CESKY SVAZ
HEMOFILIKU

Zprava o cinnosti
Ceského svazu hemofilik, z.s.



Cesky svaz hemofilikd, z.s. (CSH) je dobrovolny spolek osob s hemofilii, von Willebrandovou chorobou, p¥ipadné dalsimi dédi¢nymi nemocemi srazlivosti krve.
Byl zaloZen v roce 1990. Zastava zajmy nemocnych a vSemozné jim pomaha zvladat nepfiznivy osud. Hlavni snahou celého svazu je pfipravit vSsem ¢lendm
podminky pro co nejvétsi zkvalitnéni Zivota, zastavat zajmy celé komunity lidi s hemofilii a von Willebrandovou chorobou a umoznit jim pIné zaclenéni do
bézného Zivota. Cleny jsou nejen samotni nemocni, ale také jejich rodinni ptisludnici, pratelé, 1ékafi a dal$i zdravotnici, pfipadné ptiznivci svazu. CSH je ¢lenem
Svétové hemofilické federace (WFH), Evropského hemofilického konsorcia (EHC) a Ceského narodniho hemofilického programu (CNHP).

Rada Ceského svazu hemofilika

V dobé mezi Vyroénimi konferencemi fidila praci péti¢lenna Rada CSH. Schéazela se predevsim elektronickym kontaktem prostfednictvim email( a konferenci
pomoci sluzby Teams.

Martin Boh(in Ing. Martin Zidek Katefina Altmanova Mgr. Michal Skofepa Marek Simonik
predseda mistopredseda ¢lenka ¢len ¢len

Revizni komise (RK) Ceského svazu hemofilik

Bretislav Velner - pfedseda RK Silvie Berenova - ¢lenka RK Mgr. Lukds Koblasa - ¢len RK



/Ekonomem svazu byla externé Alena Skofepova a Jindra Cizkova, ktera pfevzala Géetni agendu v Fijnu 2024/
K 31. 12. 2024 mél Cesky svaz hemofilik(i 284 ¢lent.
Mili ¢lenové a pratelé Ceského svazu hemofilikd,

uprimné dékujeme vsem, ktefi v uplynulém obdobi pfispéli svym casem, energii ¢i podporou k Cinnosti naseho svazu. Diky vasi podpore a spoluprdci jsme mohli
i naddle rozvijet aktivity zamérené na zlepseni Zivota lidi s hemofilii a von Willebrandovou chorobou, podporovat jejich informovanost a posilovat vzdjemnou
spoluprdci mezi pacienty, odborniky i institucemi.

Uplynulé obdobi pfineslo fadu aktivit, o nichZ se doctete na ndsledujicich strankdch. Navdzali jsme na osvédcené projekty, uskutecnili vzdéldvaci i spole¢enskad
setkdni a ddle rozvijeli spoluprdci s odbornymi pracovisti a pacientskymi organizacemi v Ceské republice i v zahrani&i. Zdroveri jsme reagovali na nové vyzvy v
oblasti IéCby, dostupnosti péce a zastupovdni osob s hemofilii i von Willebrandovou chorobou pri jedndnich se statnimi institucemi.

Rddi bychom také zminili, Ze neni v nasich sildch na téchto strankdch postihnout veskeré aktivity, kterym se priibéiné vénujeme. Kromé bézné agendy jsme
komunikovali se Stdtnim ustavem pro kontrolu léc¢iv (SUKL), schiizek Koordinacni rady Ceského ndrodniho hemofilického programu a riznych odbornych i
vzdéldvacich akci pofddanych hemofilickymi centry. Vysledkem nasi spoluprdce a komunikace se Stdtnim ustavem pro kontrolu lé&iv (SUKL) je napfiklad to, Ze
se na trh dostdvaji nejnovéjsi Iécebné produkty, které jsou k dispozici nasim ¢lendim.

Za mimofddné pFinosnou povaZujeme také ucast zdstupcti Ceského svazu hemofilikii i Hemojunioru na ceské platformé vzdéldvaciho kurzu European Patients’
Academy on Therapeutic Innovation (EUPATI), porddaného Asociaci inovativniho farmaceutického prumyslu (AIFP). Kurz, tvoreny Sesti moduly, provadzi
ucastniky ,,Zivotnim cyklem léciv” — od vyvoje molekuly, pres klinicky vyzkum aZ po patentovdni, hodnoceni zdravotnickych technologii a uvedeni IéCiv na trh.
Mezi ucastniky byli i zdstupci SUKL, s nimiZ jsme vedli diskuzi o moZnostech zapojeni pacientskych organizaci do samotnych schvalovacich procest Ié&iv. Uéast
na tomto vzdéldvdni vnimdme jako cennou i z hlediska spoluprdce s dalSimi pacientskymi organizacemi sdruZzenymi v Ndrodni asociaci pacientskych organizaci
(NAPO).

Dékujeme vsem ¢lenim, partnerim a podporovateliim, ktefi svym zapojenim, pomoci a energii umozriuji, aby Cesky svaz hemofilikii mohl naddle naplriovat
své poslani. Vase aktivita, divéra a zdjem jsou pro nds nejen motivaci, ale i zavazkem do dalSich let.

S uctou a podékovdnim,
Za vybor Ceského svazu hemofilikii



Martin Bohlin, predseda

Svétovy den hemofilie 17.4.

KaZdoro&né se 17. dubna konaji v Ceské republice aktivity ke Svétovému dni hemofilie, ktery pfipomina vyznam poruch srazlivosti krve — hemofilie i von
Willebrandovy choroby. Cilem je zvysit povédomi o téchto onemocnénich, podpofit pacienty a jejich rodiny a upozornit na potfebu spravedlivého pfistupu k
|éCbé pro vsechny.



V jednotlivych letech je Svétovy den hemofilie provdzen specifickym mottem, které odrdzi aktualni vyzvy v oblasti |écby a dostupnosti péce. Tradiéni soucasti
kampané je nasvécovani vyznamnych budov a pamétihodnosti po celé Ceské republice, ¢imz se vefejnosti symbolicky pfipomina solidarita s lidmi Zijicimi s
hemofilii a von Willebrandovou chorobou.Do aktivit se kazdorocné zapojuji také skoly, kde probihaji

osvétové programy zamérené na porozumeéni témto onemocnénim a na podporu empatie mezi détmi i _

pedagogy. Na pripravé a pribéhu akci se podileji ¢lenové pacientskych organizaci, jejich rodiny i = . o
pratelé, ktefi timto zplsobem aktivné pfispivaji ke zvySovani informovanosti verejnosti o hemofilii a Svetovy d el h em Oﬂ l| e
von Willebrandové chorobé. 174
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Vyroéni cena Ceského svazu hemofilikd

Pocinaje rokem 2009 se Rada Ceského svazu hemofilikd rozhodla kazdoroéné udélovat Vyroéni cenu €SH. Tato cena je vyrazem uzndni a vdéku celé hemofilické
komunity tém, ktefi se mimoradnym zplsobem zasloufZili o zlepSeni Zivota lidi s poruchami srazlivosti krve.



Dritelem Vyroéni ceny se stavé osoba, o jejim? ocenéni rozhodne Rada CSH na zakladé dorugenych névrhd. Cilem ocenéni je vyjadFit podékovani a Gctu tém,
ktefi svym nasazenim, pomoci, napady ¢i dlouholetou ¢innosti vyznamné pfispéli k rozvoji Cinnosti svazu, k lepsi dostupnosti péce, k osvété nebo k podpore
pacient( a jejich rodin.

Laureatem Vyrocni ceny CSH se muize stat kdokoliv — zdravotnik, ¢len svazu, sponzor, zastupce instituce ¢&i pfitel komunity — zkratka kazdy, kdo si za svdj
mimofadny ¢in nebo dlouholetou obétavou praci zaslouzi uznani a vdécnost ¢lenl svazu.

Zde uvadime prehled viech dosavadnich drziteli Vyroéni ceny CSH:
e MUDr. Zdena Vorlové (UHKT)

e Franti$ek Vondryska (byvaly predseda a zakladatel Ceského
svazu hemofilikd)

e Michal Stastny (byvaly ptedseda a zakladatel Ceského svazu
hemofilikd)

e Veronika Cepeldkova (Zdravotni sestra FN Motol)
e Vladimir Dolej$ (byvaly predseda Ceského svazu hemofilk()

e Silvie Bereriovda (matka hemofilika, zakladatelka sdruzeni
Hemojunior)

e Vaclav Téth (dlouholety ekonom Ceského svazu hemofilik(i)

e Marita Rousarova (fyzioterapeutka, organizatorka
rekondicnich pobytl pro dospélé)

e Petr Slunsky (ekonom a predseda Revizni komise Ceského
svazu hemofilik()

e prof. MUDr. Miroslav Penka, CSc. (FN Brno)

Mezigeneracni setkani — kazdorocni tradice spojujici hemofiliky vSech generaci



Mezigeneraéni setkani, pofadané kazdorocné Ceskym svazem hemofilikdi (CSH) ve spolupraci s Hemojuniorem, se za uplynulé roky stalo jedine¢nou tradici,
ktera propojuje vsechny generace osob s hemofilii a von Willebrandovou chorobou, jejich rodiny, partnery i pratele. Toto vyjimecné setkani, které se dosud
uskutetnilo jiz jedenactkrat, predstavuje nejvétsi pravidelnou akci svého druhu v Ceské republice.

Cilem setkani je nabidnout ucastnikiim nejen aktualni informace o modernich trendech v Iécbé krvacivych onemocnéni, ale také vytvofit prostor pro sdileni
zkuSenosti, osobni setkani s odborniky a ziskani praktickych dovednosti, které mohou pacienti i jejich rodiny vyuzit v kazdodennim Zivoté. KaZzdoro¢né se akce
Ucastni vice nez stovka osob, mezi nimiz nechybéji ani pfedni odbornici z oblasti hematologie, fyzioterapie ¢i psychologie.

Mezigeneracni setkani se za jedendct let své existence stalo nejen vzdélavaci platformou, ale také mistem, kde vznikaji pratelstw p05|lu1e se sounalezitost
komunity a sdili se Zivotni zkuSenosti. KaZzdorocni setkavani potvrzuje, Ze spojeni odbornych poznatk( s lidskosti a '
vzajemnou podporou je nejlepsim zplsobem, jak Zit plnohodnotny Zivot s hemofilii ¢i von Willebrandovou
chorobou.

Podpora a vzdélavani zen s poruchami krevniho srazeni



Béhem uplynulého ctyfletého obdobi se nam
podafilo Uspésné zorganizovat jiz tfi rocniky
setkani zaméfenych na Zeny - prenasecky
hemofilie a Zeny s von Willebrandovou chorobou
(VWch). Tato akce se stala ojedinélou zalezitosti
v ramci nasi ¢innosti, ktera cili na skupinu ¢asto
opomijenou, presto velmi dileZitou — Zeny a
divky s dédi¢nymi poruchami krevniho srazeni.

Zamérem téchto setkdni je poskytnout
Ucastnicim odborné i praktické informace, které
jim mohou pomoci Iépe porozumét tomuto
onemocnéni, zlepsit kvalitu Zivota a posilit jejich
sebedlvéru v fesSeni kaZzdodennich situaci
spojenych s touto diagndzou. Program je vidy
tematicky zaméren na Zenskou problematiku a
kombinuje odborné prednasky s moznosti
osobnich konzultaci a neformalnich diskusi.

: il TE]
Na akcich pravidelné vystupuji odbornici z oblasti ' L‘}J .‘:‘J‘ :,\] LLI ‘ ]/ A/ |
hematologie, genetiky, psychologie i fyzioterapie a dalsi, ktefi ucastnicim predavaji nejnovéjsi poznatky z praxe i doporuceni pro kazdodenni Zivot. Velkym
pfinosem je rovnéz neformalni atmosféra a moznost osobniho setkani s odborniky mimo prostifedi ordinaci, coz umozniuje otevienéjsi dialog a sdileni
zkuSenosti.

S|

Setkani maji nejen vzdélavaci, ale také podpdrny a komunitni charakter. U¢astnice ocefiuji moZnost setkat se s ostatnimi Zenami, které proZivaji podobné
Zivotni situace, sdilet své zkuSenosti, obavy i Uspéchy. Vznikaji tak nové kontakty i pratelstvi.

Z dlouhodobého hlediska lze konstatovat, Ze tato aktivita vyznamné pfispiva k posileni povédomi o Zenské ¢asti populace s poruchami krevniho srazeni,
podporuje véasnou diagnostiku a napomaha zlep$eni celkové péce. Uspéch a pozitivni ohlasy viech t¥i dosavadnich ro¢nikd jsou pro nas jasnym signdlem, ze
tato iniciativa ma smysl a v budoucnu v ni hodlame pokracovat.

Rekondi¢ni pobyt pro dospélé hemofiliky, osoby s von Willebrandovou chorobou a prenasecky



Rekondiéni pobyty predstavuji jednu z klicovych aktivit Ceského svazu hemofilik(. Jsou uréeny dospélym élentim — hemofilikéim, osobam s von Willebrandovou
chorobou i prenaseckam — a jejich hlavnim cilem je podpofit fyzickou kondici, hybnost postizenych kloubU a celkovou sobéstacnost ucastnika.

Pod vedenim zkusenych fyzioterapeut( probiha individudlni i skupinova rehabilitace, zamérena na aktivni posilovani oslabenych svalovych skupin, prevenci
krvacivych stavl a spravnou rekonvalescenci po prodélanych krvacenich ¢i ortopedickych vykonech. Soucasti programu je také nacvik aplikace srazeciho
faktoru, odborné prednasky a sdileni zkusenosti mezi Ucastniky.

Meazi cile rekondi¢niho pobytu patfi:
e Prevence krvacivych stavli z pohledu fyzioterapie — aktivni rehabilitace a vhodna pohybova aktivita jako prevence spontanniho ¢i zatézového krvaceni.
e Spravna rekonvalescence po krvacivych stavech — volba bezpecnych rehabilitacnich metod a jejich nacasovani s ohledem na aktualni zdravotni stav.
e Zlepseni funkce kloubl — zlepseni hybnosti a funkénosti nejcastéji postizenych kloub(, zpomaleni nebo zastaveni degenerativnich zmén.

¢ Rekonvalescence po ortopedickych vykonech — cilena rehabilitace po totalnich endoprotézach kolennich a kycéelnich kloubl s dirazem na navrat
k sobéstacnosti a béznému zivotu.

Rekondi¢ni pobyt tak pfedstavuje komplexni program, ktery spojuje odbornou péci, vzdélavani i vzajemnou podporu osob s hemofilii a von Willebrandovou
chorobou.

Letni hemofilicky tabor pro déti s hemofilii/von Willebrandovou chorobou a pfenasecky



’

Cesky svaz hemofilikG dlouhodobé organizuje rekondi¢ni tabory pro déti s hemofilii, von Willebrandovou chorobou a prenasecky téchto onemocnéni
z celé Ceské republiky. Kazdoroéné se jich Ucastni zhruba tficet a7 ¢tyficet déti ve véku 6-18 let, které zde rozvijeji svou sobéstacnost a uéi se zvladat jak Zit
s timto onemocnénim.

Program kombinuje odbornou edukaci, fyzioterapii a prakticky nacvik aplikace srazeciho faktoru (at uz nitrozilné ¢i subkutanné) pod vedenim zkusenych
zdravotnich sester a hematologl. Déti se uéi spravné techniky aplikace 1écby, ziskavaji jistotu v samostatné péci a posiluji svou fyzickou kondici.

Soucasti pobytu jsou také pohybové, vzdélavaci a spolecenské aktivity, které podporuji tymovou spolupraci, sebevédomi a sociadlni zaclenéni. DuleZitou roli
hraje i psychosocidlni podpora, jez pomaha détem lépe zvladat Zivot s chronickym onemocnénim.

Diky komplexnimu pfistupu maji letni tdbory vyznamny vliv na zlepSeni kvality Zivota déti s hemofilii a von Willebrandovou chorobou — posiluji jejich
samostatnost, odpovédnost a pozitivni vztah k vlastnimu zdravi.

Tydenni pobyt hemofilikli na Krété



V roce 2023 se uskute¢nil tydenni zahrani¢ni pobyt pro hemofiliky, jejich rodiny a pratele, poradany Ceskym svazem hemofiliké a Hemojuniorem. Zaéastnilo
se jej 12 hemofilik(l a celkem 42 ucastnik( véetné zdravotni sestry a fyzioterapeutky. Pobyt probihal bez vaznéjsich zdravotnich komplikaci, s mozZnosti
drobnych o$etteni a profylaktickych aplikaci. U¢astnici méli k dispozici bazén, pis¢itou plaz s pozvolnym vstupem do mote, all inclusive stravovani, sportovni
a volnocasové aktivity a moznost fakultativnich vyletl po okoli. Celkové byl zajezd hodnocen velmi pozitivhé a splnil svij hlavni cil — umozZnit ucastniklim
bezpecny a pfijemny pobyt u more.




Uéast na vzdélavacich akcich a mezinarodnich kongresech

Zastupci naseho svazu se v uplynulém ctyfletém obdobi pravidelné ucastnili vzdélavacich akci a kongres(i pofadanych Svétovou hemofilickou federaci (WFH)
a Evropskym hemofilickym konsorciem (EHC). Tyto akce ndm umoznuji sledovat nejnoveé;jsi trendy v 1é¢bé hemofilie, sdilet zkusenosti s mezinarodnimi kolegy
a prinaset inovativni p¥istupy zpét do Ceské republiky.

Aktivné vyuZivdme Ucasti na specializovanych programech, zejména Youth Leadership Conference, ktera podporuje rozvoj mladych lidrd v komunité,
a na workshopech o novych technologiich v 1écbé hemofilie, kam vysildme jednoho zastupce svazu a jednoho |ékafe z hemofilického centra. V minulosti
se téchto akci zucastnili napfiklad MUDr. Pavel Mazanek (FN Brno), MUDr. Radka Hrdlickova (FN Ostrava), MUDr. Eva Drbohlavova (Nemocnice Liberec)
a MUDr. Irena Capova (Nemocnice Nymburk). Tato spoluprdce umozfiuje lékartim ziskat pfimé zkugenosti s nejmodernéj$imi lé¢ebnymi metodami a nasledné
zajistovat kvalitnéjsi péci u nas doma.

KaZzdorocné se nasi ¢lenové Ucastni také setkani pro osoby s inhibitorem, porddaného EHC. Tato setkani jsou zamérena na specifické potfeby hemofilikl
s inhibitorem, otazky lé¢by bolesti, psychologickou podporu a sdileni zku$enosti s inovativni terapii. U¢ast
jednoho z nasich ¢lenl s inhibitorem zajistuje, Ze informace o aktudlnich moZznostech 1écby a podpory se r ;;*'
dostanou pfimo k lidem, ktefi je nejvice potrebuiji. |

Rovné? jsme vyuzili nabidky u¢asti na konferenci Zzen s poruchou krevniho srazeni v Zenevé, kde nas svaz
reprezentovaly Dagmar Jandova a Katefina Altmanova. Ucast na této konferenci ndm umoznila lépe
porozumét specifickym problémim Zen s poruchou
srazlivosti, zejména v oblasti reprodukéniho zdravi a péce
v téhotenstuvi.

Ze vSech téchto mezinarodnich akci pravidelné pfinasime
reportaze a shrnuti poznatkd, at uZ prostfednictvim
naseho webu, socidlnich siti, nebo tisténého zpravodaje.

Tyto aktivity vyznamné pfispivaji k prohlubovani
odbornych znalosti, zvySuji informovanost a podporuji
sdileni zkuSenosti mezi nasimi ¢leny i odborniky.




Spolecensky vecer Ceského svazu hemofilikéi a Hemojunioru

V uplynulych ¢tyrech letech jsme udrzZeli tradici nasich spolecenskych vecer(, které jsou podékovanim vsem,
kdo nas podporuji a spolupracuji s nami. Tyto akce zarover nasim ¢lenm davaji moZnost setkat se v krdsném
prostfedi mimo nemocnici, pékné se obléct a uzit si spolecné straveny cas.

VecCerem nas provazi hudebni doprovod, ktery zve k tanci i poslechu, nechybi tombola, skvélé jidlo
a prekvapeni v podobé vystoupeni nékterych nasich ¢lend ¢i blizkych osob. Tyto momenty vecer nejen
ozivuji, ale dodavaji mu osobni a inspirativni rozmér.

Zv1astni podékovani patfi Katefiné Altmanové a celé jeji rodiné, ktefi maji organizaci tohoto vecera na svych
bedrech a bez jejich nasazeni by tato akce nemohla probéhnout

Celkové jsme jiz usporadali Sest takovych veceru a planujeme pokracovat i v dalSich letech, aby nase tradice
setkdvani a spolec¢né radosti nekoncila.




Informovanost ¢lent a publikace Ceského svazu hemofilika

Jednim z hlavnich cild Ceského svazu hemofilikd je zajisténi dokonalé informovanosti svych €lend a irsi vefejnosti
o hemofilii a von Willebrandové chorobé. Svaz proto pravidelné publikuje nejen Hemofilicky zpravodaj, ale také fadu
dalSich materiald. Nékteré jsou prekladany a adaptovany ze zahranicnich zdroja.

B&hem uplynulych ¢tyf let jsme vydali tisténé a digitalni publikace zamérené na rlizné aspekty Zivota s hemofilii — od
edukativnich materiall pro skoly, jako je medikomiks, pfes odborné broZury o genové terapii, aZz po materidly
o prenasecstvi hemofilie. Tyto publikace pfindseji nejen clendm aktualni poznatky z oblasti 1écby, klinické
hematologie, rehabilitace i psychosocialni péce.

Nase Cinnost cili na osoby viech vékovych kategorii, rodice déti, prenasecky i dalsi ¢leny rodin, jejichZ role v péci je
nezastupitelna. Informace, které svaz poskytuje, zahrnuji nejen obecné prehledy o onemocnéni, ale také praktické
rady, vedeni rehabilitace ¢i podporu psychosociadlniho rozvoje.

Soucasti nasich aktivit je i spoluprace na vzniku podcastd, v rdmci niz se podilime na vybéru hostl a tematickém
zaméreni jednotlivych dild.

Svaz zéroven aktivné spolupracuje se zahrani¢nimi organizacemi, jako jsou Svétova hemofilicka federace (WFH) ¢i
Evropské hemofilické konsorcium (EHC), a preklada materidly tak, aby byly relevantni pro ¢eské prostredi. Publikace jsou dostupné v hemofilickych centrech
v CR a nékteré i v elektronické podobé na webovych strankach svazu, kde je k dispozici i seznam viech dostupnych materidld.

g pre ymofiliky
Fyzioterapie pro hein y




Podcast Na vlastni zily je soucasti unikatniho projektu
y Liberate Life, ktery se zaméruje na svobodny zivot s hemofilii.

P d t N | t /7 V7
O CaS a V aS nl Z' Moderatorem podcastu je hemofilk a byvaly predseda

httpS'//IiberateIife cz/podcast-na-vlastni-zi |y pacientské organizace Hemojunior Michael Beren, ktery si k
' ' mikrofonu zve zajimavé osobnosti z fad lékarl, pacientd,

pfedsedl  pacientskych  organizaci, psychologd i
fyzioterapeutll a probirda s nimi jejich pfibéhy, rady a tipy,
které mohou ostatnim pomoci.

Katerina Altmanova
MUDr. Ester Zapotocka

Martin Bohun

Vojtéch Hornik
Zdenék Brezina
Veronika Cepelakova
Mgr. Marie Katzerova

Petr Altman, Ondfej Svoboda, Martin Cajanek
Michal Stastny a Petr Slunsky

doc. MUDr. Jan Blatny, Ph.D.

Mgr. Véra Malouskova

Daniel Simek

Podcasty Na vlastni zily jsou dostupné takeé na Spotify, Mgr. Jana Kalabova
Apple Podcasts, Google Podcasts i Ceské podcasty Mgr. Petra Buckova

Manzelé Zidkovi
MUDr. Radomira Hrdlickova
Mgr. Michal Skorepa




Podcastova série
Tohle muzes...
www.tohlemuzes.cz

Praktické rady a doporuceni nejen hemofilikim
nabizi podcastovwy projekt Tohle mtzeS aneb jak
hacknout hemofilii. V sérii 17 dilti otevirame
témata, ktera nejvice zajimaji hemofiliky,
ale uziteCna mohou byt i pro ostatni.

V rozhovorech vystupuji lékari, fyzioterapeuti,
zdravotni sestry, psychologové, ucitelé, zastupci
pacientskych organizaci, ale ilidé ze statni spravy
¢i zaméstnanci letisté.

Podcasty Tohle muzes jsou
dostupné take na:
Spotify, Apple Podcasts, Buzzsprout,
Instagram, Youtube

Seznam podcastovych dili:
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Hemofilie, genetika a lé¢ba

Role zdravotni sestry v péci o hemofiliky

Jak pacientské organizace poméhaji hemofilikiim?

Stravovani pfi omezené pohyblivosti a riziko obezity u hemofilikd
Sportovani hemofilika a vyznam fyzioterapie

Fyzioterapie dospélych hemofilikd

Cestovani letadlem

Hemofilik ve skole

Dité hemofilik na béZném letnim détském tabore

. Role rodice v péti o hemofilika|

. Studium a zahrani¢ni staZze pohledem hemofilika
. Psychologickd pomoc hemofilikovi

. Civilizaéni choroby hemofilikd

. Operace kloubt u hemofilikt

. Zubaf¥ a dentalni hygiena u pacientd s hemofilii

. Sociélni péce o pacienty s hemofilii

. Zaméstnavani hemofilika



Spoluprace se spolecnosti urgentni mediciny

Spoleénost urgentni mediciny a mediciny katastrof

Ceské hematologick4 spoleénost
Ceska IékaFska spoleénost J. E. Purkyné, z.s.

Mezioborové stanovisko pro pfistup k pacientiim s hemofilii
a von Willebrandovou chorobou v prednemocniéni péci (PNP)

Prvni vydani: duben 2020
Jan Blatny, FN Brno (editor)
Zdedka Hajmannovd, FN Plzen
Tomas Votava, FN Plzen
Antonin Hiudi, FN Olomouc
Radka Hrdlitkovd, FN Ostrava
Petr Kessler, Nemocnice Pelhfimov
Svétlana Kohlerovd, FN Brno
Miroslav Penka, FN Brno
Jana Ullrychova, Masarykova nemocnice Usti nad Labem

Jana Seblovd, Urgentni phijem Oblastni nemocnice Kladno; ZZS Stiedoteského kraje; Urgentni pfijem
2 LSPP déti FN Motol (spolueditor)

Ondfej Franék, ZZS hl. M, Prahy

Jiti Knor, ZZ5 Stfedodeského kraje

Anatolij Truhldf, Kiinika anesteziologie, resuscitace a intenzivni mediciny, Univerzita Karlova, Lékafskd
fakulta v Hradci Krdlové, Fakultni nemocnice Hradec Krilové, Hradec Krdlové; 225 Krilovéhradeckého
kraje

Marek Slaby 2ZS jihoteského kraje

Roman Gfegof ZZS Moravskoslezského kraje




Spoluprace s
hemofilickymi centry

« Zapojeni Ceského svazu
hemofiliki a Hemojunioru do
Ceského narodniho hemofilického
programu (CNHP ).

e https://www.cnhp.cz/index.php

» Centrum dospélého véku

IUsti nad Labem Liberec
® Centium détského véku

Hradec Kralové
Praha

Plzen Qstrava

Olomouc

Bimo

Ceské Budéjovice



#sdanemnamontblanc

HEMOFILIE - VYSTUP NA MONT
BLANC A SVETOVY DEN HEMOFILIE

Cesky svaz hemofiliki

Tiskova zprava a pithbéh Daniela Simka - duben 2024

Vtssek | Me’dlalmf:h 2
B vystupu
105150 K¢ :.;' 62

Pocet vystupii: 62



WKAZ ZISKU A ZTRATY pro nevydéleéné organizace

v plném rozsahu

ke dni: 31.12.2024 Nazev a sidlo Gcetni jednotky
(v celych fisicich K&) Seslqir svaz hemofiliki, z.s.
Fi IC: 00676161 PRALAD
Inance Dle vyhlasky &. 504/2002 Sb. 12000

Sestaveno dne: 8.3.2025
Pravni forma déetni jednotky: SPOLEK

F| na nCOVé n |l SVaZOVé élnnOSU mé|0 Opét Zé klad ve tFECh Zd I’Oj |,Ch . Ty pFed StaVUJ |’: Piedmét podnikani Géetni jednotky: Cinnosti ostatnich erganizaci j. n.
Cenadeni MAKLADY ;?Lsko Cinnost
e statni dotace : : . i PospogEris e
Al potf & nakupy a P & sluby (soutet Al1 aZ ALE) | 01 2061 2061
®s po nzo rské d a ry a pod po ra 1. Spotfeba materidlu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek | 02 44 44
4. MNaklady na cestovné 05 364 354
v 7 Vs v 5. MNaklady na reprezentaci 08 4 4
* C|enSke prlspery 8. Orstatni sluZby o7 1649 1649
AL Osobni naklady [souget ANL10. aZ AIIL14) 12 195 185
CSH pozadal v roce 2024 o dva programy grantové podpory Ministerstva zdravotnictyi: = = . . z = =
AN. Oistatni naklady {soudet AV.16. az AV 22) 20 98 98
19, Kursové ziraty 24 4 4
v s v s ’ ope 20. Dary 25 92 92
¢ Rekondicni a edukacni pobyty se zdravotnim programem pro hemofiliky PN [P = . .
... . AVIIL Dah z prijmi (avmza) |38 1 1
(det] I dospe“) 20. Daani z prijmi a7 1 1
. . . i HAKLADY CELKEM (AL + AlL + AN = ATV = AV + AVL+ ANVIL + AVIL) 38 2355 2355
e Edi¢ni ¢innost — Hemofilicky zpravodaj P— e o p—
a b e ) hla.unl' hDspD:Li’sk.i callzc]em
CSH pozadal v roce 2024 o jeden program grantové podpory Ufad vlady: BL | Provoenidotace e 1= = =
1. Provozni dotace 40 234 234
BL Pfijaté prispévky [souet BIL2. az B1L4) 41 1123 1123
e Podpora celostatnich mezioborovych siti nestatnich neziskovych organizaci i ?’:"’f 'ff"s"i‘f""j‘“_“i; - ”’:z 1”‘;2
3 Tijate Elenske plispéviy
. v s s s B Triby za viastni vykony a za zbodi 45 741 T41
prO rOk 2024 - MeZIgeneracnl Setkanl BIV. Ostatni vinosy (soudet BVIS. a2 BVI10) | 46 48 48
7. Vynosové lroky 48 48 48
VYNOSY CELKEM (BL+BIL+BIL+BIN.+BV) 59 2146 2146
C. Vysledek hospodafeni pfed zdanénim &0 -208 -208
D. Vysledek hospodareni po zdanéni 81 -209 -209
Oznaent VYNOSY Cislo Cinnost
fadku . -
a b N h\a1vm hnsp\)gnrskﬂ ce\l;em
Osoba odpovédna za UEetnictvi (jméno a podpis) Podpisovy zaznam statutarniho organu Géetni jednotky nebo

podpisavy zaznam fyzické osoby, ktera je uéetni jednotkou

~f

- ]
1]
fom [

Osoba odpovédna za ucetni zavérku (jméno a podpis)

Tel Linka




Dékujeme vsem sponzorum, ktefi se vyznamné podileji na nasi ¢innosti!
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#bezstarostnespolu

www.hemofilici.cz n m



