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Uvod
Cesky svaz hemofiliki mél ke konci roku 2015 celkem 240 fadnych ¢lent. Uz tradiéné se
mohli zacastnit bohatého svazového zivota, coz se také v dostatecné mite podafilo.

V zafi se sesla fadnad vyro¢ni Konference svazu, jeho nejvyssi organ, v mezidobi pracovala

Rada CSH. Ta procovala ve sloZeni:
PhDr. Vladimir Dolej$ — ptedseda
Martin Bohiin — mistoptedseda
Vaclav Toth — ekonom
Mgr. Petr Grim — ¢len
Mgr. Jana Kalabova — ¢len
Mgr. Michal Skofepa — Clen
Mgr. Anastassiya Zidkova — ¢len

Svazovad rada oficidlné jednala celkem Ctyfikrat, at’ uz fyzicky, ¢i prostfednictvim
telekonference Skype, jednou také korespondenéné. To vSe pro usporu nakladii na cestovné.
V mezidobi fungoval pribézny telefonicky nebo emailovy kontakt mezi ¢leny podle potieby

s cilem spravného chodu organizace.




Konference

V souladu se stanovami probéhla 24. fijna 2015 fadnd vyro¢ni Konference, nejvyssi organ
svazu. Uskutecnila se pti prilezitosti dalSiho dilu setkdni ,JJsme tady pro vas,” jez Zije uz
nekolik let. Opét v hotelu Jezerka u Chrudimi nedaleko Secské prehrady. V té dobé mél svaz
238 clenl, a protoze prijeli pouze 33 clenové, nikoliv nadpoloviéni vétSina, musel
predsedajici vyuzit ndhradni znéni stanov. Ty nafizuji v takovém piipadé schlizi zrusit,

okam?zité svolat novou a ta uz rozhoduje prostou vétSinou hlast pfitomnych ¢lent.

Mimo béznou agendu feSila Konference zcela zdsadni otdzku zmény statutu svazu. Na
zaklad¢ pozadavku Obcanského zidkoniku bylo potieba projednat a schvalit nové stanovy,
jimiz se dosavadni ob¢anské sdruzeni méni na zapsany spolek. Rada CSH piedlozila
Konferenci navrh nového znéni stanov, jez bylo nakonec po diskusi piijato. Stejné tak se
dostalo pfitomnym ¢lentim navrhu nového jednaciho a volebniho fadu, vSechny dokumenty

Konference po diskusi pfijala.

Zapis z jednani Konference vcéetné prezencni listiny zveifejnila rada na svazovém webu

Vv ptislusné sekci.

Konference byla opét spojena s dalsim dilem serialu ,,Spole¢né o hemofilii,” kdy se setkavaji
Clenové svazu a sesterského Hemojunioru vSech generaci. Podnik probéhl opét v hotelu
Jezerka a program — odborné vzdélavaci i zabavny — sklidil znovu velky uspéch, format se

znovu osveédcil.




Rada CSH

Rada se priibézné zabyvala vSemi dilezitymi okolnostmi svazového Zzivota, probirala nové
naméty a vyhodnocovala uskute¢néné projekty a zaméry. Na svém jednani feSila pfedevsim
bézné provozni zalezitosti, ptipravovala vyro¢ni Konferenci a vénovala se ptiprave dilezitych
okamzikd v Zivoté svazu. Zplsob jednani vétSinou prostiednictvim telekonference Skype

piijala za sviij, pies obCasné technické problémy se spojenim probihala vétSinou nerusene.

Clenové rady se vétsinou bez obtizi domluvili na spravném terminu, kazdé jednani trvalo
zhruba dvé hodiny a vysledkem bylo hlasovani ¢lent o dulezitych bodech programu. Béhem
poslednich dvou let se ukézalo, ze telekonferencni zptsob jednani je operativni, dostatecné

pruzny a hlavnég efektivni.

Piesto doSlo 1 na fyzické setkani Clend rady, at’ uz pii jiné svazové pfilezitosti, nebo ve

specidlnim terminu.

V roce 2015 pouzila rada i tieti zptsob jednani — korespondencni. Ten je spiSe nouzovy, ale i
tak ucel splnil. Konal se vlastné jen jednou, kdyZ bylo tfeba projednat, zda zac¢atkem roku
2016 uskutecnit spolecensky vecer. V zavéru roku 2015 bylo na projednéani celkem malo casu,
¢ekalo se na zavazné rozhodnuti a korespondencni zptisob hlasovani ucel splnil. Vcelku se da
fici, e viechny tii mody jednani Rady CSH jsou pfijatelné a miZe se v nich nerusend

pokracovat i v dalsich obdobich.

Mezi béznou agendu jedndni je mozné zafadit proces pfijimani novych ¢lend, pfesnou
specifikaci termini a programu pravidelnych i nepravidelnych svazovych akci, ptfipadné

feSeni vzniklych problému.

Rozhodovala podle jednaciho fadu, hlasovani o vysledku se vétSinou odbylo zna¢nou shodou

nazoru ¢lend, ale také obcCas s nazory rozdilnymi.

V z4jmu spravedlivéjsiho rozd€leni biemena financni spoluucasti ucastnikli svazovych bylo

napfisté stanoveno, ze budou vzdy rozdéleni do tti kategorii:

1. Clenové svazu s hemofilii

2. Clenové svazu bez hemofilie




3. Ostatni

~ v

Ugastnici prvni kategorie dostanou nejvyssi finanéni piispévek svazu, ve druhé kategorii to
bude méné a tieti pak zcela bez dotace. To proto, Ze svaz ma za kol predevsim ulehcovat
zivot ¢lenim postizenym hemofilii, pfipadné¢ von Willebrandovou chorobou a zaroven chce
vyjadftit podporu ostatnim ¢lentim, kteti fadné plati ro¢ni Clenské piispévky. Dosud se ¢lenové
od ostatnich v pozadavku na spolutcast nelisili, coz se napiist¢ zméni. Rozhodnuti se tyka
vsech svazovych aktivit, kde se ucastnici finanéné svou spoluucasti podileji. Zaroven se
aktivni finan¢éni podil tyka i téch aktivit, které pfimo nesouviseji napiiklad s rekondici a
podobné. PiedevSim pravidelného setkani ,.Spole¢né¢ o hemofilii,”“ kde museji sviij podil

zaplatit vSichni bez ohledu na Clenstvi. VySe piispévku byla stanovena na 500,- K¢, zbytek

skute¢nych nakladi tuto ¢astku daleko piesahujici, bude hradit CSH.

Podobné¢ jako u podnikt tykajicich se dospélych, se méni podminky i spoluticast na nakladech

na détsky letni tdbor. Tady vyjadiuje klasifikace tyto kategorie:

1. Déti s hemofilii
2. Sourozenci hemofiliku

3. Ostatni

Konkrétni castky stanovi svazova rada vzdy pfed konkrétnim podnikem podle skutecnych
nakladi. Ma i1 nadale snahu naplnovat stanovy a poskytnout svym ¢lentim maximum moznych
vyhod, vc€etné finanCnich. Stile se zvySujici vSeobecné naklady ale neumoziuji hradit
vsechny naklady v plné vysi, nebo dosud praktikované vysi. I tak jsou dotace ne vse vzdycky
stanovené v takové mife, ze vSechno zlstava dosazitelné vSem socidlnim vrstvam. Zaroven je
rozhodnuti vyrazem vétsi sounalezitosti s témi, kdo se rozhodli pro ¢lenstvi v CSH a museji
tudiz mit 1 patficné Clenské vyhody. Finanéné se zmény hospodaieni svazu pfilis nedotknou,
protoze pocet ¢lenii — nehemofilikii je velmi maly a rozdil proti minulosti tvoii naprosto

marginalni ¢astka.

Z kazdého jednani — at’ uz meélo jakoukoliv formu - pofidil ureny zapisovatel zdznam,
vZzdycky se objevil na svazovém webu tak, jak to ukladaji svazové stanovy. Stal se soucasti
b&zného pofadi ¢lanki a je mozné ho vzdy najit v sekci ,,Zapisy z Rady CSH.“ Tam jsou tak

k dispozici vSechny zapisy a také vyro¢ni zpravy.




Nekterych schiizi Rady CSH se zcastnil i pfedseda revizni komise, umoziuji mu to opét
stanovy a jednaci tad. Jeho Ucast je pfinosem, podrobné¢ji se mize seznamit s okamzitymi

poZadavky na rady, pfispct svym podilem a ndvrhy a nakonec 1 sndze pfipravit revizni zpravu.




Rekondicni pobyty dospélych

Prvni se uskute¢nil uz v dubnu vlaznich Vraz, tentokrat v délce trvani jednoho tydne.
Pivodné byl ur€eny pouze pro Cleny trpici inhibitorem, ale diky finan¢ni Gc¢astni spolecnosti

Novo Nordisk bylo mozné rozsifit program i pro ostatni.

Zakladem je moznost vyuziti mistnich procedur, ale pfedevs§im individualni rehabilitace. Za
posledni roky se velice osvédCila spoluprace s mistnimi fyzioterapeutkami, které Ize nyni
povazovat za dostatecné vyskolené pro potieby hemofilikli. Vedle nich ale svaz opét dovezl i
dalsi osvédcené rehabilitacni specialistky, s nimiz navazal kontakt v minulosti. K dispozici
tak byl dostatecny pocet specialistek a vSichni mohli vyuzit nezbytné podpory svého

zdravotniho stavu.

Doslo i na pravidelnou rekondici v Lednici na jizni Moravé a také sem se podafilo zafidit
dostate¢ny pocet odborného personalu. Ctyii fyzioterapeutky - jde prakticky o tytéZ, jako
Vv ptedchozim ptipad¢, se staraly o Sestnact potiebnych ¢lenti svazu. Laskavosti vedeni lazni
Vraz byly tamni zaméstnankyné uvolnény a mohly pomoci i v tomto ptipad¢, dalsi dvé patii

k uz tradi¢nimu osazenstvu podobnych zalezitosti organizovanych svazem.

Lednice hostila zdjemce ztad svazu po pét poslednich let a nastal ¢as zmény. Hlavni
organizator sondoval, zda by ucastnici zménu prostfedni uvitali a dosel k nazoru, Ze ano.
Rozhodl se proto zahdjit jednani s dalSimi lokalitami s podobnymi parametry, kde by opét
bylo mozné vyuzivat mistnich podminek v maximélni mife a zaroven s moZnosti vyuzit
osvédCené¢ formy. Tedy predevSim s dostateCnymi prostory pro individualni rehabilitaci,

protoze svaz vlastni nékolik rehabilitacnich lehatek, ale musi mit moZnost je uplatnit.

Jednani o zméné mista prob¢hlo uspésné a éra Lednice v tomto sméru skoncila. Rada na
navrh hlavniho organizatora rozhodla, Ze naptisté se jarni rekondice dospélych piesune do

Penzionu a wellness centra Ohrada ve Viskach u Letovic.

Rozhodné se zlepsila situace v dostupnosti rehabilitace, alesponi v nékterych centrech. Plati to
zejména o Praze, kde Ustav hematologie a krevni transfuze vyélenil dvé odpoledne v tydnu
rehabilitaci a urcil k nim specialistu. Je otazkou, jaky zajem takova moznost vyvola,

dosavadni obecné zkuSenosti v tomto sméru nejsou nejlepsi.




Podstatné hor$i poméry panuji v regionech, tam zlstava rehabilitace a rekondice na velmi
nizké trovni. Hemofilicka centra v pievaze svou roli dostateéné neplni a rehabilitaci — jeden

ze zakladnich piliit péce o hemofiliky — neposkytuji.

Tomu se snazi svaz odpomoci seminafi a Skolenimi specialistii z regiont. K dispozici jsou
vysoce erudovani fyzioterapeuti pro deti i dospé€lé schopni prenést své znalosti a zkuSenosti 1
na ostatni. Né&kolik takovych pokust prob&hlo, Gisp&sné zejména v Ostravé, Usti nad Labem a
Olomouci. CSH vybral a pozval osvéd&enou lektorku Marii Katzerovou z Brna, jeji informace
se setkaly s patficnym ohlasem. Zdejsi fyzioterapeuti projevili skute¢ny zajem, bohuzel je

takovych vlastovek stale malo.

Ostravské centrum zménilo status z HTC na CCC stim, ze praveé v rehabilitaci projevilo
znaény zdjem. Diky spolupraci se svazem tu probéhlo Skoleni fyzioterapeuti a lze
konstatovat, ze tu jde uroven nahoru. VSeobecné ale neni snaha center - az na uvedené

vyjimky — 0 zlepSeni a lepsi zpfistupnéni rehabilitace na zadouci Grovni.
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Détsky letni tabor

Opakoval se opét v Zubii na Vyso¢in¢, jako v minulosti po dobu dvou tydni. Pfipravil ho

Znovu témet stejny tym vedoucich, opét s ustfednim motivem tdborové hry.

Hlavni cil zistava stejny — pod dohledem odbornikl zazit bézné prostiedi letniho tabora, které
je takovym ucastnikim v mnoha piipadech odepteno. Kromé her a zdbavy je dulezita i
edukacni stranka véci, kde se mali chlapci nau¢i sami si aplikovat k Zivotu nezbytné
koagulacni faktory. A také ziskaji dalSi velmi potifebné znalosti, diky nimz je hemofilicka

laicka komunita ve svém oboru velice vzdélana.

Po nékolika letech dochédzi k vyznamné zmeéné, rok 2015 byl poslednim ve funkci pro
dlouholetého hlavniho vedouciho Martina Bohiina. Podafilo se mu ovSem ziskat ndhradu
Vv podobé mladého clena svazu Vojtécha Hornika. Bude ovSem pokracovat jejich uzka

spoluprace, takze kontinuita détskych taborti nebude narusena.

Podzimni rozhodovani svazu ptineslo fakt, ze se tabor navrati k formatu dvou tydnii a v roce
2016 probéhne opét v Zubii. Uz v zavéru roku se objevily na webu podrobné informace o
pristim ro¢niku, takze potencidlni i¢astnici znaji nejen termin, ale mohou se uz pomoci

elektronického formulafe na webu prihlasovat.

To je velmi dilezité, protoze zdjem je kazdoro¢né znaény a mnohdy dokonce piesahuje
kapacitni moznosti. Svéd¢i o atraktivité a ptitazlivosti pro déti, zaroven také vdécnosti rodict
za takovy podnik. Béhem let se uz vystiidaly generace, takze n€kdejsi detsti tdbornici uz
figuruji vroli vedoucich. Détsky tabor se tak stal vykladni skiini svazovych aktivit a

Vv Zebticku hodnoceni vyznamu a kvality stoji na nejvyssich piickach.

Uz nékolik let se svaz aktivné snazi propojit tuto aktivitu s podobnymi na Slovensku,
vV Rumunsku, pfipadné i jinde, ale zatim se usili nesetkalo s patficnou odezvou oslovenych
partnerd. V tomto sméru bude tfeba pokraCovat a snazit se o cil, ktery odpovidd zaméram

svazu 1 mezinarodnich struktur o bohatsi mezinarodni zZivot.

| vroce 2015 poskytla odbornou garanci tdbora — nutnou i pro zisk statnich dotaci — détska
hematologie Fakultni nemocnice Brno, odkud se rekrutuje také fada tamnich odbornikt, kteti
tvoii pravidelné i pottebny doprovod. Spoluprace bude pokrac¢ovat také v roce 2016 s novym

vedenim tabora, v tomto sméru se v organizaci nic nemeént.
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Edukac¢ni pusobeni

Odbyvé se ve dvou rovinach — smérem k odborné vefejnosti a laické vefejnosti. Nedostatky
pocit'uje svaz predevS§im v profesionalni oblasti, kde uz 1éta schazi dostate¢na mira znalosti
1ékart, zachranait i dalSiho stfedniho zdravotnického personalu. Svaz se n¢kolik poslednich
let snazi vyvolat jednani s odbornou lékatskou spole¢nosti sdruzujici intenzivisty, zachranaie
a odborniky ARO, le¢ marné. Za prvni vlastovku lze povazovat celostatni konferenci urgentni
mediciny a mediciny katastrof s nizvem Pelhfimovsky podveder, kam CSH delegoval
Ondfeje Zapletala z odd€leni détské hematologie Fakultni nemocnice Brno. Jeho pfednasku
na téma ,Pristup k pacientovi s hemofilii ¢i jinou vrozenou krvacivou chorobou® si
vyposlechlo na 200 zichranaii z Ceska a Slovenska. Svaz se samoziejmé s vodnim

prilomem mezi l1€kate a zdravotniky tohoto oboru nespokoji, uz ptipravuje dalsi kroky.

Na webové strance vysla vyzva ¢lenim, aby se podélili se svou zkuSenosti s rychlou
zachrannou sluzbou, ale bez odezvy. To ovSem neni nic nového, aktivita ¢lenské zdkladny je
uz léta velmi zdrZenlivd. Pouze ve vyjimecnych piipadech se ¢lenové svazu spontdnné
vyjadiuji k nékterym skutecCnostem, vétSinou ovSem setrvavaji v pasivit€¢. Pouze né€kolik
udalosti dokézalo vyburcovat k navrhlim, ndpadim a namétim, bé€zné nechévaji vSe na

svazové rade¢.

Iniciativu projevuji pfedevSim na pravidelnych i1 nepravidelnych setkanich — napftiklad
»Spolecné o hemofilii* nebo regiondlnich workshopech, zejména v souvislosti se sdé¢lovanim
novych poznatkli, pfipadné¢ opakovanim téch uz dobie zndmych. V takovych piipadech

s povdékem kvituji edukacni svazové snahy a pfichazeji s vlastnimi napady.

Na podporu posilovani znalosti ¢lend i odborné vefejnosti vydal svaz nckolik prekladi
odbornych textli pochéazejicich ze zahranici, ale i originalii vzniklych u nés. Distribuoval je
mezi zdjemce, financni prostfedky na pifeklady a grafiku se podafilo vétSinou pofidit ze

sponzorskych zdrojl, takze svaz nesl naklady pouze za postovné.

Na webovych strankach existuje uz fadu let sekce dokumentt, kde 1ze dohledat n¢kolik velmi
potfebnych materiald. Sekce se stale dopliiuje a nové texty, ale i obrazové materialy,
pribyvaji.

V uplynulém obdobi se podafilo opatfit unikatni animované nazorné¢ demonstrace procest

probihajicich v kloubech pfti akutnim krvaceni, konkrétné v koleni a kotniku. Velmi pisobivé
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animace sklidily patfi¢ény ohlas, a pokud to bude mozné, budou takova videa ptibyvat. I tady
plati, Zze svaz vyuziva partnerstvi se svymi sponzory a odbornymi spole¢nostmi, takze ziskava

podobné materialy bez naroku na finan¢ni naklady.

Do této kapitoly je nutné zaradit 1 populdrni texty v standardnich médiich, vychédzely zejména
pfi prilezitosti vyznamnych okamzikut, napfiklad Svétového dne hemofilie v dubnu. Svazova
rada se snazila ve spolupréci se sponzory o maximalni publicitu ve vetejnych médiich, takze

obecna povédomost o hemofilii, zivoté¢ hemofilikti i dalSich okolnostech se razantné zvysuje.

Kromé tisténych médii rostl 1 poCet rozhlasovych a televiznich vystoupeni zastupct svazu,
ptipadné fadovych ¢lend, ale i odbornikl z fad hematologti, ortopéda a pediatri. Podobnou

publicitu povazuje svaz za velmi potiebnou a G¢innou.

Bohuzel bylo nutné reagovat také na negativni obraz, zejména ze zdroji VSeobecné zdravotni
pojistovny. Ta zvetejiiuje v poslednim obdobi Zebticek nejdrazsich klienth a na prvnich
mistech se pravidelné objevuji pravé hemofilici. Bylo proto nutné uvést tuto skute¢nost na
pravou miru a vysvétlit, Ze nékolik jednotlivcl je sice vyrazné drahych, ale jako celek neni
hemofilie zdaleka nejdrazsi onemocnéni. K tomuto tématu se uskutecnila i specializovana
tiskova konference s UCasti zdravotnickych a ekonomickych odbornikil pro specializované i
obecné zurnalisty. V tomto sméru si ovSem svaz uvédomuje, ze jde o béh na velmi dlouhou
trat’. Nechce ale ve svém usili polevovat a naopak svou aktivitu hodla zintenzivnit. Jde
predev§im o ochranu z4jmi Clent, kteii se mnohdy setkavaji s velmi negativnim vztahem
vetejnosti ovlivnénou zaujatou a neobjektivni informacni politikou nejvétsi zdravotni

pojistovny.

CSH opétovné proti takovému postupu protestoval u feditele VZP, ale pies veskeré sliby

napravy a uvedeni informaci na pravou miru, se nic neméni.

Edukacni procesy jsou jednim ze zakladnich pilitt svazovych snah, povazuje je za nesmirné
dalezit¢ a bude v nich pokracovat. Opét smérem ke Clentim, ktefi tak mohou z novych
poznatkii a propagace dobfe znamych, vyrazné profitovat, ale také smérem ven. Znovu
v z4jmu svych ¢lent, Casto se setkavajicich s nepochopenim, odmitanim a zkreslenymi nazory
vetejnosti. BohuZzel Casto i té, kterd by méla byt odborn4, ale mé velmi nedostate¢né znalosti.
To mutize vést — a vV minulosti se tak uz opravdu stalo — az k tragickym konctim, zejména ze

strany posadek voz rychlé zachranné sluzby.
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Edukaci bude nutné i do budoucna zdsadné podporovat, Cerpat z materiali mezinarodnich
organizaci i vlastnich zdroji. V roce 2015 ucinil svaz fadu zcela zésadnich kroki, své snahy

posilil a hodla v tom pokracovat i nadale.
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Mezinarodni Zivot
CSH je uz téméf dvacet let ¢lenskou organizaci Svétové federace hemofilie WFH se sidlem
v Kanad¢, dale Evropského hemofilického konsorcia EHC se sidlem v Bruselu a také

Evropského sdruzeni pro vzacna onemocnéni EURORDIS, jez ma centrum v Paftizi.

Ucast na zivoté prvnich dvou instituci je nesmirné pfinosnd, lze odtud Cerpat stile nové a
nové poznatky a ziskavat tolik potfebné informace. Svazova rada dostava pravidelné bulletiny
1 jednorazové informace a promptné s nimi seznamuje ¢leny prostiednictvim webu 1 tiSt€én¢ho

Zpravodaje, ptipadn¢ i dal§imi kanaly.

Zastupci CSH se ucastni vrcholnych podnikt instituci, ptivazeji odtud informace a zaroven
udrzuji mezinarodni povédomi o ¢eském systému péce o hemofiliky 1 vlastni ¢innosti svazu.
Je mozné konstatovat, Ze obraz domaciho zivota méa na mezinarodni scéné velmi dobry ohlas

a svaz je nedilnou a vysoce hodnocenou soucésti svétové hemofilické komunity.

V roce 2015 — jako v kazdém lichém letopocCtu, se neuskutecnila vyro¢ni Konference WFH,
ale nahradilo je Svétové forum pravideln€ probihajici v kanadském Montrealu. VétSinou se
tyka dostupnosti 1é¢ebnych preparati a jejich bezpecnosti. Nebylo tomu jinak ani tentokrat,
jako hlavni téma zaznély novinky z oblasti novych preparatt s prodlouzenou dobou u¢innosti.

Na takovou metodu nepanuji jednoznacné souhlasné nazory, ale patii jim budoucnost.

Dal8im velkym tématem je genova terapie, o niZ se mluvi stale hlasité&ji. Jeji zavedeni ziejmé
Vv nejblizsich letech nehrozi, ale leckde ve svété uz ptibihaji delsi dobu klinické studie na toto
téma a ur¢ité dospéje i do Ceské republiky. Informace ziskané ze Svétového fora se objevily

opét na svazovém webu a ziskali je i zdravotnicti odbornici.

Vyroéni Konference EHC (kona se kazdoro¢n€) nasla poradatele v srbském hemofilickém
svazu a jeji icastnici se sesli v Bélehradé. CSH na ni vyslal dva zastupce, ktefi tu hajili zajmy

nasich ¢lenti a zprosttedkovali zdejsi informace.

V Bélehrad¢ se uskutecnilo také jednani mladych zastupct federaci jednotlivych zemi, jejichz
aktivity EHC vehementné podporuje. Také CSH byl vyzvan k vyslani svého zastupce, ale
bohuzel se nepodafilo ziskat nikoho z mladé generace, kdo by byl ochotny se mezinarodniho
Zivota ucastnit. Najit mladé nasledovniky ziistdva jednim z hlavnich kol sou€asnych ¢lenti

rady, aby jeji prace pokracovala i nadale kontinualné a bez obtizi.
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Ponékud odli$ny nazor vznikl v Radé CSH na ¢&lenstvi v EURORDIS. Ukazalo se, Ze odtud
neplynou nijak pfevratné informace, ani neni ucast v této instituci nijak zvlast’ pfinosna. Rada
proto na jednom ze svych jednani jednomyslné rozhodla o vystoupeni CSH z EURORDIS a
nasledovat tak rozhodnutd EHC, jez tak ucinilo na poslednim vyro¢nim kongresu v Bélehradé
Vv iijnu 2015. I tady dosli k nazoru, Ze Clenstvi je zbytecné a téméf nic nepiindsi. Piedseda

CSH na bélehradském kongresu hlasoval rovnéZ pro vystoupeni.

Dtivodem rozhodnuti — na mezinarodni i narodni Urovni — je rozdilnd organizovanost
hemofilické komunity a té sdruzujici ostatni vzacnd onemocnéni. Hemofilicka vefejnost je
vysoce organizovand, ma jasné cile 1 jednozna¢né€ za nimi kraci. Ostatni instituce tykajici se
vzacnych onemocnéni jsou teprve v plenkdch od hemofilikii se maji co ulit. Nejen na

mezinarodnim poli, ale ptedev§im doméacim.
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Pravidelna setkani ¢lenii
Odehravaji se ve dvou rovinach — pfi oslavach vyznamnych ptilezitosti a na nepravidelnych
regionalnich workshopech. Oboji pokracovalo v navaznosti na minulych letech, format se

osveédcil a setkava se s priznivym ohlasem c¢lenti.

Tradi¢ni setkani pii pfilezitosti oslav Svétového dne hemofilie 17. dubna se tentokrat
uskutecnilo v aredlu Zeméraj nedaleko orlické ptehrady. V piirodnich podminkach se sesli

dospéli 1 déti a podnik znovu sklidil tspéch.

Rovnéz vdubnu nastala piilezitost se sejit v Praze. Rada CSH spolu se sesterskym
Hemojuniorem uz dfive rozhodla nepokracovat na zaveér kampané ,,Podporuji 1écbu
hemofilie* v demonstra¢nich pochodech Prahou, ale nahradit je jinym zptisobem. Iniciativy se
chopil Hemojunior a pfipravil na fotbalovém stadionu Dukly Praha sportovné — zabavni
odpoledne pro cleny obou organizaci. Asi proto, Ze program piipravoval Hemojunior
s ohledem predevdim na své Gleny, nenaplnila skute¢nost celé otekavani. Cleny svazu se
nepodafilo stoprocentn¢ vtahnout do déje, zlstavali ponékud mimo. Rada proto rozhodla

Vv podobném duchu nepokracovat a najit jiny zpiisob.

Naopak velmi tspésné jsou regionalni workshopy pro ¢leny svazu v mistech hemofilickych
center. Na jafe pfipravil svaz setkani pro jihoCeské €leny v Hluboké nad Vltavou. V tomto
regionu je obzvlast potfebné, protoze centrum v Ceskych Budg&jovicich nepracuje pravé
idealné. Proti ocekavani piijelo velké mnozstvi ucastnikili a pfipraveny program splnil svij

ucel.

Svaz pravidelné¢ zve na setkani odborniky z oblasti hematologie, fyzioterapie, ortopedie a

vétSinou i 1éby bolesti a socidlni oblasti.

V jiznich Cechach rehabilitace nefunguje viibec, proto snaha jeji ¢innost podpofit. Nakolik se
to podatilo ukdze az Cas, ale zda se, ze bude potieba vyvinout jesté znacné usili, aby se zdejsi
péce dostala na patficnou Uroven, na jakou jsou zvykli hemofilici V jinych regionech. Pravé
proto je nutné podobné mistn¢ urCené seminafe zvIlast podporovat, to zlstdva jednim

Z hlavnich tkola svazu.

Tteti roénik setkdvani generaci v hotelu Jezerka nedaleko Secské piehrady ve vychodnich
Cechach opét své ovoce prinesl. Ttebaze uz nezahrnuje zddné nové prvky a setrvava u

osvédCeného profilu, stale svlij ucel plni. Odbornym programem, ale také spoleCenskym.
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Hlavnim pfinosem je kontakt prakticky viech generaci soucasnych hemofiliki v Ceské
republice. Ti star$i maji radost, Ze mladym se dafi 1épe nez kdysi jim, mladi zase naopak
mohou porovnat pokrok a vice se motivuji ke snaze odpovidajicim zpisobem udrZovat a

rozvijet fyzickou kondici a peCovat o sebe.

vvvvvv

celého programu svazu a je tfeba v ném pokracCovat. Tteba s jinym konkrétnim formatem, ale
Vv zdsad¢ se stejnym poslanim. Totéz plati také o regiondlnich workshopech, jez plni tlohu

pfedevsim v konkrétnich krajovych podminkéch a jsou tak velmi G¢inné.
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Financovani

| vroce 2015 pokratovala Rada CSH v hospodafeni s vyrovnanym rozpodtem, nepatrné
vy$$i vydaje nez piijmy rovnovahu nenarusily.

vyznamnych pfispévateli ztad farmaceutickych spolecnosti. NejvyznamngjSimi sponzory

zastali:

- Bayer

- Baxter

- CSL Behring
- Grifols

- Novo Nordisk
- Octapharma

- Pfizer

- SOBI

- Sysmex

Jejich podil na financovani svazu se liSi, ale v zdsadé na nich moZnost existence svazu

spociva.

Druhym zdrojem pftijmi jsou statni dotace ministerstva zdravotnictvi, za rok 2015 v ponékud
vys$si trovni nez dfive. Koncem roku se naskytla moznost dodate¢né dotace MZ ve vysi
necelych Sedesati tisic, ale vlivem postupu ministerstva bylo nutné penize jesté pfed koncem
roku vratit. Svaz obdrZel rozhodnuti o pfidéleni finan¢nich prosttedka 9. prosince 2015 s tim,
ze je nutné castku vyuzit do konce kalendainiho roku. Byla vadzand ucelové na uspotradani
regionalniho workshopu, coz vzhledem k ¢asové tisni nebylo mozné uskutecnit. Svaz proto
celou dotaci vratil 1 s pfisluSnym vyjadfenim. Zastupce ministerstva se za neakceptovatelny

.....

skutecné daly vyuzit a jejich pridéleni nezlstalo jen formalnim a zbyte¢nym krokem.

V potadi dulezitosti finan¢nich zdroji byly tfeti ¢lenské pfispévky. Rada disledné trvala na
plnéni Clenskych povinnosti, mezi nimiz je prispévkovd moralka na prednim misté.

V souhrnu neni celkova suma pochézejici z tohoto zdroje pravé nejvyznamnéjsi, ale dulezita.
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Jak uz bylo zminéno v kapitole Rada CSH, doSlo k pifehodnoceni spolutcasti ¢lend na
prilezitostech svazem potadanych. Rozhodnuti mé spiSe moralni nez ekonomicky vyznam, ale
rada vyznava stanovisko, ze davat néco zadarmo neni zdravé. Dilezité je odstupniovani vyse

ptispévku podle stupné a vyznamu Clenstvi.

Zprava o hospodafeni je opét zvefejnéna na webovych strankach www.hemofilici.cz, jak

ukladaji stanovy a jak je odnepaméti zvykem.
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http://www.hemofilici.cz/

Zprava o hospodareni

2015 k 1.1.2015 31.12k.2015
PenéZni hotovost v pokladné 26 982,00 4 546,00
1842
Stav bézného uctu 1825 348,42 060,50
1846
Finanéni prostfedky celkem 1852 330,42 606,50
Prijmy Vydaje Rozdil
Dotace MZ CR 238 370,00
Dotace VVZP UV CR
Clenské prispévky 26 530,00
Dary 897 401,00
EHC - Dotace
Jiné pfijmy 976,00
Sluzby
Urok z b&zného ugtu 6 339,98 1 204,58
Srazkova dan z urokd bézného ucétu
Hemofilicky den 108 938,00
Mezinarodni akce 108 933,89
Konference CSH 510,00
Drobny majetek
Clensky ptispévek EHC 2 784,91
Clensky pFispévek WFH 713,34
Clensky ptispévek EURORDIS
Telefonni poplatky + internet 36 033,00
Postovné 3 605,00
w RezZijni vydaje 1901,00
g Kancelarské potieby 3 306,00
2 Cestovni nahrady 615,00
’é Spotebni material 6 939,08
§ Nakup sluzeb 20 861,00
£ Vyplacena mzda zaméstnanciim
(DOPP) 12 750,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 2 250,00
Poplatky bance 3 465,00
Drobna vydani
EHC Cestovni nahrady 428,00

Vyplacena mzda zaméstnancim
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(DOPP)

Odvod dané FU (srazky za DOPP)

Vyplacena mzda zaméstnanciim
(DOPP)

Workshop Cestovni nahrady 1 303,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP)
Ostatni vydaje
Cestovni nahrady 3 065,00
Ostatni Drobné vydaje
Vydaje jinde nezafazené 206 628,30
Rekondice Vraz 1591,00
':T:‘ Tiskové prace
Postovné, distribuce
Ugastnické poplatky 157 000,00
Ubytovani 409 806,00
Cestovni nahrady 89 169,00
b Drobna vydani 74 495,80
-
Pojisténi ucastniku 3 300,00
Vyplacena mzda zaméstnanciim
(DOPP) 34 170,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 6 030,00
Ugastnické poplatky 47 290,00
'§ Ubytovani 52 800,00
%’_ - Procedury
_g © Cestovni nahrady 943,00
c
83 Stravovani 13 360,00
=5 -
-g ~ Ostatni reZijni vydaje 11 365,00
- Vyplacena mzda zaméstnancim
4 (DOPP) 8 160,00
Odvod dané FU (srazky za DOPP) 1 440,00
; S Rekondice déti a rodi¢u Bele¢ 15 135,00
)
b ,§ Drobna vydani
S5 Ubytovani 31 515,00
S8
]
S 9
(14
© 5 Cestovni nahrady 1 700,00
50 -
S > Ubytovani
0 T
n S Drobna vydani 1 600,00
. S & | Prodej predmét 38 684,00
o =
£ 8- 9o [|Reijni vydaje 19 916,00
< o £
a2
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Cestovni nahrady 507,00
ﬁ Setkani hemofilickych pacientti 33000,00| 165 104,00

Vratka dotace MZ CR 13 244,00
Vratka dotace UV CR
Zavazek minulych let (HD 2012)
SOUCET PRIJMU A VYDAJU 1460 725,98| 1466 449,90 -5723,92
Finan¢ni pfevody (priibézné polozky) 54 000,00 54 000,00

:% > Vratka provoznich zaloh

20 Pijaté pajcky

3 O

a & Splatky pujéek
Priibézné polozky celkem 54 000,00 54 000,00
PRIJMY A VYDAJE CELKEM 1514 725,98| 1520 449,90 -5723,92
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