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Rada svazu se ve volebni obdobi 2017 — 2021 schazela fyzicky nebo prostfednictvim rlznych online
platforem pro Usporu nakladd a v posledni dobé predevsim z dlivodu nouzového stavu. Pracovala ve

sloZzeni:

Martin Bohun, predseda

Mgr. Jana Kaldbova, mistopredsedkyné (do 7.12.2019)

>
>
> Ing. Martin Zidek, mistopFfedseda (od 7.12.2019)
» Mgr. Michal Skotepa

>

Mgr. Lukas Koblasa

U&etnim svazu byl externé pan Vaclav Téth.
Revizni komise pracovala ve sloZeni:

» Petr Slunsky, predseda
> Silvie Bereriova, ¢lenka

» Marek Simonik, ¢len

Pocet clen( k 28. 11. 2021 je 258.

VSEM SPONZORUM, KTER( SE VYZNAMNE PODILEJI NA NAS[ CINNOSTI. DiKY FINANENIM €I VECNYM
DARUM SE NAM DARI OZIVOVAT PLANY A PROJEKTY POMAHAJICI nejen HEMOFILIKUM V MNOHA
OBLASTECH. VELMI SI VAS| PODPORY VAZIME A VERIME, ZE NAM | NADALE ZACHOVATE PRIZEN.




Ve volebnim obdobi 2017 — 2021 se pacientské organizaci Cesky svaz hemofilikdl podafilo usporadat
mnoho tradi¢nich i novych akci. Neobvyklou situaci vSak nastolil pandemicky rok 2020. Probihajici
pandemie Covid-19 nam zménila Zivot mnoha zpUsoby; jak pracujeme, jak Zijeme, jaké jsou nase
aktivity. Omezeni se silné dotklo i nasi ¢innosti. Raz nastavajiciho ¢asu urcil, Ze sdruZovat se ve vétsich
skupinach uz bude moZné pouze ve virtualnim prostfedi. Cesky svaz hemofilikél v tomto ohledu
neotalel. Hned po jarnim setkani Ceského narodniho hemofilického programu a po zasedani
medicinského vyboru Evropského hemofilického konsorcia vydal svaz prvni doporucéeni k tématu
infekce Covid-19 a zanedlouho doplnil o konkrétni opatfeni. S podporou farmaceutickych spole¢nosti
a hemofilickych center jsme rozbéhli zkusebni projekt na doruceni 1€k pomoci kuryrni sluzby do
domovl hemofilikll. Na zakladé nové vydanych doporuceni jsme zorganizovali prvni online setkani. S
odborniky jsme probirali, jak onemocnéni covid-19 mUze ovlivnit Zivoty hemofilik(i a osob s von
Willebrandovou chorobou. Takovy zpUsob se ukazal jako velmi pfinosny a po zruseni listopadového
mezigeneracniho setkani jsme se rozhodli i tady vyuzZit stejnou téhoz s tim rozdilem, ze fyzioterapii
nahradila genetika. Online setkavani bézi napti¢ celym hemofilickym svétem. | Svétova hemofilicka
federace a Evropské hemofilické konsorcium nahradily vSsechny planované akce online formou.

Do Zivota svazu zasahla pandemie zruSenim jarnich oslav Svétového dne hemofilie, dlouho

ocekavaného pobytu hemofilikél u mote v Recku a podzimniho mezigeneraéniho setkani v Jihlavé.

Konference Ceského svazu hemofilikd

V roce 2017 probéhla volebni konference v TOP Hotelu v Praze, kde bylo zvoleno nové vedeni rady
CSH, véetné nového predsedy Martina Bohlina. Nové obsazovalo pouze pét postdl misto dosavadnich
sedmi. Ten sv{j se rozhodli opustit dosavadni predseda PhDr. Vladimir Dolejs a v posledni chvili
taktéz Mgr. Petr Grim.

V roce 2018 udélovala svazova rada kaZzdorocni vyrocni cenu. Drzitelem se stal nas dlouholety ¢len,

ktery dvanact let zastaval funkci radniho, z toho sedm let post predsednicky, pan Vladimir Dolejs.

Svétové dny hemofilie

Téma Svétového dne hemofilie v roce 2017 bylo zaméreno na Zeny. Nejen ty, které provazeji Utrapy
vrozeného krvacivého onemocnéni, ale i ty, které se s hemofilii kazdodenné potykaji u svych
nejblizsich, jimzZ vénuji sv(j ¢as a energii. Zajimavym poznanim v rdmci oslav Svétového dne hemofilie
u nas byl tentokrat zabavné vzdélavaci park Permonium v Oslavanech. V ramci Svétového dne
hemofilie byl do nékterych kin v Ceské republice v priibéhu tinora 2017 pted zacdtkem promitani
film{, zafazen kratky spot o hemofilii. Upozornil pfedevsim na to, jak se takto nemoc projevuje

a jak k ni pfistupovat.




Ptes 150 ¢lent dorazilo do Techmanie v Plzni. Moto Svétového dne hemofilie 2018 bylo: ,,Sdilenim
znalosti a zkugenosti jsme siln&jsi“. Cesky svaz hemofilik(l organizuje u pFileZitosti Svétového dne
hemofilie uz fadu let akce rozsifujici ve verejnosti povédomi o hemofilii. Dllezitym a hlavnim
tématem byla i spoluprdce se zdchrannymi sluzbami a urgentnimi pfijmy. VSem témto zaleZitostem
se svaz ve spolupraci se sesterskym Hemojuniorem intenzivné vénoval. | v roce 2018 vyslo v
souvislosti se Svétovym dnem hemofilie nékolik medialnich vystup( — Ceskd televize, Cesky rozhlas,

TV Barrandov, Tyden.cz, PharmaNews, Medical Tribune Cz.

Svétovy den hemofilie jsme oslavili v sobotu 27. dubna 2019 v historickém muzeu Landek v Ostravé.
Rozmanitost zajimavych mist v Cesku neznd mezi, sesli jsme se v pofadi uz na jedenactém misté.

Ucastnik@ bylo vice jak osmdesat a jako vZdy se dockali zajimavého programu, tentokrat s hornickou

tématikou.

Na vyzvu ,Zapojte se i vy zareagovala celd fada nasich ¢len( a jejich blizkych zaslanim fotografii
nebo sdilenim pfes nas facebookovy profil. Sesla se cela rada zdafilych fotografii na podporu
hemofilie v ¢erveném tricku, Satku nebo rousce, ale i s ndramkem, odznakem ,,Podporuji [éCbu
hemofilie, nebo nééim jinym cervenym. Napadlm se meze nekladly.

Celé nase snazeni vyvrcholilo 17. dubna ve vecernich hodindch, kdy se nad Prahou ¢ervené rozzafila
na podporu lécby hemofilie Petfinska rozhledna. Tim jsme se zapojili do celosvétového projektu

Svétové federace hemofilie , rozsvitte ¢ervend svétla” a byli ve spojeni na dalku i timto zplsobem.




Ukazali jsme tak silu a sounalezZitost nasich spolkl. V roce 2021 se k Pettinské rozhledné pridaly i dalsi
pamétihodnosti: Ministerstvo zdravotnictvi CR; Ministerstvo financi CR; Tané&ici d@im; Budova Fakulty

Elektrotechnické CVUT v Praze; Balkon brnénského Mahenova divadla.
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Regionalni setkani

V roce 2017 jsme se Uspésné vratili do Brna, kde podnik regiondlnich setkani v roce 2011 odstartoval.
O poznani vice ucastnikl se seslo i podruhé v Ostravé, kam jsme se vratili po tfech letech. Programy
obou setkani byly velmi podobné. At uz se jednalo o novinky z oblasti hematologie ¢i fyzioterapie,
mnoho posluchacll zaujaly nové informace z ortopedie, zejména o kloubnich nahradach, moznostech
lé¢by hemofilické artropatie a ultrazvukovém screeningu kloubdtl. U¢astnici se seznamili nejenom s
fadou novinek, ale také méli moznosti zavzpominat na lécbu v minulosti.

V dubnu roku 2018 probéhly seminare s rehabilitacni tématikou v Plzni, o tfi dny pozdéji, tedy v den

oslav Svétového dne hemofilie, jsme pokracovali v Hradci Kralové.

Neformalni setkani hemofilikii hemofilického centra v Plzni ve a zdravotnik(, (Iékarek, sestficek a

fyzioterapeutd), se konalo jiZ podruhé, u pfileZitosti Svétového dne hemofilie /17. 5. 2019/. U&astnici




se mohli poucit prednaskami prim. Zderiky HajSmanové o koncentratech s prodlouzenym ucinkem.
Nabité odpoledne pokracovalo vykladem a ukdzkou na téma tejpovani. Cviceni v pfijemné

teplém bazénu pod vedenim Dany Vackové bylo pozitivnhé hodnoceno ze strany tGcéastnikd.

HTC v Liberci usporadalo 4. 10. 2019 regionalni Hemofilicky seminar uréeny pro osoby

s vrozenym krvacivym onemocnénim a jejich blizké. Pozvani pfijali pfedni odbornici, ktefi se
ve svych prezentacich zaméfili na zajimava témata: Charakteristika nej¢astéjSich dédi¢nych
krvacivych chorob; Lé¢bu hemofilie A a B a von Willebrandovy choroby; Ortopedicka
problematika u osob s hemofilii — moznosti IéCby; Vyznam fyzioterapie v komplexni péci o

hemofiliky — praktické ukdzky cviceni, apod.

Mezigeneracni setkani ,,Spole¢né o hemofilii“

=

Mezigeneraéni setkani hemofilikll a jejich nejblizsich ma v nasem kalendafi vysadni postaveni. A¢ se
mUze zdat, Ze jiz neni co nového nabidnout, pravda je jina. Od pfitomnych odbornikl zaznivaji stéle
zajimava témata, kterd prechazeji ve spolecné diskuze pfi individudlnich a skupinovych konzultacich.
Pocty ucastnikl vidy atakuji hranici 150. Ti pfijizdéji, aby se dozvédéli, jaké novinky hybou
hemofilickym svétem. Seminare poskytuji mnoho novinek a novych setkani. Néktefri hemofilici prijizdi
pro zkusenosti tykajici se totalni endoprotézy, jini diskutuji o farmakokinetice, péci o Zilni vstupy atp.
Zamérujeme se i na aktudini témata: zachrandafi a urgentni medicina, psychosomatika a prenasecstvi
u poruch srazlivosti krve. Posluchadi se zajimaji také o genovou terapii, otazku, kdy podavat faktor, o
|éky spojené s problémy kardiovaskuldrniho systému, |é¢bu bolesti, ockovani, koncentraty s

prodlouzenym ucinkem a mnoho dalsiho. Davame prostor i osobam s von Willebrandovou chorobou,

.
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presto se fesi prevazné otazky z oblasti hemofilie. V roce 2017 jsme trefili hfebic¢ek na hlavicku v
podobé workshopu pro starsi déti a dospivajici. V pratelském kruhu si mohla mlada generace
popovidat o svém trapeni s hemofilii s témi starsimi, aby si uvédomila velké rozdily v 1é¢bé. Tady je
nutné ocenit zejména prinos v podobé vzajemného setkdni starsi a mladsi generace. Mezigeneracni

setkani se velmi osvédcily a jsou nesmirné dlleZité pro vSechny generace hemofilikl a jejich rodiny.

Rok 2020 se presunul do online prostiedi, bez osobni G¢asti ¢lend i pratel Ceského svazu hemofilikd.

Rekondiéni pobyty v tuzemsku i zahranici

o Rekondice dospélych

V jarnim terminu roku 2017 probéhl rekondi¢ni pobyt dospélych ve Viskach u Letovic.

Tentokrat s fadou novackd a nékterych navratilcli z let minulych. Lakadlem se do jisté miry stala i
zména lokality — do Visek jsme po Uspésném prvnim rocniku zamifili teprve podruhé. Z ponékud
rusného lazeriského prostredi jsme tedy nasli klidnou lokalitu pobliz Moravského krasu, ktera plné
uspokojila nase potieby. V Penzionu Ohrada jsme méli kompletni zazemi, ubytovani se stravovanim,
spolecenskou mistnost, mistnosti pro rehabilitaci, vitivku, bazén a v neposledni fadé také konferencni

sal. Pobyt provazela spokojenost a pohoda vsech Gcastnikl. Ve Viskach probéhl pobyt i v roce 2018.




V roce 2019 se rekondic¢ni pobyt dospélych prestéhoval do Rokytnice v Orlickych horach. Pro
zUcCastnéné nabidl penzion Rokytenka 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 individualni

rehabilitaci zajistovali ¢tyfi fyzioterapeutky.

V roce 2020 se presunul tradi¢ni kvétnovy ¢as pro rekondi¢ni pobyt na zafi. Zménilo se i misto

setkdni. Z VysocCiny jsme se presunuli na Treborisko.




o Letni hemofilické tabory

Stale hojny pocet Géastnikd z fad déti s hemofilii, von Willebrandovou chorobou a nékterych
prenasecek zavitad kazdorocné na letni rekondic¢ni tabory. Nékolik let provéfena lokalita rekreacniho
aredlu Zubfti u Nového Mésta na Moraveé nabidla do puntiku své sluzby i v roce 2017 a 2018. Na
prvnim misté je vidy edukace déti s hemofilii i von Willebrandovou chorobou, nacvik nitrozilni
aplikace a individudini a skupinova rehabilitace. To vSe pod vedenim zkusenych odbornik( z fad

|ékar(l, zdravotnich sester a fyzioterapeutd.

Letni hemofilicky tdbor se v roce 2019 potykal s velkou komplikaci. Ze strany rekreacniho

stfediska Zubfi prisla zacatkem roku zprava o tom, Ze jsou z provoznich dlivodl nuceni zrusit vSechny
letni pobyty v aredlu, a tedy Ze na tomto misté nebude mozné uskutecnit ani nas letni hemofilicky
tadbor. Vzhledem k nahlému uzavreni strediska, jsme byli nuceni hledat alternativni variantu. Dobra
zprava prisla zanedlouho. Podafilo se nam najit feseni, museli jsme ale pfistoupit k nékolika
kompromisim. Zasadni novinkou byla zména terminu tabora, ktery probéhl od 28. ¢ervence do 8.
srpna 2019. Jednalo se tedy o zkraceny termin od nedéle do ¢tvrtka, misto tradi¢nich dvou tydn(
trval tabor 11 dni. Lokalita zGstala v oblasti Vysociny, Uto¢isté nam poskytl Penzion Safrankdv Mlyn.
Pravidelné cviceni tak evidentné pfispiva k lepsimu stavu téla, a nelze nez ho doporucit i v pribéhu
roku. Aktivity vaZici se k celotaborové hte, fyzioterapii a nacvik aplikaci doplfiovaly , klasické”

tdborové aktivity, mezi nézZ patfi vSemozné venkovni hry a sporty, soutéze, vytvarné dilny vyplaujici

vétsinu dopoledni nebo tfeba diskotéky. Nechybély ani vylety na zajimava mista v okoli.




Jedinou nezménénou a pro rok 2020 nezru$enou akci Ceského svazu hemofilik( zéistal letni

hemofilicky tabor. Probéh az na sklonku prazdnin, v terminu od 15. do 29. srpna. Celd akce se opét

nevyhnula stéhovani do nové lokality, protentokrat do Rekreacniho stfediska LuZnice.

e Letni dovolena u more pro hemofiliky a jejich rodiny

| pfes nejistou dobu jsme po nezdaru v roce 2020 stale planovali zahrani¢ni pobyt u more. Ten se
nakonec podafilo zrealizovat v [été 2021. Leteckého zajezdu na Recky ostrov Rhodos vyuZilo 28 osob,
z toho 8 hemofilik(l. Nebit jiz zminénych problému, seslo by se nas urcité vice, pribézné se odhlasilo
12 osob. Pobyt doprovazela zdravotni setra pro ptipad aplikace Iéku a fyzioterapeutka, kterd
zajiStovala kazdodenni ranni rozcvi¢ky. Podékovani patfi cestovni agenture dotramtarie.cz. Ta ndm

nabidla zdjezd opravdu na miru. Prakticky vse, co jsme poZzadovali, bylo splnéno i v redlu.



http://www.dotramtarie.cz/

Spoluprace se zachranafi

Po dlouhodobém snaZeni se podafilo svazu spinit jeden ze svych stéZejnich Gkold - za podpory Ceské
hematologické spole¢nosti a Ceského narodniho hemofilického programu, vydala Ceska spole¢nost

urgentni mediciny a mediciny katastrof Mezioborové stanovisko pro pristup k pacientiim s hemofilii a

von Willebrandovou chorobou v pfrednemocniéni péci.

Jde o dulezity dokument se zdvaznym postupem zachranara ve vztahu k hemofilikim a pacientiim s
von Willebrandovou chorobou. Ukladd jim dopravit okamzité v pripadé urgentnich situaci spojenych s
krvacenim hemofilika do nejblizsiho hemofilického centra, kde mu muze byt poskytnuta komplexni
péce. V tomto pripadé se na tak zvanou spadovost naprosto nebere zietel. Pfi krvdceni nebo
podezieni na néj a je-li k dispozici koncentrat koagulaéniho faktoru, je nutné ho neprodlené nitrozilné
aplikovat uz pfi prednemocnicni péci. Veskera diagnosticka vysetieni (v¢. CT, MR, katetrizace a

podobné) museji nasledovat aZ po jeho podani.

Jiz by se tak nemélo stavat, Ze je hemofilik ve vdzném stavu prevezen do spadové nemocnice, kde s
touto chorobou nemaji zadné zkusenosti. V pfipadé podezieni na krvaceni do mozku ani pfi

soucasnych ptiznacich cévni mozkové prihody a podobné, nesmi byt odepreno podani faktoru.

Dokument je urcéitym ,zakonem” a nelze jej svévolné poruSovat. Zasadni je zachranare informovat o
svém stavu i v pfipadé, Ze nejste schopni komunikovat. Identifikatory osob s poruchou krevniho

sraZeni tak jesté vic nabyvaji na vyznamu, vice informaci o nich a jejich objednani najdete na:

https://old.hemofilici.cz/index.php/cs/doplnkove-informace/rady-lecba/346-identifikatory-osob-s-

vrozenou-poruchou-krevniho-srazeni
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https://urgmed.cz/wp-content/uploads/2020/05/Mezioborove_stanovisko_hemofilici-final-rev.pdf
https://urgmed.cz/wp-content/uploads/2020/05/Mezioborove_stanovisko_hemofilici-final-rev.pdf
https://old.hemofilici.cz/index.php/cs/doplnkove-informace/rady-lecba/346-identifikatory-osob-s-vrozenou-poruchou-krevniho-srazeni
https://old.hemofilici.cz/index.php/cs/doplnkove-informace/rady-lecba/346-identifikatory-osob-s-vrozenou-poruchou-krevniho-srazeni

( IDENTIFIKATORY OSOB S VROZENOU PORUCHOU KREVNIHO SRAZENI ‘

online
profil

* Specifikuje typ krvacivého onemocnéni.
* Hemofilické centrum, kde je pacient veden.
» Telefonni kontakt hemofilického centra

* Specifikuje typ a tiZi krvacivého onemocnéni.
* Hemofilické centrum, kde je pacient veden.
*Typ koncentrétu, ktery je nutno podat
(FVIIL, FIX, apod.).

S néapisem ,POZOR DEFICIT SRAZLIVOSTI
KRVE* pro umisténi koncentratu
s faktorem krevniho srazeni.

K 28. 11. 2021 jsme tak vyfidili asi 280 objednavek identifikator(. V priibéhu obdobi

jsme pravidelné komunikovali s vedenim Spole¢nosti urgentni mediciny se snahou co nejvice
zviditelnit nas spolecny projekt mezi zachranafi. 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 mezigeneracnim setkanim 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 zd(raznil jejich pfinos a dllezitost. V
tomto usili by svaz nemél polevit i v nastavajicim obdobi, ucast na podobnych akcich povazujeme za

velmi podstatnou a dllezitou.
Kongres Evropské asociace pro hemofilii a prfibuzné choroby (EAHAD)

Zacatkem Unora se v Praze konal 12. kongres Evropské asociace pro hemofilii a pfibuzné choroby
(EAHAD), jeho? se Gcastnilo na 2500 odbornikd z celého svéta. Pro Cesko je to ocenéni a uznani
|ékaru, zdravotnich sester, fyzioterapeut(, psychologl a vSech, kdo se o osoby s poruchou srazlivosti

krve staraji a vSemozné jim pomahaji. Zastitu nad kongresem prevzal ministr zdravotnictvi Adam
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Vojtéch, ktery se zlcastnil zahajovaci tiskové konference spolecné s prezidentem EAHADu

profesorem Michaelem Makrisem, prezidentem kongresu Janem Blatnym a predsedou naseho spolku

Martinem Bohlnem.

‘‘‘‘‘
.......

Adam Vojtéch

Deputy from Czech Czech Minister of Heatn
-

Haemophilia Union
; n
(patients organisatio ) r

Mezinarodni ucast

Svaz je ¢lenem mezinarodnich organizaci WFH a EHC, se kterymi velmi intenzivné spolupracuje a
povazuje ji za neobycejné dleZitou kapitolu své &innosti. Clenstvi nam prinasi pfistup a znalost
nejnoveéjsich poznatkl v 1écbé hemofilie, které mizeme predavat svym clenlim i zdravotnické
verejnosti. WFH i EHC poddvame kazdoroc¢né hlaseni formou rozsahlych statistickych vykazu

a prizkumd, obraz Ceské republiky v ramci péée o hemofiliky a osoby s vrozenym krvacivym
onemocnénim mlzZeme predavat na mezinarodnich férech, kterych se pravidelné ucastnime. Jedna

se predevsim o vyro¢ni konference, workshopy a odborné kulaté stoly WFH i EHC.

Na prelomu ledna a Unora 2017 probéhla v americkém staté Arizona tradi¢ni konference pod nazvem
»,North American camping conference of hemophilia organizations”. Svaz zde prezentoval své aktivity
a podilel se na programu spole¢né s dalSimi Sesti kolegy z Evropy, Australie a Nového Zélandu.
Celkové na akci zavitalo na 100 ucastnik(l z celé Severni Ameriky. V Lisabonu probéhl workshop
zaméreny na pripravky s delSim polocasem ucinku a genovou terapii. Probéhlo kratké setkani se

zastupci EHC a predstaveni nového vedeni CSH. Za¢atkem prosince se do Prahy sjeli zastupci

EEEEEE——,————
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vrcholného organu Svétové hemofilické federace (WFH) na mezinarodni sympozium o von
Willebrandové chorobé (vWch). Bylo to historicky prvni mezinarodni setkani osob s vWch z
rozvojovych zemi, mélo za cil pfedevsim obeznamit Gcastniky s novinkami v |1é¢bé tohoto
onemocnéni. Zastupci svazu byli kolegim z WFH k dispozici jak béhem pfiprav, tak i v dobé konani
akce. Po velkém Uspéchu prvniho setkani hemofilikd s inhibitorem se EHC rozhodlo zorganizovat
druhy. Akce se konala opét v Irském Barretstownu. Podobné jako v roce 2016 se ucastnilo vice nez
110 ucastnikd veéetné prednasejicich a riiznych odbornikd z celkem 27 evropskych zemi. Ceskou
republiku aktivné zastupoval ¢len naseho spolku Jan Pacek. Uéastniky byli nejenom hemofilici z fad
déti a dospélych, ale také partnefi ¢i sourozenci. Program byl sloZzen z teoretickych i praktickych
workshopu. Dllezita ¢ast programu byla vidy vénovana komunikaci ,,peer-to-peer”, spolecné diskuzi
a vymeéné zkusenosti mezi Ucastniky. Cilem bylo nabidnout ¢asovy prostor hemofilikim s inhibitorem,
jejich rodinnym prislusniklim, pfipadné pecovatelim, vybudovat spole¢nou komunitu osob, ktera

bude zlepsSovat kvalitu svého Zivota.

International Experience Exchange for Patient Organizations (zkrdcené IEEPO) je pravidelna
kazdorocni akce, kterou organizuje farmaceutickd spole¢nost Roche pro zastupce pacientskych
organizaci z celého svéta. Cilem setkani v roce 2018 bylo 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 tcastnil zastupce naseho svazu pan Mgr. Lukas Koblasa. O vikendu 6. - 8.
dubna 2018 usporadalo Evropské hemofilické konsorcium (EHC) paty rocnik akce Youth Leadership
Workshop, tedy workshop pro mladé aktivni ¢leny hemofilickych pacientskych organizaci napfic
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 pfispiva k vytvareni vazeb mezi lidmi z
raznych koutl Evropy, a potazmo tedy i mezi jednotlivymi pacientskymi svazy.

Svétovy kongres, ktery se konal od 20. do 24. kvétna 2018 v Glasgow nabidl vice nez 5000 ucastnikiim
Sirokou skalu udalosti, véetné nékolika védeckych zasedani zabyvajici se tématy, ktera pravé hybou
hemofilickym“ svétem. Kongresu se zd&astnil predseda CSH Martin Boh(in, podrobny report

naleznete na webovych strankach CSH: https://old.hemofilici.cz/index.php/cs/clanky/341-kongres-

spojujici-vedu-medicinu-a-silnou-komunitu-osob-s-vrozenym-krvacivym-onemocnenim

Virském hrabstvi Barrettstown se jiZ po tfeti poradala konference pro inhibitoriky. V roce 2018
bylo pripraveno nékolik prednasek na téma ustni hygieny a krvaceni z dasni, nové metody
lé¢by hemofilie ¢i o bolestech souvisejicich s krvacivymi pfihodami. Ceskou republiku zde

zastupoval hemofilik s inhibitorem pan Martin Ipser. U&astniky byli nejenom hemofilici z fad
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déti a dospélych, ale také partnefi ¢i sourozenci nebo ostatni rodinni pfislusnici.

Evropské hemofilické konsorcium usporadalo v Sofii workshop na téma modernich technologii a
novych terapii. Akce se ztcastnilo 50 ucastnik( z celé Evropy. Ro¢nik 2018 se zaméfil na prvni
vysledky klinického vyuZiti novych a inovativnich l1écebnych postupt pfi hemofilii a na

aktualizaci klinickych studii genové terapie u hemofilie A a B. CSH zde zastupoval Jan Pgek.

Historicky prvni setkani Zen s poruchou krevniho srazeni v Evropé probéhlo v kvétnu 2019 ve
Frankfurtu nad Mohanem. Konferenci usporadalo Evropské hemofilické konsorcium (EHC) a Cesky
svaz hemofilik(l zde zastupovala na$e dlouholeta aktivni ¢lenka Tereza Rihova.

https://old.hemofilici.cz/index.php/cs/clanky/371-zeny-a-krvacive-onemocneni

Montréal je sidlo Svétové hemofilické federace (WFH), a na konci zafi 2019 se pravé zde uskutecnil jiz
nékolikaty ze série seminarl Youth Leadership Workshop, které WFH porada pro mladé lidi aktivni ve
svych pacientskych organizacich nap¥i¢ celym svétem. Tentokrat se Cesko dostalo mezi pozvané, a
Svaz do Kanady vyslal Vojtécha Hornika jakoZto svého reprezentanta a dlouholetého aktivniho ¢lena.
Workshop absolvovalo celkem 11 ucastnikl z celého svéta.

V feckych Aténach se koncem listopadu 2019 uskutecnil Workshop Evropského hemofilického
konsorcia, ktery byl zaméfren na nové technologie v 1é¢bé, kde na 50 medicinskych a pacientskych
zastupcl evropskych ¢lenskych zemi EHC diskutovalo a vzdélavalo se v pokroku lé¢by hemofilie a von
Willebrandovy choroby. CSH zde zastupoval pfedseda Martin Boh(in.

V irském hrabstvi Barrettstown se jiZ poctvrté poradala konference pro inhibitoriky. Pfednasky byly
tentokrdt zaméreny na tvorbu inhibitoru a jeho 1é¢bu pomoci imunotolerance, kratce byly zminény i
nové koncentraty, jeZ se zacinaji hojné pouzivat. Soucasti byl i béh nékolika workshop( podle toho,
co posluchace praveé zajimalo. Ceskou republiku zde zastupoval hemofilik s inhibitorem pan Martin
Ipser spole¢né s Vitkem Kuc€abou, které doprovazeli rodinni pfislusnici véetné naseho ¢lena Jana

Phcka.

Spoletensky vecer Ceského svazu hemofilik(i a Hemojunioru

Jedinec¢né prostredi, dobra spole¢nost a plny tanecni parket. Tak Ize charakterizovat spolecenskou
akci, ktera ukoncila rok 2017. Predevsim je to vecer plny pfileZitosti se zase potkat a pobavit se

v netradi¢ni atmosféfe a v netradi¢nich prostorach.Tato neformalni vydarena akce se uskutecnila
i v nasledujicich 2 letech. Vzhledem k epidemiologické situaci jsme museli vynechat ro¢niky 2020

a 2021. Pevné véfime, Ze na tuto pfijemnou tradici navazeme v budoucnu.
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Daldi Uspésné projekty Ceského svazu hemofilik(

®  Vijnu 2021 jsme vyuZili provérené prostory EA Business Hotelu v Jihlavé pro prvni setkani svého
druhu v Ceské republice. Zeny, které jsou samy nositelkou poruchy srazlivosti krve, maminky
hemofilikd vSech vékovych kategorii, sestry hemofilik(l - to byly nejvétsi skupiny Zen, které
stravily spole¢ny podzimni vikend. Edukaci Zen po hematologické strance se ujal hematolog Doc.
MUDr. Jan Blatny, Ph.D., za genetiku vystoupila RNDr. Ingrid Hrachovinovd, Ph.D. O dusi se
individualné i skupinové postaraly Mgr. Petra Blckova a Mgr. Petra Chytilova. Nejen dusevni, ale
fyzické strance byl béhem vikendu dan prostor. Mgr. Marie Katzerova nas naucila, jak spravné
sedét a protdhnout se po dlouhém sezeni. Pfed obédem se pak viechny ddmy bez vyjimky véku i
fyzické zdatnosti zaCastnily aerobniho cvieni. Vecer za nami pfijely plné vybavené floristky ze
studia Trendy Florist a Zeny si v neformalni atmosféfe mély moznost vyrobit podzimni vénce a
dalsi dekorace. Pro zajemce se vecer zakoncil pfijemnou chvili v mistnim wellness. Véfime, ze
setkani tohoto druhu nebylo poslednim. Téma poruch srazlivosti krve u Zen jsme timto setkanim

prijemné otevreli a potvrdili tim, Ze na tomto poli je jesté hodné témat, ktera by Zeny zajimala.

®  7a (casti Sesti hemofilik(i probéhl v roce 2019 prvni roc¢nik sportovné rehabilita¢niho vikendu —
tentokrat se zamérenim na cyklistiku. Projekt vznikl proto, aby hemofilikiim umoznil bezpecné
sportovat pod dohledem odbornikl s cilem zlepsit motorické dovednosti. V doprovodu
hematologa Jana LouZila a fyzioterapeuta Martina Muzicka se zucastnilo Sest dospélych

hemofilikd v rdiznych vékovych skupinach oslovenych Ustavem hematologie a krevni transfuze v

EEEEEE——,————
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Praze. Vysledkem je i kratky video spot a brozura ,Hemofilie s pohybem*, ktera pfinasi
zkuSenosti téchto Sesti se Zivotem s hemofilii a sportovanim. Tato akce pokracovalaiv roce 2020
a 2021. Podobny charakter jsme zachovali i pti poradani rehabilitacniho pobytu na sklonku
mésice zari 2021 v Lednici. Cilem bylo rozvinout akci i na Moravu a oslovit dalsi hemofiliky,
tentokrat z brnénského hemofilického centra. Jedenact z nich mélo moznost v priibéhu péti dnl
intenzivné rehabilitovat pod dohledem zkusenych fyzioterapeutek z FN Brno. V mistnich laznich
byly pak zajistény jodové koupele, bazén a kompletni zazemi vyzadujici potfeby naseho pobytu.
V budoucnu zvazujeme rozsifeni akce i pro ostravské hemofiliky a osoby s von Willebrandovou
chorobou. Podotykame, Ze vybér dospélych ucastnikl probéhne na zakladé konzultaci s l1ékafi

hemofilického centra v Brné a Ostravé.

V roce 2019 jsme Uspésné spolupracovali s Cyrilometodéjskou fakultou Univerzity Palackého v
Olomouci na sbéru dat od hemofilik( s inhibitorem. Vytipovali jsme nékolik respondent, které
zastupci UP postupné navstivili a vyzpovidali. Cilem bylo specifikovat problematické oblasti v

systému péce a uvést konkrétni priklady.

Firma Medi-Globe s.r.o., kterd vyrabi produkty pro minimalné invazni metody v zakladnich
oblastech urologie a gastroenterologie vénovala Ceskému svazu hemofilik( 400 kus@ chladicich
gell, které mohou pomoci nejenom pfi krvaceni do kloubt a svald, ale i zmirnéni bolesti s tim
souvisejici a ndsledné regeneraci. Dar pfevzal z rukou jednatele firmy Thomase Garbeho
predseda CSH a spoleéné s nim dlouholety ¢len nadeho spolku Viadimir Mik, ktery se velkou

meérou zaslouZil o ziskani tohoto daru.
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S nejvyssimi predstaviteli WFH jsme v intenzivnim kontaktu od roku 2019 v souvislosti s nasi
kandidaturou na poradani Svétového kongresu 2024. Po zruseni kongresu v Kuala Lumpuru

v roce 2020 a jeho posunutim pravé na rok 2024, byla i nase kandidatura odloZena na rok 2026.
Ceska republika je mezi tfemi finalisty, z nichZ vzejdou dva, ktefi budou usilovat o kone¢ny
Uspéch v roce 2022 na Svétovém kongresu v Montrealu. Jiz nyni znovu predklddame nové
podklady k pfipadné hybridni a prezencni formé. To vSe ve spoluprdci s Prazskou kongresovou
agenturou — Prague Convention Bureau, za kterou viele dékujeme. Pfedevsim Tereze Fialové a
Ing. Michaele Smetanové. Bez podpory renomované agentury, by akce takovych obfich rozmér,

neméla vibec Zadny vyznam a smysl. Proto dékujeme pani Tereze Fialové a Ing. Michale

02 universum
WELCOMES

Finance

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

e statni dotace

® sponzorské dary a podpora

o Clenské prispévky
Dotace pfidélované ministerstvem zdravotnictvi maji v poslednich letech viceméné ustalenou
vysi. CSH vyuZival v roce 2017 — 2021 t¥i programy grantové podpory, ne ve viech pfipadech bylo
vidy vyhovéno:

o Rekondicni a edukacni pobyty se zdravotnim programem pro hemofiliky

o Edi¢ni ¢innost — Hemofilicky zpravodaj

e Organizacné administrativni servis
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PRIJMY A VYDAJE CESKEHO SVAZU HEMOFILIKU — ROK 2020

2020 k 1.1.2020 k 31.12.2020
Penézni hotovost v pokladné 9 643,00 12 214,00
Stav bézného ucétu 1818 021,07 1866 219,13
Finanéni prostredky celkem 1 827 664,07 1878 433,13
Prijmy Vydaje Rozdil
Dotace MZ CR 65 600,00
Clenské prispévky 45 850,00
Dary 1025 044,45
Clensky pfispévek EHC 2 596,80
Clensky pfispévek WFH 5 941,85
Telefonni poplatky + internet 17 411,00
Internet 1 754,50
Postovné 2 017,00
Kancelarské potreby 107,00
Informacni servis | Nayyp sluzeb 410 859,40
Vyplacena mzda zaméstnancim
(DOPP) 24 480,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 4 320,00
Poplatky bance 1 536,00
HZ Tiskové prace 61 800,00
Postovné, distribuce 6 158,00
Ugastnické poplatky 128 820,00
Ubytovani - déti 280 285,00
Cestovni nahrady 15 126,00
LHT Drobna vydani 41 272,00
Vyplacena mzda zaméstnanciim
(DOPP) 29 070,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 5 130,00
Ugastnické poplatky 72 098,00
Ubytovani 165 200,00
Rekondice dospélych | cestovni nahrady 892,00
(Rokyténka) Vyplacena mzda zaméstnanctim
(DOPP) 7 650,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 1 350,00
PREDNASKOVA DPP Buckova 3 060,00
CINNOST DPP Zapotocka 3 060,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 1 040,00
ROZVOZ LEKU Nakup sluzeb 77 081,84
IDENTIFIKATORY  |--rUem
Distribuce 13 325,00
Pronajem, sluzby 68 850,00
Setkani hemofilickych | Setkani hemofilickych pacientu
pacientd - ALCRON | J¢astnicky poplatek 1 500,00
Alcron 2020
Recko U(?astnicke’ poplatky
Zéloha 36 770,00
SOUCET PRIJMU A VYDAJU 1338912,45| 1288 143,39 50 769,06
Prabézné polozky Finan¢ni pfevody (prabézné polozky) 47 000,00 47 000,00
Priibézné polozky celkem
PRIJMY A VYDAJE CELKEM 1385 912,45 1335 143,39 50 769,06

Zpracoval: Vaclav Toth
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