CESKY SVAZ
HEMOFILIKLU

Vyrocni zprava za rok 2016




202 e g e [T a1 e Yo ] ¢ 1V AV PRSPPI
Edukace @ pUBIIKaCNT CINNOST .....viiiiiiiiiiiiie et e e s st r e e e e e s raaaeeeeesssnsraeeaeeeas
MEZINATOUNT ZIVOT...ceiiiiiieiiie ettt ettt ettt e sttt e st e e e st e e e s bbeeesabbeeesabeeesanbeeesabaeeesasbeeesanreas
T =Yg ol PP PTPUPTPPTTPPPN

Zprava 0 hospodareni za FOK 2016 ........cceiiiiiuiiiiieeiiciiiiee e e ettt e e e e esber e e e e s e sbereeeesssabraeaeessassbeneeaesssnnsens




Uvod

Cesky svaz hemofiliki je dobrovolny spolek osob s hemofilii, von Willebrandovou chorobou,
ptipadné dal§imi dédiénymi nemocemi srazlivosti krve. Zastdvd zdjmy nemocnych a
vemozné jim pomaha zvladat nepiiznivy osud. Cleny jsou nejen samotni nemocni, ale také
jejich rodinni ptislusnici, pratelé, 1ékati a dalsi zdravotnici, ptipadné ptiznivei svazu. Od roku
1990, kdy svaz vznikl, mél podobu obcanského sdruzeni, ale v roce 2015 musel na zakladé
pozadavkl legislativy pozadat o zménu na zapsany spolek. Po n€kolik mésicl trvajicim
procesu ho Méstsky soud v Praze dne 26. inora 2016 zapsal do spolkového rejstiiku, do
oddilu L, vlozky &islo 195. Tim skonéila povinna transformace a CSH nadale vystupuje za

zapsany spolek. Takova zména je ryze formalni, pro ¢leny se tim nic nezménilo.

Clenska zakladna je uZ po nékolik poslednich let stabilni, ale mé spise klesajici tendenci. Ke
konci roku 2016 obsahuje databaze 246 Cleni, k zasadni redukci doslo vlivem nezaplaceni
¢lenského piispévku nékolika byvalymi &leny. V souladu se Stanovami CSH jim tak ¢lenstvi
automaticky zaniklo. Novi ¢lenové ale stdle piibyvaji, predev§im ti, ktefi prechézeji

Z détského veéku mezi dospélé, anebo rodice noveé narozenych hemofiliki.

Mezi vyhody — kromé zisadniho vyznamu héjeni jejich z4jmG — patfi narok na zasilani
tiskového Zpravodaje, ale hlavné pozvanky na dilezitd svazova setkani. UZ v roce 2015
rozhodla Rada, ze ¢lenové budou mit pfi hrazeni spolutcasti na takovych podnicich vyhodu

proti neclentim a zasadu uplatiiovala i v roce 2016.

VétSinu €Elentl tvofi sami hemofilici, druhou nejpocetnéjsi skupinou jsou rodinni piisluSnici.
Zejména rodiCe nezletilych déti, ale také partnerky a partnefi, sourozenci. Treti pak jsou ti
ostatni. ZdravotniCti profesionalové, sympatizanti a vSichni, kdo chtéji hemofilické komunité

néjakym zplsobem pomoci.




Rada CSH

Podle svazovych stanov fidi zivot Ceského svazu hemofiliki Rada CSH. Dosud platné
Stanovy CSH uréuji pocet &lenti rady na sedm. Rok 2016 byl z tohoto hlediska b&Znym
rokem, nikoliv volebnim, takze exekutivni svazovy organ tvofili titiz ¢lenové jako v letech

minulych:
PhDr. Vladimir Dolejs — predseda
Martin Bohtin — mistoptedseda
Véclav Toth — pokladnik
Mgr. Petr Grim — ¢len
Mgr. Jana Kaldbova — ¢len
Mgr. Michal Skofepa — ¢len
Mgr. Anastassiya Zidkova — ¢len

Rada zistala formaln€ v roce 2016 pln¢ obsazena, ale ve skuteCnosti fungovala ve velmi
omezeném rezimu. Nékteii jeji Clenové sice pozivali statutu radnich, ale ve skute€nosti se na
chodu rady podileli jen velmi formalné, nebo viibec ne. Diivodem byl bud’ zhorSeny zdravotni
stav, anebo udajné casové zaneprazdnéni, ptipadné prosté¢ nezdjem. Skutecné trvale aktivné
pracujici radni zistali tii, jeden narazové a tii se prakticky rozhodovacich svazovych procesi
neucastnili.

prostiednictvi konferenci prostfednictvim sluzby Skype. Takovy systém pfinesl vyznamné
finanéni Gspory bez Gjmy kvality. K fyzickému setkani ¢lentt Rady CSH dochézelo zejména
pfi prileZitosti jinych hromadnych svazovych akci, jichz by se radni ucastnili tak jako tak.
Néklady na cestovné, pronajmy prostor a dal$i nezbytnosti spojené se schiizemi rady, trvale
klesaji. DlleZitym internim komunikativnim kanalem rady zlstala elektronickd komunikace.
Bohatd emailova korespondence probihala vlastné neustale a radni tak pribézné hodnotili

uplynulé aktivity, navrhovali dal§i a precizovali jednotlivé ukoly. Z kazdého oficialniho
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jednani rady vznikaly zapisy a objevovaly se na webu www.hemofilici.cz, jak to ukladaji

stanovy. Clentim tak nikdy neschazely informace o aktivitich rady, stale méli piehled o

zamérech vedeni svazu a mohli jeji praci neustale kontrolovat.

O dalsi kontrolu se postarala Kontrolni komise CSH. Z kontrol zejména finanénich a dalsich
dokumenti, poftidila zapisy. V ptipad¢ zajmu mél predseda revizni komise kdykoliv moznost

se fyzického, ale 1 elektronického jednani rady, zac¢astnit.

Vzhledem K necinnosti nékterych radnich a potizich pfi schvalovani dokumentt, se rada
rozhodla pro piisti obdobi pocet radnich zredukovat na pét. Zména vstoupi do praxe po
ptistich volbach pfi konani nejvyssiho svazového organu — vyroéni Konference — kde budou
voli¢i rozhodovat uz jen o tomto poétu ¢lent rady Ceského svazu hemofiliktl. Jednani rady

tak budou pruznéjsi a operativné;jsi.

Veskery program svazu béhem roku pfipravovali pravé ¢lenové rady, pies veskeré vyzvy
k aktivnim navrhiim na novinky ze strany ¢lend, zdstali i nadale pasivni. Uz fadu let,
prakticky od po¢atkli existence svazu, je to setrvaly stav. Clenové svazu sice kvituji vétsinu
akci s povdékem a vyjadiuji spokojenost napiiklad v ohlasech na webu, ale sami se na
napadech a navrzich nijak nepodileji. A to pies mnoho vyzev na webu, socidlnich sitich i

Vv tisténém Zpravodaji.

Clenska setkani

Pravidelna setkani ¢lenti svazu zustala 1 nadéle jednim ze stéZejnich bodl programu svazu a
jeho zivota. At uz jde o tradi¢ni podniky pii ptilezitosti vyznamnych dnti, anebo pfilezitostné

pfipravovany program.

Poprvé v historii se svaz rozhodl posilit spolecensky zivot a usporadal 19. tinora ve spolupraci
se sesterskym Hemojuniorem I. Spolecensky vecer. Prob&hl v prestiznim prosttedi prazského
hotelu Alcron s jedinym cilem — umoznit setkani vSem zdjemcim. Raz uz predem urcoval
zamér ryze spoleCenského Ucelu, tentokrat bez ambici edukace, ¢i sd€lovani novinek a
podobné. Rada CSH piistupovala k zaméru, vze§lému ziad Hemojunioru, s pocateéni
neduvérou, ale pribéh vecera veskeré rozpaky rozptylil, ucastnici zhodnotili vysledek velmi

pozitivne.



http://www.hemofilici.cz/

Z iniciativy ¢lena svazu Jana Rousara se v bfeznu uskute¢nil v Praze benefi¢ni koncert jeho
skupiny. Polovina vytézku, vic nez 18 000,- korun, piipadla svazu, druhd polovina

Hemojunioru.
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organizace podobné CSH ve viech zemich svéta. Svaz pravidelné mista i program méni tak,
aby si na své pfisli vSichni, dospéli 1 déti. Tentokrat padlo rozhodnuti ve prospéch barokniho
zamku Lougeti. Jako kazdoro&né se ziiastnila fada ¢lentt CSH i Hemojunioru, &ekal je bohaty

program Vv ptijemném prostiedi.

Uz pted lety zacala tradice propagacnich akci svazu pro vetejnost s cilem vysvétlit Sirokému
publiku co je hemofilie, jak hemofilici ziji a vymytit vétSinou naprosto zkreslujici povédomi a
tomto fenoménu. Duben 2016 patiil podesté u Narodniho divadla v Praze, kde se méla
vetfejnost moznost seznamit s fakty i zaméry. Billboardy, vystavy, ale i vystoupeni odbornikti
a Clenll svazu na pfipraveném podiu, pfinesly fadu zajimavych informaci, jez vétSina lidi
viibec nezna. Presto zajem vefejnosti nebyl takovy, jak svaz ocekaval a proto se rozhodl
vV podobnych propagacnich podnicich naddle nepokracovat a uZzit v budoucnu potiebné

finan¢ni prostfedky na jiné formy propagace.

Opacny pol setkani ¢lenti predstavuji velmi uspesné regiondlni seminafe ptipravené pro ¢leny
soustfedéné vzdycky kolem nekterého hemofilického centra. Tentokrat padl los na hlavni
mésto a jeho dvé centra: Ustav hematologie a krevni transfuze a détské oddéleni
hematoonkologické kliniky Fakultni nemocnice v Motole. Ob¢ centra sdruzuji nejen
obyvatele Prahy, ale fadu mimoprazskych. Na rozdil od pfedchozi praxe nezval svaz
ucastniky na néktery z vikendovych dntl, ale vSedni. Takova praxe se osvédcila a odbornici i
ostatni Uastnici kvitovali zménu s povdékem. Pfinesla Gisporu ¢asu, koncentrace informaci do

krat$i doby se ukazala byt rozhodn¢ ku prospéchu véci.

Nejvétsim, nejvyznamnéjSim a také nejnavstivenéjSim podnikem vtomto sméru je
kazdoro¢né setkani ,,Spole¢né o hemofilii.“ Prvni ro¢niky se odbyly v hotelu Jezerka ve
vychodnich Cechach, nastal ¢as na zménu. Padla na Aquacentrum v Cestlicich u Prahy a
znovu se vSe sekalo s uspéchem. Cilem je pfedevsim pfinést poslucha¢im novinky z oboru,
seznamit je s nejnoveéjSimi trendy. Duraz ale patii 1 individudlnim konzultacim s odborniky a
V neposledni fadé také spolecenské strance. Tady je nutné ocenit zejména piinos v podobe

vzajemného setkani starSi a mladsi generace.




Rekondicni pobyty
Byly tradi¢né dva, jeden pro dospé€lé a jeden pro déti. Rekondice dospélych opét v kvétnovém
terminu se po pécti letech pifestchovala z Lednice do Visek u Letovic. PiestoZze nejde o
individualni rehabilitaci a cvi¢eni. Doprovodny program predstavovaly zejména spolecenské
hry a tfidenni turnaj ve stolnim tenise Ohlasy ucastnikli svéd¢i o tom, Ze zména mista se

povedla a svaz proto hodla zdejsich moznosti vyuzivat i v budoucnu.

Détsky tabor zaznamenal nejvétsi zménu v podob€ hlavniho vedouciho. Po mnoha letech
ucinkovani v této roli se funkce vzdal Martin Bohiin, nahradil ho Vojtéch Hornik, sdm
ptavodné fadovy détsky ucastnik. Pivodni charakter ale zistal a potvrdil, Ze linie vytvofena uz
pied lety je spravna a nadale Zivotaschopnd. Smyslem ztistalo zlepSovani kondice déti, pomoc
Vv orientaci souvisejici s hemofilii a v neposledni fadé¢ také nacviku samostatné aplikace

l1écebnych derivatu.

Rekondi¢ni programy provazeli nezbytni odbornici z fad 1ékait a fyzioterapeutu.

Edukace a publikacni ¢innost
Tyto oblasti spolu velmi tizce souviseji. Sdélovani potiebnych informaci ¢lentim je jednim ze
zakladnich ukolti svazu dany i stanovami. Nejde ale jen o informace pro Cleny, stejné dilezité
je 1 poskytovani kvalifikovanych informaci odbornikli, zejména z mezinarodnich zdroji.
Proto pokracovalo vydavani vzdé€lavacich texti preloZzenych z materidli Evropského
hemofilického konsorcia i Svétové federace hemofilie. Ty pak vysly bud’ jako tiskoviny, jako

texty zvetfejnéné na svazovém webu, anebo jako odkazy tamtéz.

Novinkou se staly informace v podobé videomaterialti ze zahrani¢nich zdroji. Piedevsim jde
o praktické ukdzky zmén a procesit v kloubech postizenych hemofilii a dosud jen tézko

ziskatelné ndzorné animace. Zejména ty ocenuji i 1ékafti, predevsim ortopédi.




Hlavnim informac¢nim kanalem ziistavaji webové stranky www.hemofilici.cz, jez doplnuje i

svazovy facebook. Materidly se tu pravidelné obnovuji a slouzi nejen k informovani ¢lent, ale

také jako organizaéni prostiedek.

Pifed koncem roku pfistoupila rada k pfipravé dalSiho prizkumu snazvem ,Jak se Zije
hemofilikiim v Cechach. Prvni vlna se uskuteénila v roce 2011 a po péti letech ukaze, jak se
podminky zménily. Dotaznik piipraveny ve spolupraci ¢lentt Rady CSH a statistika se dostal
na vefejnost v papirové podob& na setkani v Cestlicich a zaroveii jako online verze na
internetu. Ohlas ¢lenti v podob€ vyplnéni anonymnich dotaznikl vSak zlstal za ocekavanim a

uzaveérka sbéru dat se tak posunula az do zacatku roku 2017.

I pfes dominanci elektronické komunikace si své misto zachovava stale tistény Zpravodaj.
Shrnuje vSe nejdilezitejsi, ¢im svaz zije a seznamuje s tim ¢leny. Kazdy ¢len dostava postou

fyzicky exemplar, dalsi vytisky maji adresaty ve spiiznénych institucich.

Mezinarodni Zivot
Mezinarodni spolupraci povazuje Rada CSH za neobydejné dilezitou kapitolu své &innosti.
Clenstvi ve Svétové federaci hemofilie WFH a Evropském hemofilickém konsorciu poskytuje
moznost pristupu k nejnovéj§im odbornym poznatkiim, zkuSenostem ostatnich ndrodnich
federaci na tirovni CSH a také sdélovani detaili o Zivoté &eské hemofilické komunity

mezinarodnimu foru.

Hlavni poznatky pfindSi zejména Uc€ast zastupcii na pravidelnych vyroc¢nich konferencich
WFH 1 EHC, cas od casu i odbornych kulatych stoli v bruselském sidle Evropského

parlamentu.

UZ vroce 2015 dosSel svaz k ndzoru, naopak nic nepiinasi ¢lenstvi v mezindrodni organizaci
sdruzujici vse kolem vzacnych onemocnéni EURORDIS. Ulozil piedsedovi CSH, aby
oznamil fidicimu vyboru EURORDISu v Pafizi amysl z organizace vystoupit. To se stalo a

CSH uz zde nadale ¢lenem neni.



http://www.hemofilici.cz/

Finance

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

% statni dotace
% sponzorské dary a podpora

% Clenské ptispévky

Dotace ptidélované ministerstvem zdravotnictvi maji v poslednich letech viceméné ustalenou

vysi. CSH vyuzival v roce 2016, podobné jako v pfedchozich letech, tii programy grantové
podpory:

% Rekondic¢ni a edukaéni pobyty se zdravotnim programem pro hemofiliky
¢ Edic¢ni ¢innost — Hemofilicky zpravoda;j

% Organiza¢n¢ administrativni servis

Prosttedky z tohoto zdroje by ovSem na svazové aktivity nestaCily. Hlavnim zdrojem ztistaly 1
Vtomto obdobi sponzorské dary a podpora. Uz tradicné predevsim od farmaceutickych
spolecnosti, jez produkuji plazmatické i rekombinantni koncentraty srazecich krevnich
faktorti. Bez jejich pomoci by nemohl svaz viibec fungovat. Stale se zpfisnujici piedpisy,
jimiz se museji podle zdkonnych 1 etickych norem fidit, ovSem pfisun penéz
z farmaceutického prumyslu komplikuje a zt€zuje. Disledkem je pokles celkovych finanénich
prostfedkit za rok 2016 o 160 tisic korun, tentokrat se zcela vyrovnany rozpocet udrzet
nepodafilo. Rada ale zastava nazor, Ze cilem neni hromadéni prostiedkt na Gétu, nybrz jejich
ucelné vynakladani na potteby svazu ve prospéch Clenti. Proto i1 pfes ten¢i pfisun penéz

v aktivitach nepolevila a udrzela program na velmi slusném standardu.

Clenské piispévky piedstavuji jen marginalni ¢ast svazovych piijmi, zejména kdyz platebni

moralka ¢lenti upada.

Pro rok 2017 svazova rada opét zazddala ministerstvo zdravotnictvi o grantovou podporu ve
stejnych dotacnich programech a vyvijela velmi intenzivni Cinnost ve snaze ziskat dalsi

finan¢ni prostfedky od tradi¢nich i netradi¢nich sponzort.




Zprava o hospodareni za rok 2016

2016 k 1.1.2016 k 31.12.2016
Penézni hotovost v pokladné 4 546,00 4182,00
Stav bézného uctu 1 842 060,50 1682 121,29
Finanéni prostiedky celkem 1 846 606,50 1 686 303,29
Prijmy Vydaje Rozdil
Dotace MZ CR 208 000,00
Dotace MZ CR - dodateéna 58 870,00
Clenské prispévky 19 100,00
Dary 732 645,00
Urok z b&zného uétu 2 536,79
Srazkova dan z urokl béZzného uctu 539,80
Mezinarodni akce 24 584,09 55 650,88
Clensky ptispévek EHC 2 860,12
Clensky ptispévek WFH 5 563,08
Telefonni poplatky + internet 27 302,00
Postovné 1 991,00
ReZijni vydaje 450,00
Kancelarské potifeby 130,00
Informaéni Cestovni nahrady 338,00
servis Spotiebni material 8 905,04
Nakup sluzeb 73 346,00
Vyplacena mzda zaméstnancdm
(DOPP) 25 500,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 4 500,00
Poplatky bance 3 410,20
Workshop Ostatni vydaje 200,00
Ostatni Cestovni nahrady 2 492,00
Vydaje jinde nezafazené 63 552,27
Zpravodaj Tiskové prace 43 000,00
Ugastnické poplatky 173 000,00
Ubytovani 421 032,00
Cestovni nahrady 50 116,00
Détsky tabor | Drobna vydani 20 306,00
Pojisténi ucastniku 6 900,00
Vyplacena mzda zaméstnancum
(DOPP) 30 090,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 3 420,00
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Ugastnické poplatky

53 300,00

Ubytovani 104 670,00
Rekondice Procedury 3 150,00
dospélych Cestovni nahrady 452,00
Vyplacena mzda zaméstnancim
(DOPP) 7 650,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 1 350,00
Rekondice déti a | Uastnické poplatky 18 772,00
rodi¢u Ubytovani 33 932,00
Pronajem a obc&erstveni 134 241,70
Hemofilicky den
Drobna vydani 1112,00
"Spole&né o Pronajem, sluzby 238 219,00
hemofilii” Naklady CSH 43 000,00
Vratka dotace MZ CR 58 870,00
Vratka dotace UV CR -58 870,00
SOUCET PRiJMU A VYDAJU 1274 937,88 1435 241,09 -160 303,21
Finan¢ni pfevody (pribézné polozky) 8 000,00 8 000,00
Prubézné - -
polozky Vratka provoznich zaloh 35 000,00 35 000,00
Pribézné polozky celkem 43 000,00 43 000,00
PRIJMY A VYDAJE CELKEM 1317 937,88| 1478 241,09 -160 303,21
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