Zprava o ¢innosti Ceského svazu hemofiliku, z. s.

za obdobi 2017 — 2020

Rada svazu se schdzela fyzicky nebo prostiednictvim rtiznych online platforem pro usporu

nakladt a v posledni dobie pfedevsim z ditvodu nouzového stavu. Pracovala ve slozeni:

- Martin Bohtin, pfedseda

- Mgr. Jana Kalabova, mistoptedsedkyné (do 7.12.2019)
- Ing. Martin Zidek, mistopiedseda (od 7.12.2019)

- Mgr. Michal Skotfepa

- Mgr. Lukas Koblasa

Ucetnim svazu byl externé pan Vaclav Toth.
Revizni komise pracovala ve slozeni:

- Petr Slunsky, predseda
- Silvie Berenova, ¢lenka

- Marek Simonik, ¢len/ Silvie Beretiova /&len/
Pocet ¢lent k 21. 12. 2020 je 248.

Od posledni Konference se uddlo mnohé, neskromné musim prohlasit, Ze spousta véci se
povedla, jiné mén¢ a dalsi vitbec ne. Pfevazna Cast toho, co jsme si predsevzali se ale naplnila

a svaz by se s vami rad za uplynulym obdobim kratce poohlédnul.

Pravidelna setkani ¢lenti svazu je jednim ze stéZejnich bodl programu svazu a jeho zivota. At
uz jde o tradi¢ni podniky pii prilezitosti vyznamnych dnii, nebo piilezitostné ptipravovany
program. Svaz i v uplynulém obdobi pokracoval v dlouholetych a osvédéenych aktivitach,

pridal i fadu novych.

Konference v roce 2017 ulozila nové zvolené Radé CSH vypracovat navrh zasad pro praci
zachrannych sluzeb a urgentnich pfijmli nemocnic, coz vyzadovalo znac¢né usili, stejné jako
piiprava jednotnych identifikatort, statistickych prehledii pro EHC a WFH, ptipravy Svétového

dne hemofilie atd. V neposledni fad¢ také nova legislativa EU tzv. GDPR, se kterou velkou



mérou pomohla c¢lenka svazu a byvald mistopfedsedkyné Hemojunioru Silvie Berefiova ve

spolupraci s mistoptedsedou CSH Martinem Zidkem.

Ve dnech 3. - 4. 12. 2019 navstivil Prahu zastupce Svétové hemofilické federace, aby posoudil
nasi nabidku na uspotadani svétového kongresu WFH v roce 2024. Piedseda CSH se zastupcem
WFH navstivil obé nejvétsi kongresova centra (Kongresové centrum Praha 1 nové O2
universum) a ve spolupraci s pracovniky Prague Convention Bureau prezentoval, co miiZe nase
hlavni mésto delegatim kongresu, kterych miize byt az 8000, nabidnout. Velké nasazeni vSech
zainteresovanych pfineslo vskutku pozitivni hodnoceni. Jiz nyni méla byt zndma vitézna
evropska metropole, ktera by kongres WFH v roce 2024 hostila. Bohuzel, celosvétovy dopad
pandemie Covid-19 ovlivnil i cely proces vybéru. Z divodu zruSeni a piesunuti svétového
kongresu v Kuala Lumpuru pravé na rok 2024, byla i naSe kandidatura pozastavena. V
soucasnosti se stale nachazime v semifindle spolu s Madridem a Marseille a potvrdili jsme
zajem uchdzet se o svétovy kongres WFH v roce 2026. O dalsim postupu vas budeme
samoziejmé informovat. Drzme si palce, abychom mohli v roce 2026 ukazat nasi pohostinnost

¢lentiim hemofilické obce z celého svéta!

Zastupce Rady CSH se pravidelné ucastnil jednani Ceského narodniho hemofilického
programu, kde uplatiioval naroky svych ¢lenii. Napomocni jsme rovnéZ byli fadé studentim
vramci jejich absolventskych praci pfedevSsim formou vypliovani riznych dotazniki a
informaci o 1é€bé, které se tykaly nejenom hemofilie, ale i jinych krvéacivych onemocnéni. Na
CSH se obratila i cela fada cizincli - hemofilikd, ktefi v Cesku bud'to hledali praci, nebo ptijeli
jen jako turisté a chtéli znat vice informaci o mistnich podminkach v ramci 1é¢by hemofilikii,
zajimali se rovnéz o hemofilicka centra, pojisténi a dalsi praktické informace, které by jim

dodaly patfi¢nou jistotu v rdmci pobytu.

V roce 2018 jsme zacali spolupracovat s Cyrilometodéjskou fakultou Univerzity Palackého v
Olomouci na sbéru dat od hemofilikli s inhibitorem. Vytipovali jsme nékolik respondenti, které
zastupci UP postupné navstivili a vyzpovidali. Cilem bylo specifikovat problematické oblasti v
systému péce a uvést konkrétni priklady. Vysledky jsou prezentovany v ti§téném zpravodaji a

svazovém webu. Stale zlistdva v planu rozsifit vyzkum i na hemofiliky bez inhibitoru.

Svaz je i nadéle ¢lenem mezinarodnich organizaci WFH a EHC, se kterymi velmi intenzivné
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pfistup a znalost nejnovéjsich poznatkil v 1écbe hemofilie, které miizeme piedavat svym Elentim

i zdravotnické vetejnosti. Obraz Ceské republiky v ramci péée o hemofiliky a osoby s von
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Willebrandovou chorobou mtizeme piedavat na mezinarodnich forech, kterych se pravidelné
ucastnime. Jedna se predev§im o vyro¢ni konference, workshopy a odborné kulaté stoly WFH
1 EHC. Zafatkem prosince 2017 se do Prahy sjeli zéastupci 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 predevSim obezndmit ucastniky s novinkami v [é€b¢ tohoto onemocnéni. Zastupci svazu
byli koleghm z WFH k dispozici jak béhem piiprav, tak i v dobé konani akce. Diky velmi
vstiicnému piistupu zdravotnich sester Veroniky Cepeldkové a Romany Packové mohl pro
ucastniky sympozia fungovat i tzv. treatment room tedy mistnost uréend k akutnimu podavani
lécebnych faktort. Témér ze vSech mezinarodnich akci vdm na strankach zpravodaje i webu

piinasSime podrobné reporty a zajimavé postiehy.

Velmi vyznamnou akei byl 12. kongres Evropské asociace pro hemofilii a ptibuzné choroby
(EAHAD), jehoz se ucastnilo na 2500 odbornikii z celého svéta a svaz byl pfizvan, aby
prezentoval, jak se Zije hemofilikim v Cesku. To celé probshlo za podpory ministra

zdravotnictvi Adama Vojtécha a vrcholnych piedstavitelat EAHAD.

Aby byl kazdy obeznamen se svym onemocnéni co mozna nejlépe, snazime se plnit dilezitou
roli ve vzdélavani hemofilikli a jejich nejbliz§ich. K tomu ndm pomahaji regionalni a
mezigeneraéni setkani jak na narodni Grovni, tak v regionech. Radu podnétd piinasi i kazdé
mezigeneracni setkdni. A€ se mlze zdat, Ze jiZ neni co nového nabidnout, pravda je jina. Od
ptitomnych odbornikl zaznivaji stale zajimava témata, ktera prechazeji ve spole¢né diskuze pii

individualnich a skupinovych konzultacich.

Nejdilezitéjsimi tkoly zistavala setkani, at’ uz pii projektu ,,Spolecné€ o hemofilii,* a nebo pfi
regionalnich seminéfich, nebo oslavach Svétového dne hemofilie. Nedilnou soucasti Zivota
svazu zustavaji rekondi¢ni pobyty pro dospé€lé i déti. Po péti letech se méni obsazeni pozice
hlavniho vedouciho détského letniho tdbora, funkci piebira Michael Bereil. Rekondici

dospélych bude mit i nadale v kompetenci Michal Skotepa.

V souvislosti s dopadem pandemie covid-19 a vyhlaseni nouzového stavu jsme s podporou
farmaceutickych spolec¢nosti a hemofilickych center rozbéhli zkusebni projekt na doruceni 1€kt
pomoci kuryrni sluzby do domovti hemofilikli. To nasi ¢lenové hodnotili velmi kladné a hojné
moznosti vyuzivali. Prvni zasilky putovaly ke klientim dispenzarizovanych ve FN Brno
Bohunice a FN Plzei. Projekt se rozbéhl velmi dobfe a svaz se jej svym ¢lentim rozhodl nabizet

po cely letosni rok. Dalsi dodavky 1€ki jsme tesili i po vypuknuti druhé viny. Na zaklad¢ nové
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vydanych doporuceni jsme zorganizovali prvni online setkani. S odborniky jsme probirali, jak
onemocnéni covid-19 mize ovlivni  t zivot y hemofilikdi a osob s von Willebrandovou
chorobou. Takovy zplsob se ukazal jako velmi pfinosny a po zruSeni listopadového
mezigenera¢niho setkani jsme se rozhodli i tady vyuzit online verzi s tim rozdilem, ze

fyzioterapii nahradila genetika. Online setkavani b&zi naptic¢ celym hemofilickym svétem.

Na vybornou lze hodnotit i spoluprace se sdruzenim Hemojunior, nékteré body programu fesi

ob¢ instituce spole¢né, schazi se i k pravidelnym online poradam.

V Praze 21. prosince 2020 Martin Bohiin, piredseda



