélych | Procedury
(Rokyténka) Cestovni nahrady
Vyplacena mzda zaméstnanctim
(DOPP) 7 650,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 1 350,00
Ubytovani a strava
Doprava, cestovné
ZUBRI - SETKANI o
MLADYCH Drobné vydaje
Vyplacena mzda zaméstnancim
(DOPP)
Odvod dané FU (srazky za DOPP)
HEMOFILICKY DEN | Prondjem, obg&erstveni 116 066,70
LANDEK
Cestovni nahrady 679,00
IDENTIFIKATORY  |-~riem 15 394,00
Distribuce 21 359,00
Pronajem a obcerstveni
Hemofilicky den Faktura 20 000,00
Jihlava Vyplacena mzda zaméstnanctim
(DOPP) 49 300,00
8 700,00

Odvod dané FU (srazky za DOPP)
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Ugastnicky poplatek 85 300,00
Pronajem, sluzby 70 020,00
Setkani hemofilick)"ch Setkani hemoflllck)'lch paCientlj

pacienttl - ALCRON | (jxastnicky poplatek 31 737,50
Alcron 2020 12 000,00
i 1 147 270,00

Recko Ucastnické poplatky
Zaloha 176 650,00
SOUCET PRiJMU A VYDAJU 1974 538,88 | 142403509 | 550503,79
Prabézné polozky Finan&ni pfevody (prub&zné polozky) 40 000,00 40 000,00

Priibézné polozky celkem
PRiJMY A VYDAJE CELKEM 2014 538,88 | 1464035,09| 550503,79
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