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Cesky svaz hemofilikd, z.s. (CSH) je dobrovolny spolek osob s hemofilii, von Willebrandovou
chorobou, pfipadné dalSimi dédi¢nymi nemocemi srazlivosti krve. Byl zaloZzen 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, zastavat zajmy celé komunity lidi s
hemofilii a von Willebrandovou chorobou a umoznit jim plné zaélenéni do bézného Zivota. Cleny jsou
nejen samotni nemocni, ale také jejich rodinni pfislusnici, pfatelé, Iékafi a dalsi zdravotnici, pfipadné
priznivci svazu. CSH je élenem Svétové hemofilické federace (WFH), Evropského hemofilického

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

m‘“ Rada Ceského svazu hemofilikd

V dobé mezi vyro¢nimi Konferencemi fidila praci péticlenna Rada CSH. Schazela se pravidelné, a to
formou osobnich schizi, elektronickym kontaktem prostfednictvim email a konferenci pomoci

sluzby Skype. Timto jsme uspofili nejen ¢as, ale velmi vyrazné i ndklady.

Rada a Revizni komise Ceského svazu hemofilik(i pracovala od 01. 01. 2018 do 31.12.2018 ve sloZeni:

Rada CSH Revizni komise
Martin Bohlin — predseda Petr Slunsky — pfedseda
Mgr. Jana Kaldbova — mistopredsedkyné Silvie Berenova — ¢len
Mgr. Lukas Koblasa — ¢len Marek Simonik — ¢len

Ing. Martin Zidek — €len
Mgr. Michal Skofrepa — clen

/Ekonomem svazu byl externé Vaclav Téth/

K 31. 12. 2018 mél Cesky svaz hemofilik(i 270 ¢lend.

fl Uvodem

Jak jiz zaznélo, snazime se pomahat hemofilikiim ale i osobam s von Willebrandovou chorobu. Co se
vSak skryva za touto kratkou vétou? Odpovédi vam mohou byt nasledujici fadky, které shrnuji ¢innost
Ceského svazu hemofiliki za uplynulé obdobi. Velmi nas t&$i, e nase ¢&innost je rok od roku
véestrannéjii a 7e mGzeme napliiovat stanovené cile. Zijeme s hemofilii - s nemocnymi, ale i rodinami
sdilime jejich pottfeby, pfindsSime jim nové informace a moZnosti v |écbé, snazime se o osvétu
onemocnéni u Siroké verejnosti, organizujeme lé¢ebné edukacni pobyty, mezigeneracni a regionalni
setkani, ale také spolec¢enské akce. U&astnime se pravidelnych schlzi koordinaéni rady Ceského

narodniho programu, vcetné mezindrodnich akci Svétové hemofilické federace a Evropského




hemofilického konsorcia. Zde jsme aktivné reprezentovali ¢innost naseho spolku a ziskdvali nové
poznatky a mozZnosti v |éCbé, které se nasledné snaZzime predavat nasim ¢lendim, zdravotnikiim ale i

Siroké verejnosti. Za nejdilezitéjsi vsak povazujeme pravidelna setkani ¢lend svazu. At uz jde o tradi¢ni

podniky pfti pfilezitosti vyznamnych dn(, anebo pftileZitostné ptipravovany program. | v roce 2018 jsme
uspésné pokracovali v dobfe zajetych aktivitach z let minulych, nékteré nové se nam podafilo pridat.
Jednim z hlavnich vyznamu téchto akci je, aby kaZzdy jedinec porozumél a zajimal se o své onemocnéni.
Pouze dostatecné informovany a vzdélany pacient je schopen spolurozhodovat o své [éc¢bé,
upozornovat na rizika a omyly a spolupodilet se na jejich odstrafiovani. Takto vzdélany pacient snadnéji
komunikuje se zdravotniky. | v letoSnim roce jsme pfinesli fadu novinek z mnoha oboru, které se
hemofilii a von Willebrandovou chorobou zabyvaji — hematologie, ortopedie, fyzioterapie,
psychosocialni oblasti nebo také urgentni mediciny. Nové moznosti v 1é¢bé hemofilie davaji nadéji do
budoucnosti. At uz jde o produkty s prodlouzenym ¢asem Gcinku, 1é¢bu nahrazujici faktory nebo
genovou terapii. Stejné jako u vSech zmén a novinek vyvstdva rada nezodpovézenych otdzek, diskuze
o novych terapiich jsou bezesporu klicové. Vse bude vyZadovat predevsim komunikaci a vzdélavani

vSech zainteresovanych, tedy samotnych hemofilik(, 1ékard, politikd, farmaceutickych spolecnosti, i

zdravotnickych pracovnikd mnoha dalsich profesi.

Jednim z hlavnich ukol{i svazu bylo zpracovani jednotnych postupl urgentni mediciny k hemofilii a von
Willebrandové chorobé a navrh pfislusnych identifikdtor. VSe zacalo v zafi roku 2017 spole¢nym
semindfem v Poslanecké snémovné, ktery uspofadal vybor pro zdravotnictvi a se zastupci svazu a
Hemojunioru se ho zucastnili vrcholni predstavitelé ministerstva zdravotnictvi a zachrannych sluzeb.
Padlo tu rozhodnuti, Ze svaz predlozZi zavazny pokyn a navrh, jak jednoznacné a transparentné
hemofilika oznacit, aby to kazdého |ékare a zachranare udefilo do oci. Pozadavky jsme naplnili, ve
spolupraci s hematology vznikla pro zachranare a urgentni pfijmy metodika, jak k lidem s vrozenym
krvacivym onemocnénim pfistupovat. Materiadl uvadi priklady béZnych i Zivot ohroZujici krvaceni,
prehled hemofilickych center, popisuje identifikacni znaky, nezapomina ani na hemofiliky s inhibitorem

apod.

DaleZitou roli Ceského svazu hemofilikl je bezesporu aktivni zapojeni mladych hemofilikd do jeho

¢innosti. Déti maji své tabory, dospéli rekondi¢ni pobyty. Ale co mezi tim? S blizicim se vékem
dospélosti se jiz pro nékteré déti stavaji tabory nezajimavé, maji jiné priority. Vznika zde tedy propast,
kterou chceme spoleénymi silami pfemostit a dat tak moznost jedincim, ktefi mohou byt nadéji do
budoucna. Nejenom v organizaci pobyt(, ale tfeba i vedenim svazu, ktery je pro nasi hemofilickou
komunitu nepostradatelnou soucasti. Na mezigeneracni setkani hemofilikl dorazila skupina mladych,

ktera se utvarela fadu let na hemofilickém tabofe. Skupina, kterd si rozumi a ma zdjem se do aktivit

svazu nadale zapojovat. Cas samozfejmé ukéze, ale svaz se téchto mladych nadéji nechce vzdat. Uz na




nasem mezigeneracnim setkani v Praze byli nékteti zapojeni do spole¢ného workshopu, na kterém se
zrodil ndpad stravit spolu nékolik dni tam, odkud si pfinasi ty nejlepsi vzpominky. A to v Zubfi u Nového
Mésta na Moravé, kde se kazdoro¢né konaji hemofilické tabory. Slovo dalo slovo, témér vsichni do
jednoho navrhli termin a pro nds uz bylo radosti dotahnout vSe do Uspésného konce. V rdmci tohoto
setkani jsme hovofili o zapojeni mladych lidi do svazu, vzpominali jsme na pfedeslé taborové léta a
resili jsme otazku, jakymi tématy by se mladi radi zabyvali a co pro né mlzZe svaz udélat. Tedy
smysluplné vyuziti ¢asu, které by mohlo byt odrazovym mustkem a motivaci k dalsim spole¢nym

setkanim a projektlim dospivajicich hemofilik(, jejich sourozencl i kamaradd.

Velkym tématem pro Evropské hemofilické konsorcium jsou hemofilici s inhibitorem. | svaz se ji snazi
postupné vénovat pozornost. Kazdorocné vysild své cleny na setkani inhibitorikd do Irského
Barretstownu, ale také intenzivné usiloval o misto ambasadora v Evropské siti hemofilikd. Skupinu
sestavuje EHC, svaz proto delegoval svého dlouholetého ¢lena, v minulosti téz hemofilika s inhibitorem

Jana PG¢ka. EHC névrh kandidata za Cesko pfijal.

S Institutem socialniho zdravi Univerzity Palackého v Olomouci se svaz zapojil do vyzkumného Setieni
hemofilikd s inhibitorem pomoci metodiky DIPEx vyvinuté Health Experiences Research Group na
univerzité v Oxfordu. Jde o kvalitativni obsahovou analyzu hloubkovych rozhovor, cilem je hlubsi
porozuméni zkusenostem lidi s hemofilii, jejich rodinnych pfislusnikd a také profesionald, ktefi s nimi
pracuji. Vyzkum se snazi zjistit, jak onemocnéni ovliviiuje riizné aspekty Zivota a ma zpristupnit ziskané
poznatky dalSim lidem s podobnym problémem. Svaz postupné oslovil své ¢leny — hemofiliky

s inhibitorem.

| v roce 2018 udélovala svazova rada kazdorocni vyro¢ni cenu. DrzZitelem se stal nas dlouholety ¢len,
ktery dvanact let zastaval funkci radniho, z toho sedm let post pfedsednicky, pan Vladimir Dolejs. Za
jeho plsobeni se svaz na tuzemské i mezinarodni scéné angazoval silnéji, nez kdy jindy a jeho pozice
velmi posilila. Bojoval na plidé VZP i Statniho Ustavu pro kontrolu léciv pfi nebezpeci redukce domaci
péce —ten navrhl zménu predpist takovym smérem, jenz by mohl znamenat jeji konec. Svaz zastupoval
na nespocetné popularizacnich kampanich, které zahrnovaly tiskové konference se skutecné
viditelnym vysledkem, Géastnil se debat v Ceském rozhlase, Ceské televizi a fadé celostatnich tisténych
periodik, takZe pfinesly nebyvale velké mnoZzstvi materidld. Dlouholeté plsobeniv Cele svazu a Uspéchy
pod jeho vedenim, kdy se svaz proménil v moderni pacientskou organizaci, nikdo z historie nevymaze.
Vladimir za sebou zanechal ve svazu a vlbec celé hemofilické vefejnosti nesmazatelnou stopu a zapsal

se tak mezi vyznamné laureaty vyroéni ceny Ceského svazu hemofilikgi.

Nékteré akce, poradané pro ¢leny naseho svazu, ziskaly jiz tradici a zajem o né je kazdorocné velky.




At jiz se jedna o rekondicni pobyty pro dospélé, letni tdbory pro déti nebo jednodenni akce pofadané
napfiiklad u pfileZitosti jarniho Svétového dne hemofilie. Ten provazi vechny organizace podobné CSH
ve vSech zemich svéta. UZ pred lety zacala tradice propagacnich akci svazu pro vefejnost s cilem
vysvétlit Sirokému publiku co je hemofilie, jak hemofilici Ziji a vymytit vétSinou naprosto zkreslujici

povédomi o tomto fenoménu.

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 vsem, ktefi
podporujete nase Usili. Zde bych chtél vyzdvihnout zejména spolecnosti CSL Behring, Grifols, Novo
Nordisk, Octapharma, Pfizer, Roche, Shire, Sobi a Sysmex. Nemohli bychom fungovat ani bez statni

dotace prostiednictvim Ministerstva zdravotnictvi CR.

Kazdé pomocné ruky ale i slov podpory, daru a spoluprace si velmivazime. Uptfimné dékujeme a pevné
vérime, Ze spolec¢nymi silami se ndm nase prace bude dafit i naddle.

Martin Bohiin
pfedseda Ceského svazu hemofilika, z.s.

i Svétovy den hemofilie

Svétovy den hemofilie si kazdorocné pfipominame od roku 1989 vidy 17. dubna — v den narozeni
Franka Schnabela, zakladatele Svétové federace hemofilie WFH. Moto Svétového dne hemofilie 2018
bylo: ,Sdilenim znalosti a zkuSenosti jsme silnéjsi“. Cesky svaz hemofilikd organizuje u ptileZitosti
Svétového dne hemofilie uz fadu let akce rozsifujici ve verejnosti povédomi o hemofilii. Nejinak tomu
bylo i vroce 2018. Osvéta pomalu méni vnimani tohoto onemocnéni. Znalosti a vzdélavani jsou
klicovymi faktory pro silnéjsi podporu lidi s vrozenym krvacivym onemocnénim. Matky, které pfivedou
na svét hemofilika, se mnohdy setkdvaji s odsudky okoli. S nepochopenim lékarl i svého okoli se nékdy
setkavaji i Zeny takzvané prenasecky hemofilie. Kvlli fadé myti a stigmatizaci ma onemocnéni znacny
vliv na psychiku. DGleZitym a hlavnim tématem byla i spoluprace se zdchrannymi sluzbami a urgentnimi
pfijmy. VSem témto zaleZitostem se svaz ve spolupraci se sesterskym Hemojuniorem intenzivné
vénoval. | vroce 2018 vyslo v souvislosti se Svétovym dnem hemofilie nékolik medialnich vystupl —

Ceska televize, Cesky rozhlas, TV Barrandov, Tyden.cz, PharmaNews, Medical Tribune Cz.

Oslavy Svétového dne hemofilie probihaji kazdoroéné i formou spolecenskych setkani ¢lenti CSH na
nékterém zajimavém misté nasi republiky. Proto velmi o¢ekdvanym dnem se stala sobota 14. dubna,
kdy lakadlGm plzeriské Techmanie neodolalo na 150 nasich ¢len(. Ti opét po roce pfisli oslavit den,

ktery po celém svété patti hemofiliklim a spolecné prozit den plny zdbavy, poznani a spoleéného




setkani. Prostory vyhrazené k odpocinku jsme nasli v sdle vyhrazeném po celou dobu jen pro nas.
Ucastnici zde mohli v klidu posedét a popovidat si s pfateli a kamarady nejenom o svych strastech

s hemoci, ale i radostech svého kazdodenniho Zivota.

i Regiondlni 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 pat¥i i individualnim konzultacim s

odborniky a v neposledni Fadé také spolecenské strance.

Zacalo to nejprve v sobotu 14. 4. seminarem s rehabilitacni tématikou v Plzni, o tfi dny pozdéji, tedy v

den oslav Svétového dne hemofilie, jsme pokracovali v Hradci Kralové.

e Miniworkshop” v Plzni s rehabilitacni tématikou, nazvany ,Bavi nas zit“, byl poradan 14. 4.
2018 pfi prilezZitosti Svétového dne hemofilie. Nosnym tématem byla bolest akutni ¢i chronicka
a moznosti jejiho ovlivnéni rehabilitaénimi technikami, dale pak rehabilitaéni metody vhodné
pro zvladnuti akutni ¢i chronické bolesti v hleznech, kolenou a dalSich nosnych kloubech. Poté
nasledovala prakticka ¢ast v prostorach rehabilitacniho oddéleni, kde se hemofilici vystridali
ve dvou skupinach — jedna cvicila v bazénu, druhd skupina poslouchala v télocvi¢né zasady
kineziotapingu.

e Prvni regiondlni workshop v Hradci Kralové probéhl 17. 4. 2018 ve Vyukovém centrum mistni
nemocnice. Zaplnény sal si mohl vyslechnout fadu zajimavych predndsek, které byly zaméreny
na nové sméry v lécbé hemofilie, pfedevsim vyvoj derivatl s delsim poloCasem rozpadu a
mechanismy, pomoci kterych je tento efekt dosahovan, vyvoj genové terapie, farmakokinetiku
nebo téma |éCby hepatitidy C. Samoziejmosti byl i blok fyzioterapie, a to jak po teoretické, tak
i praktické strance.

e Vsechny generace hemofiliki se sesly v Jihlavé. Mezigeneracni setkani hemofilik(i a jejich
nejblizSich ma v nasem kalendafi vysadni postaveni. Témér stopadesat Gcastnikl zaplnilo
pfednaskovy sal hotelu v Jihlavé, aby se dozvédélo, jaké novinky hybou nejen hemofilickym
svétem. Svaz dal totiz tentokrat prostor i osobam s von Willebrandovou chorobou, presto se
resily prevazné otazky z oblasti hemofilie. Hlavni blok prednasek byl urcen novinkdm v Iécbé
hemofilie, v dalsim bloku jsme se zaméfili na tfi aktuadlni témata: zachranafi a urgentni
medicina; psychosomatika a prenasecstvi u poruch sraZlivosti krve. V nasledujicich
workshopech uz se fesila cela fada konkrétnich otazek a situaci. Napriklad zvladani fyzické

bolesti, novinky ve vyvoji 1éCby, koncentraty s prodlouzenym polo¢asem ucinku, nahrady




poskozenych kloub(, dédi¢nost hemofilie, téhotenstvi u prenasecek, genova terapie, mobilni
ultrazvuk, vznik a lécba hemofilické artropatie atd. Na své si pfisla i muzskd skupina (nejen)
hemofilikl, program byl pripraven pro déti od utlého véku aZ po dospivajici, tedy pro vsechny
vékové skupiny. VSichni prednasejici zlstali po cely den k dispozici zajemcim o individualni

konzultaci.

i Rekondi¢ni pobyty

Stejné jako kazdym rokem probéhl v jarnim terminu rekondi¢ni pobyt dospélych ve Viskdch u
Letovic. V tomto roce posledni v této lokalité. Pro pfisti rok ménime misto z kapacitnich divodu a
stéhujeme se smér sever, do Rokytnice v Orlickych horach. Dlivodem je i rostouci zajem o tento
pobyt, radi bychom v budoucnu uspokojili co nejvice zdjemcl. V Penzionu Ohrada jsme méli
kompletni zazemi, ubytovani se stravovanim, spolecenskou mistnost, mistnosti pro rehabilitaci,
vifivku, bazén a v neposledni fadé také konferencni sdal. Kazdodenni individualni rehabilitaci
zajistovali Ctyfi fyzioterapeutky, néktefi Ucastnici vyuZivali ke cviéeni i mistni bazén. Pobyt
provazela spokojenost a pohoda vSech ucastnik(. Véfime, Ze novou lokalitou navaZzeme na

predeslé roc¢niky a vzestupna tendence o tento pobyt bude nadale pokracovat.

Témér Ctyficet Ucastnikd z fad déti s hemofilii, von Willebrandovou chorobou a nékterych
prenasecek zavitalo na rekondicni tdbor do Zubfi na Vysociné. Nékolik let provérena lokalita
rekreacniho aredlu u Nového Mésta na Moravé nabidla do puntiku své sluzby i letos. Struktura
programu zUstava kazdorocné nemeénna jiz fadu let. Na prvnim misté je edukace déti s hemofilii i
von Willebrandovou chorobou, nacvik nitroZilni aplikace a individualni a skupinova rehabilitace. To
vse pod vedenim zkuSenych odbornikl zfad lékarl, zdravotnich sester a fyzioterapeutd.
Zdravotnim garantem i letos zUstal prim. MUDr. Jan Blatny z DFN Brno, tym fyzioterapeutt vedla
Mgr. Marie Katzerova a tymu vedoucich velel Vojtéch Hornik, hemofilik a dlouholety ¢len Ceského
svazu hemofilikG. Na tdbore bylo jako vidycky potfeba rozvijet fyzickou stranku pod dohledem
nasich fyzioterapeutd. Kazdé rano se vsichni sesli na rozcvicce, a celé dopoledne bylo vénovéno
cviceni déti v malych skupinkach, které je doplnéno i o individudlni terapii. Je zde tak mnoho
prostoru naudit se spravnému preventivnimu cviceni a rovnéz sprdvnému rozcvi¢ovani kloub( ci
svalli po hemofilickych krvacivych epizodach. Dobrym zvykem je zpestfit si cviceni navstévou
bazénu — letos jsme vyzkouseli novou lokalitu Méstskych lazni v Novém Mésté na Moravé, a
nezbyva nez fici, Ze jsme ve zdejsim prostiedi byli naprosto spokojeni. Velky plavecky bazén,
relaxa¢ni bazén s divokou rfekou a vifivka vSechny spolehlivé zabavily. Jsme také moc radi, zZe i letos

se naslo nékolik hemofilikd, ktefi si na tabore poprvé aplikovali svij Iék samostatné — snazime se,




aby i tabory pomahaly k tomu, aby si kazdy hemofilik byl schopen sebevédomé aplikovat
koncentrat faktoru sam, a aby tak nebyl zavisly na okoli. V tomto ohledu patfi velky dik celému

tymu lékarl a sestricek, ktefi se détem vénuiji.
i Mezinarodni Géast

Svaz je i nadale ¢lenem mezinarodnich organizaci WFH a EHC, se kterymi velmi intenzivné
spolupracuje a povazuje ji za neobyéejné diilezitou kapitolu své &innosti. Clenstvi ndm prinasi pfistup
a znalost nejnovéjsich poznatkti vIécbhé hemofilie, které mlZieme predavat svym clendm i
zdravotnické verejnosti. WFH i EHC podavame kazdorocné hlaseni formou rozsahlych statistickych
vykaz a prazkum, obraz Ceské republiky v ramci péée o hemofiliky a osoby s vrozenym krvacivym
onemocnénim muzeme predavat na mezinarodnich férech, kterych se pravidelné uéastnime. 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 ¢lenové €SH svazu aktivné Gcastnili.

e |EEPO Atény
International Experience Exchange for Patient Organizations (zkracené IEEPO) je pravidelna
kazdorocni akce, kterou organizuje farmaceuticka spole¢nost Roche pro zdstupce pacientskych
organizaci z celého svéta. Cilem setkani je predat si zkuSenosti, ndpady a postiehy z nasich
jednotlivych pacientskych organizaci a tim si vzajemné pomoci k lepsi péci o vlastni ¢leny. Z
Ceské republiky se IEEPO Ulastnil zastupce naseho svazu pan Mgr. Luka$ Koblasa, déle
zastupce Bellis - projektu Aliance Zen s rakovinou prsu a zdstupkyné SdruZzeni mladych
sklerotik(l. Zastupci pacientl se vzacnym onemocnénim zde hovofili nad okruhem mnoho
témat. Sesli se zde napriklad zastupci hemofiliki z rlznych koutl svéta (Portugalsko,
Svycarsko, Izrael, Rumunsko, Chorvatsko, Ceska republika). Spole¢né diskutovali o potiebé
zajistit dostupnou péci a léky pro vsechny hemofiliky. Také by bylo vhodné pomoci vytvofit
multidisciplinarni centra, kde se mohou propojit odbornici i na jiné obory nez jen hematologii.
Odborniky na rehabilitaci, ortopedii, psychologii, ale i interni medicinu. Tim se mUze zajistit
kompletni péce o postizené klouby hemofilikd, nebo i psychologicka podpora pro hemofilika a
jeho rodinu. S vétsi dostupnosti informaci se navic stavame schopnéjsimi partnery pfi vlastnim
|éCeni (v soucasné dobé se jiz v zahranici zapojuji pacienti na sestavovani studii pro nové léky
tak, aby jim studie vyhovovaly a bylo moZné se dostat k lepSim vysledkim). Dalsi témata se
zabyvala budoucnosti zdravotnictvi nebo také zkusenostmi z rdznych odvétvi a zemi.
e Youth Leadership Workshop v Amsterdamu (6. — 8. 4. 2018)
O vikendu 6. - 8. dubna usporadalo Evropské hemofilické konsorcium (EHC) paty rocnik akce

Youth Leadership Workshop, tedy workshop pro mladé aktivni c¢leny hemofilickych




pacientskych organizaci napfi¢ Evropou. Cilem této jiz pravidelné akce je motivovat mladé
(workshop cili na lidi mezi 21-30 lety) k aktivnimu zapojeni do chodu svych organizaci. Zaroven
tyto ,lidry budouci generace” pfipravuje na vyzvy, kterym pfi své praci mohou celit a v
neposledni fadé prispiva k vytvareni vazeb mezi lidmi z rznych koutl Evropy, a potazmo tedy
i mezi jednotlivymi pacientskymi svazy. Program, ktery trval od patecniho obéda do nedélniho
poledne, se todil okolo tfi tematickych okruh(. Prvni z nich se tykal prace s dobrovolniky v
kontextu pacientské organizace — jak je zapojit, motivovat, ¢i jak vést tym lidi tak, aby prace
nesla kyzené vysledky. Vzhledem k tomu, e aktivity CSH stoji pravé na dobrovolnické praci a
kazda pomocna ruka se pfi uskutecnovani riiznych akci vzdy hodi, neni zcela jisté od véci mit i
takovéto — rfeklo by se — manaZerské dovednosti. Druhy okruh zahrnoval proces strategického
planovani v organizaci. Zde Slo zejména o to, aby si byl kazdy védom toho, co béhem
implementace projektu nebo planovani akce mlze vyvstat za problémy, se kterymi bude
potfeba si poradit. Mit jasny a srozumitelny pldn znamena, Ze organizace je transparentni ve
svych ¢innostech, coz bezesporu pomaha jeji reputaci v ocich ¢lent, ale také u kohokoli, kdo
organizaci svymi aktivitami nebo prostfedky podporuje. Treti okruh se potom odehraval spise
v diplomatické nez v manazerské roviné, jeho ndplni byla interakce pacientskych organizaci a
farmaceutickych firem. Tato spoluprdce je pro hemofilickou komunitu nezbytna, a je tedy
dobré byt v tomto ohledu ptipraven. Akce se zucastnil ¢len naseho spolku Vojtéch Hornik.
Svétovy kongres hemofilie v Glasgow (20. — 24. 5. 2018)

Nové moznosti v léébé hemofilie davaji nadéji do budoucnosti. At uZ jde o produkty s
prodlouzenym ¢asem ucinku, |é¢bu nahrazujici faktory nebo genovou terapii. Nejenom témito
otazkami se intenzivné zabyvalo plénum Svétové hemofilické federace (WFH) pfi tradi¢nim
svétovém kongresu, ktery se uskutecnil koncem kvétna ve skotském Glasgow. Pétidenni
kongres nabidl vice nez 5000 ucastnikim Sirokou skalu udalosti, véetné nékolika védeckych
zasedani zabyvajici se tématy, ktera pravé hybou , hemofilickym* svétem. Stejné jako u vSech
zmén a novinek vyvstavd fada nezodpovézenych otazek, diskuze o novych terapiich jsou
bezesporu klicové. VSe bude vyZadovat predeviim komunikaci a vzdélavani vsech
zainteresovanych, tedy samotnych hemofilikd, I1ékard, politikd, farmaceutickych spolecnosti, i
zdravotnickych pracovnikll mnoha dalSich profesi. Souc¢asna Uroven péce pfinesla zvysenou
dostupnost a optimalizaci 1écby Sité na miru. V uplynulych desetiletich se v klinické praxi
uzivalo jednotné davkovani stanovené dle hmotnosti hemofilika. Podle nejnovéjsich poznatk
je zfejmé, Ze mnohem ucinnéjsi je brat v uvahu individudlni rozdily ve farmakokinetice
prizplsobit 1é¢bu vidy konkrétnimu jedinci. Jde o ucinny nastroj k optimalizaci lécby a k

efektivnimu vyuziti naklad( na lé&bu. Kongresu se zG¢astnil predseda CSH Martin Bohdin




o Workshop novych technologii v Iécbé hemofilie Sofie (23. — 25. 11. 2018)
Evropské hemofilické konsorcium usporadalo v Sofii workshop na téma modernich technologii
a novych terapii. Akce se zUcastnilo 50 Ucastnik( z celé Evropy. Letosni ro¢nik se zaméfil na
prvni vysledky klinického vyuZiti novych a inovativnich lé¢ebnych postupl pfi hemofilii a na
aktualizaci klinickych studii genové terapie u hemofilie A a B. CSH zde zastupoval Jan Pacek.

e Setkani hemofilikl s inhibitorem Barretstown Irsko (7. — 9. 12. 2018)
V irském hrabstvi Barrettstown se jiz po tfeti pofadala konference pro inhibitoriky. V roce 2018
bylo pfipraveno nékolik pfedndsek na téma Ustni hygieny a krvaceni z dasni, nové metody
lé¢by hemofilie ¢i o bolestech souvisejicich s krvacivymi prihodami. Ceskou republiku zde
zastupoval hemofilik s inhibitorem pan Martin Ipser. U&astniky byli nejenom hemofilici z fad

déti a dospélych, ale také partnefi ¢i sourozenci a nebo ostatni rodinni pfislusnici.

i Spolecensky vecer Ceského svazu hemofilikii a Hemojunioru

Jedinec¢né prostiedi, dobra spolecnost a plny tanecni parket. Tak Ize charakterizovat spolecenskou akci,
kterou se rozhodli zastupci obou spolkl zopakovat po Uspéchu z pfedeslého roku. VSe jsme se rozhodli
zorganizovat jako podékovani vyznamnym sponzorim a viem, kdo s ndmi sympatizuji. Predevsim je to
vecer plny pfileZitosti se zase potkat a pobavit se v netradi¢ni atmosfére a v netradi¢nich prostorach.
Zpestfenim byla i prezentace fotografii z akci obou spolkd. Po obou stranach pddia bézely obrazky,
kterymi jsme si mohli pfipomenout spole¢né chvile a momenty z rlznych akci, pobytl, workshopt
nebo oslav svétovych dnl hemofilie. Vzpominky se vracely, néktefi jen nevéricné kroutili hlavou, jak
ten cas leti. Za tuto velmi zdafilou akci je na misté podékovat predevsim ¢lence CSH a Hemojunioru

pani Katefiné Altmanové.
i Finance

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

e statni dotace
e sponzorské dary a podpora

e (Clenskeé pfispévky

Dotace pridélované ministerstvem zdravotnictvi maji v poslednich letech viceméné ustalenou vysi.

CSH vyuZival v roce 2018 t¥i programy grantové podpory:

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

e QOrganizacné administrativni servis




i

Hospodaieni 2018
2018 k 1.1.2018 k 31.12.2018
Penézni hotovost v pokladné 5 382,00 8 048,00
Stav bézného uctu 1584 350,28 1269 112,28
Financni prostiredky celkem 1589 732,28 1277 160,28
Prijmy Vydaje Rozdil
Dotace MZ CR 267 600,00
Clenské prispévky 56 150,00
Dary 802 443,00
Ostatni pfijmy 1 007,00
Mezinarodni akce 21 982,74 123 961,24
Drobny majetek
Clensky prispévek EHC 2 710,90
Clensky prispévek WFH 9733,21
Clensky ptispévek EURORDIS
Telefonni poplatky + internet 14 562,89
Postovné 15 036,00
Rezijni vydaje
Kancelarské potieby 1 755,00
o ) Cestovni nahrady 2 137,00
Informacni servis Spotfebni material 678,00
Nakup sluzeb 14 769,00
Vyplacena mzda zaméstnancim
(DOPP) 24 480,00
Odvod dané FU (sraZzky za DOPP) 4 260,00
Poplatky bance 3142,00
Cestovni nahrady 2 116,00
Vyplacena mzda zaméstnancim
Ostatni (DOPP) 10 200,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 1 800,00
Ostatni 88 578,21
Lz Tiskové prace 110 980,00
Postovné, distribuce
Ugastnické poplatky 145 710,00
Ubytovani 377 810,00
Cestovni nahrady 46 584,50
LHT Drobna vydani 73 214,20
Pojisténi ucastnik 2 975,00
Vyplacena mzda zaméstnancim
(DOPP) 31110,00
Odvod dané FU (sraZky za DOPP) 5 490,00
Rekondice Ugastnické poplatky 49 600,00
dospélych Ubytovani 180 950,00
(Rokyténka) Procedury 1 570,00
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Cestovni nahrady 535,00
Vyplacena mzda zaméstnancum
(DOPP) 7 650,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 1 350,00
Ubytovani a strava 22 750,00
Doprava, cestovné 3 848,00
ZUBRI - SETKANI | propng vydaje 2 087,00
MLADYCH Vyplacena mzda zaméstnancum
(DOPP) 3400,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 600,00
TECHMANIA Pronajem, obcerstveni 102 280,00
Cestovni nahrady 380,00
IDENTIFIKATORY |—Hiem 6 164,00
Postovné 3 404,00
Pronajem a obc&erstveni 418 555,08
Hemofilicky den Drobna vvdani
Jihlava - y
Ucastnicky poplatek 71 500,00
Setkani Pronajem, sluzby 53 550,00
hemoflllclfych Setkani hemofilickych pacient
pacientu - _
ALCRON Ucastnicky poplatek 36 263,50
SOUCET PRiJMU A VYDAJU 1458 420,24 | 1770992,23| -312571,99
Finanéni pfevody (prlibézné
Pribézné polozky |Polozky) 38 800,00 38 800,00
Pribézné polozky celkem 38 800,00 38 800,00
PRIJMY A VYDAJE CELKEM 1497 220,24 | 1809 792,23| -312571,99

11




