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V souladu s inovovanymi stanovaiiidila chod svazu jeho Rada. Sasna svazova rada se
snazi navazat na to nejlepsi, co v minulych letemtiklo a dale vklad rozvijet. Z Uspornych
davodi, abychom u3éti za cestovné, jedna RadaSH wtsinou v podob elektronické
telekonference sluzby Skype. Jsou safejpx diuvody, pro které je nutna fyzicka sctka,
pak je teba svolat jednani nackteré misto. Drtiva &Sina rokovani se ale usktitela

pomoci Skype.

Persondlni krize postihla svazovou radu zejmétiapgpraw klicového ukolu celého
volebniho obdobi, vyimi konference Evropského hemofilického konsorcRraze Wijnu
2012. Kandidaturu svazu na uggdani jednani vrcholného organu této evropskétumsti
zatal pripravovat jest minuly predseda, saasnému tymu se pak pdda nelehky ukol
zdarreé naplnit. Na konferenci EHC v portugalském Lisabor@upodzim roku 2010 postoupil
nas svaz do finalového hlasovani spoées rumunskou organizaci a v prvnim kole ziskal
oba kandidati shodny pet hlasi delegat vSech zdastrénych ¢lenskych zemi konsorcia.
Jednanim o ifestavce se pak pada preswdcit delegaty o tom, Ze prévPraha je tim

jedinym spravnym mistem pro konferenci.

Rijen pived! do hlavniho mssta 300 dastniki kongresu EHC zgpatticeti zemi. Vykonny
vybor EHC nebyl §liS spokojeny sfipravnymi pracemi a organigai schopnosti
piedchozich piadatel takovych kongrasa pod vedenim nového irského prezidenta Briana
O"Mahonyho stanovil, Ze n&pt bude organizai stranku kongreésobstaravat profesionalni
irskd kongresova agentura Conference Organisergbfiid. Prazsky podnik se stal prvni
vlaStovkou, jez rla ukazat, jak se novy systém &éddi. Predseda svazu setkolikrat se
zastupci zmigné agentury seSel a sp@ie vybirali misto kongresu ar@dbEzné | program.

Postupemcasu se ukazalo, Zze Conference Organisers jsoudsiaé profesionalové, ale
schazi jim znalost mistniho prosti. S¥fit organizaci pimo svazu, jenZz by povolal na
Ze vSe si zadi irska firma sama, stegjmakonec dopadla ¥ipraw na svaz. Po konferenci
jsme na vSechny tyto okolnosti v dopise Evropské&emofilickému konsorciu poukazali, ale

zda se, Ze bez vysledku.

Nedlouho ped uskuténénim konference se svazova situace #&otmkomplikovala
onemocgnim dvouc¢leni Rady. Nejzsi ime¢ organizénich snah tak dopadlo na bedra
zejména mistagedsedy Martina Balna aclenky Jany - tehdy jeStDvorackové. Oba dva

odvedli ol¥imi kus prace, bez nich by se tak velky podnik podkou Ceského svazu



hemofilika vibec nemohl uskutait. Jim d¥ma pati obrovsky dik za vSechno, co pro nas

vSechny udali.

Konference samotna prétla skwle a svaz si od edstaviteh Evropského hemofilického
konsorcia vyslouZifadu pochvalnych reakci. Rada svazu proto vyslogbjga zmignym
¢lenim mimaadné podkovani.

s

Jednim z nejilezitéjSich efeké — krom® mezinarodniho uznani a podpory pdomi o
schopnosti svazu na evropském, ale dt@wem poli — je finatni vynos z kongresu. Diky
nému se svaz vymanil ze starosti o materialni existarmizZe si dovolit to, ciem dive jen
snil. Nagiklad sezvat vyréni ¢lenskou konferenci na takové Urovni, jaké jsme paedky.
Cast sponzorskychifspivka do spoléné pokladny EHC a svazugastnickych poplatk a
dalSi zdroje, se zaslouzily o to, Ze navzdory véenb ekonomické krizi a neustaléemuctm
statnich dotaci, z nichz svaz v minulastrpal velkouéast svych zdrdj, je dnes v nebyvalé
finanéni kondici. To ale neznamena bezhlavé utraceniverada si je staleédoma toho, ze
v nejblizSi dob nemiZzemecekat od statu vy3SSi podporu aieba i nadale hospoitavelmi

uvazlive.

V obdobi giprav evropského kongresu vypsalaéteva hemofilicka federace kandidatské
fizeni na ptadani swtoveho kongresu v letech 2016 a 2018. Rada se dézlkandidovat i

v tomto gipads, protozZe tato vrchothprestizni zalezitost by nasi organizaci na mepid@im
poli jeS€ nadale vyraz# posilila. Pozadali jsme o pomoc agenturu Czech-ifPrague
Convention Bureau, jejichZ pracovnici nam vychaeg&dimozg vstic. Je teba jim podkovat
nejen za snahu, ale i za nemalé fimdrprostedky, jez Prague Convention Bureau i Czech-in
do kandidatury vloZily. Prainla fada dalSich jednani, Prahu navstivili zastupcitosé
federace, aby na méstsituaci prozkoumali, vSe vypadalo velmi deba slibovalo dalSi

posileni pozic a finami prijem.

Jediné misto, kterécekavanymdétyrem tisiéim delegai u nas vyhovuje, je Kongresovy
palac. | pes drobné vyhrady jsme s reprezentantgtaé federace dosahli shody.
Protikandidaty se stala &sta Montreal, Miami, Mexico City, Glasgow Rim. BohuZel se
ukazalo, Ze Praha je ze vSech uclidazym kongresovym prastdim nejdrazsi a prazsky
magistrat vyjit vafic nehodlal. Tim naSe hlavniésto ztratilo veSkeré Sance a nedostalo nic,
z piinosu z kongresove turistiky se budeésitt jinde. Dokud se ekonomické uvazovani vedeni

hlavniho nésta nezmini, nem& eska republika na padani obiho kongresu Sanci.



| tak se ovSem svaz na mezinarodni 8céngazuje silgi nez kdy jindy a jeho pozice
posilila. Za Usgch povaZzujeme i fakt, Ze se k@né po mnoha letech potle vyrazre zlepsit
obraz Ceské republiky z hlediska tady dosazen&epéd hemofiliky. Ve spolupraci

s koordinatory Ceského narodniho hemofilického programu zasilal z syaavidel
kazdor@n¢ Evropskému hemofilickému konsorciu aéBweé hemofilické rad relevantni
Udaje o zdejSi skutaosti, coz ve statistickychighledech posunulo naSi republiku do mist,
kterd ji uz léta pét Je pravda, Ze sidlo EHC v Bruselu nenaloZil@®mi Gdaji vZdycky
zcela spravéa z neznamychisvoda nezvéejnilo uplre korektni vykazy, prezident Brian O’

Mahony ale slibil, Ze podobna situace se uz opakusfaude.

Predstavitelé svazu se @ astnili vyraini konference Sitové federace hemofili aipezli
odtud fadu zajimavych posthi a novinek. Ty pedali nejen svynmtlenim, ale i odborné

verejnosti, kterou zajimavymi informacemi zasobujevjatalre.

Ve velkém stylu se prezentovala naSe organizagaoharganizatoi détskych taboi, kteri
se pravideld schazeji ve Spojenych statech. Hlavni organizpgtedstavil svym kolegm
programy, jez nabizefieskym @tem letni taboryCSH. Ziskal velké uznanicastniki a nas
systém poslouzil mnoha jinym sesterskym organizazioelého ssta jako vzor hodny

nasledovani.

Viibec miZzeme konstatovat, 26SH ziskal na mezinarodnim poli dalek&3i prestiz, nez

mél kdykoliv v minulosti.

Ziskané finatni prostedky z dosavadnich aktivit se svazova rada rozheglalozit ve
prosgch vSechéleni. Zatalo se to projevovat ip zahdjeni projektu serialu regionalnich
workshopii nazvany Spol@¢ o hemofilii. Poprvé se & moznost zdastnit kolegové z jizni
Moravy pi podniku v Bré v kvétnu, nasledovaly severnCechy setkanim v Laznich
Kundratice. @astnici tu ziskavaji nejnejgi informace o vyvoji trendv 1&be, k dispozici je
ale nejen |éka— hematolog, nybrz i ortopéd, fyzioterapeuti, apst kkterého centra tiby

bolesti, gipadré jako tady i odbornik pro otazky socialni.

Celkovy maly zajemc¢lena svazu o vnini &ni je dlouhodobym problémem. Rada se
vSemozg snazi pipravit nejen atraktivni program, ale také vychazemstvu vstic konkrétni
pomoci v jednotlivych bolestivychiipadech. Proto ghézre ieSila rékolik individualnich
stiznosti na postup zdravotnickych instituci, jetimgch 1ékar, statnich orgdin zdravotnich



i komegnich pojigoven a dalSich instituci, jgkenoveé svazu peétbuji a s nimiz ichazeji do

styku.

Pro lepSi informovanostleni se zn&nila i podoba svazovych stranekww.hemofilici.cz

Ziskaly moderyjSi vzhled, jsou fehledrjSi a poskytuji ¥tSi moZnost interakce. Piabhu
posled® jmenované moznosti vyuZivajlenové ot jen minimalg, da sefici, Ze vibec.
Pritom praw tady maji moznost informovat radu o svydippminkach, navrzich a Zadostech
na zlepSeni prace svazuePRiadu vyzev nedostala rada jediny p&driNa prvni pohled to
tedy vypada, Ze vSichni jsou s praci rady spokojele vime, Ze to mozné neni a &sni

v podol& doporueni bychom uvitali.

Ne uplre vSichni ¢lenové maji k internetuifstup, proto pokrgovalo i vydavani tigného
Zpravodaje. Také ten ziskal novy kabat, barvamiib¥itSi paet fotografii a zgéadil i nové

pravidelné rubriky pro mladsi a nejmlad&nae.

Je samozjme, Ze Zpravodaj neipe byt tak aktualni jako web, ten nabyva stalsino
vyznamu. Ti&ny westnik je i finagni zatzi svazu, protoze vyzaduje nejen naklady na
vyrobu, ale i distribuci. Na miste tedy diskuse o tom, zda vydavéani tiskoviny heuoit a
nesouskdit se vyhrad® na weboveé stranky. Nechceme ovSefipravit o informace zadneé

¢leny a je vyhrad&ina nich, jak se rozhodnou.

Rok 2012 pinesl kvantum zkuSenosti s v roce 2011 vydanymntifikacnimi kartickami.
BohuZel se ukazalo, Ze ne vSechna zdravotnickizerd text doporeni respektuji, Ze
informovanost o hemofilii je stale na velmi nizké&yni. Toho si je svaz velmi dédwdom a
proto se spolu se sponzoryad farmaceutickych firem podilel n&kolika populariz&nich
kampanich. Ty zahrnuly tiskové konference se skteviditelnym vysledkem,Cesky
rozhlas, Ceska televize aada celostatnich ti&tych periodik pinesly nebyvale velké
mnozstvi materiél V nich neli ¢lenové vedeni svazu a odborni IBkackolikrat moznost
vystoupit a odpovidat na dotazy nejen samotnycimatisti, ale i napiklad rozhlasovych
posluch&i. Presto je na tomto poliipd svazem jeStdlouhd prace, kterd snad nikdy
neskori. Informovanost odborné i laické iegnosti o hemofilii, 0 niz méa bohuzel stalada
Iékara velmi zkreslené iedstavy, se v posledni dopodstats zlepSila, stale vSak nérbeme
byt Uplre spokojeni.

Z finartnich divoda se objevilo nebezpe redukce domaci pé, Statni astav pro kontrolu

[&Civ totiZz z neho nic navrhl unu predpigi takovym smdrem, jenz by znamenal jeji konec.



Svaz se dlouho potykal s tehdejsfeditelem SUKL, ktery stale nechtscklit, jaké zansry
ustav ma. Dlouha a neplodna korespondence na éma thasisti skordila reditelovym
odvolanim a dalSi snahy v tomto &uonse uz neobjevily.

Hitem poslednich Sesti — sedmi let jsou opakujiei isformace o nebez{ie zaniku
samostatného Ustavu hematologie a krevni transiuizeaze a jeho slgeni s VSeobecnou
fakultni nemocnici. Svaz dal mnohokrat jedn@a®anajevo nazor, Ze omezeni prace
renomovaného a &tové uznavaného akreditovaného pracayigty znamenalo obrovskou
ztratu. Vtomto pipack jeS€ ktomu nejde o nedostatek pen— UHKT je naopak
ekonomicky sobstatny — ale o prostou zlddi ze strany rozhodujicich instituci, zejména
ministerskych tedniki. Nejistota existence vyvolava po celou dobu nemvéatmosféru
v Ustavu a kvalit personalniho obsazeni a celkové Urowdecké prace néjpld. Svaz musi
hajit existenci Ustavu ze vSech sil, jdefon bytostny zajem vSech jekiena.

Zajem ¢lend haji delegati svazu v organecteského narodniho hemofilického programu.
Posateni naddeni z projektu vyragzrutlumily neshody a rozbroje mezieny CNHP —
zastupci jednotlivych hemofilickych center. Jednéeiasto utapi v Zzabomysich sporech a
stale nevede ke kyZenému cili — stanoveni zakladnd@aznych princip p&e o hemofiliky

v Ceské republice. Svaz uz apeloval raginiky, aby odloZili malichernosti a saiestili se
na to podstatné, zatim ale stale ne s Zadouciredkesin. Dokument¢ NHP nejsou antadrs
respektovany rozhodujicimi institucemi.dwaje ministerstvem zdravotnictvi a jednotlivymi
pracovisti kode. Rada svazu vyjéith mnohokrat fipravenost k podpe jednani ve
prosgch zakladnich dokumeints ministerstvem a zdravotnimi poji&nami, ale Zadna se

zatim neuskutmila.

Pri jednanichCNHP prosadil svaz systém elektronickych zdravotrdéanani a vyka#
spoteby I&ebnych koncentrat Trvalo to rekolik let, az se kona¢ poddilo moznost Zidit.
Potebné zaznamy by tak ankterykoliv hemofilik k dispozici v pipadt nouze kdekoliv na
swt¢, ale mohl by jednoduchym vyginim zaznamu o spi@bs nahradit dosavadni nig{is
soudoby systém vypisovani papirovych vykagazdé hemofilické centrum by uEti praci
za [repis papit do karet klieni, systém by vSe #alil sama@inn¢ a k dispozici by také byla
online informace o momentainspotebovanych preparéateciilenové svazu o program
projevili zajem, ale bohuZzel se setkali s odmitmutékterych center. Neuskuteeni zantru
tak musi Rad&SH pripsat do kolonky netsgpha.



Do stejné kategorie pati jednani s pojifovnami 0 moznostech pojiti l&cebnych vyloh pi
cestach do zahratii Zdravotni i komemi poji¥ovny nadéle odmitaji hemofiliky pojistit.
Respektive pojisti je, ale neuhradi pojistné udéiamiklé hemofilii. Ri uzaweni smlouvy je
totiz nutné takové onemo&mi uvest a tim ho zarowevyradit ze seznamu pojistnych udalosti
s narokem na nahradu. Pokud Kklient takovou skoist neuvede, jsou nasledky stejné,
protoZe jde o zatajeni skdtesti. To se vSak netyka jen hemofilie, ale jakéhiok
chronického onemoeni. Tady se pro budouci radu otvir4 velmi Siroké gmisobnosti, ale

v nejblizSi dob se asi zriny ned@kame, zavry vychazeji z obecnych zakin

Rada udlila uz druhou vyréni svazovou cenu. Tu prvni ziskala za rok 2010 MUWlakena
Vorlova, zakladatelka moderni @ o hemofiliky vCechach i na Slovensku. Druhou
FrantiSek Vondryska, tenémoval hemofilickému hnuti u nas obrovskédst Zivota. \cele
svazu stél dlouhych sedmnéct let a ¢oérsi bezesporu zaslouziflenové i nélenové svazu
byli uz mnohokrat vyzvani, aby posilali navrhy nal& drzitele, ale ajt bez vysledku.
Obrovsky dik pai $éfovi firmy TGK ze Skalice €eské Lipy Jaroslavu Svachovi, ktery po

celou dobu existence ceny z vlastni iniciativy \ousklegného artefaktu sponzoruje.

Podob# je tteba ocenit i dalSi sponzory, bez nichz by svaz ¢fumgovat vibec. Jsou to —
v abecednim padi — gedevsSim farmaceutické firmy Baxter, Bayer, CSL Bajyr Grifols,
Novo Nordisk, Octapharma a SOBI a dale ti, co s#lplh na financovani dfich projeki.

Mrivriw s

Ty se na Bm nawi — ve spolénosti zdravych kamaréad- vSem paebnym dovednostem,
jako je autoaplikace &&bnych derivat, rehabilit&ni cviky, ale také mohou zazit pro mnohé
dosud nepoznana dobrodruzsteistého tdbora. Vedeni taliose pod dohledem Martina
Bohiina a Jany Kalabové uZz dlouho nam jejich praci ani nelze dostdt€ ocenit. O
uspchu sedci i fakt, Ze zajem ze stranyastniki roste, poet dti se kazdoréné zwtSuje.
Stejre usEsSné jsou i rekondni pobyty dosplych v Lednici. O hladky prbéh se stale stara
¢len rady Michal Skiepa.

Svaz je nadaletlenem mezinarodnich organizacifegevsim WFH a EHC, ale také
EURORDIS. Podle jeho vzoru vznikla u nas iniciataadozeni jakéhosi sdruzeni organizaci
zahrnujicich postizené vzacnymi chorobafiienové rady se dkolika pasatesnich setkani

piipravného vyboru ziastnili, ale shledali, Zecast v podobnych aktivitach by svazu nic

neginesla, ten je ve svych zé&nmech daleko dal.



Porekud naprazdno vysly i snahy o intenzivni spolupragiodobnymi organizacemi na
Slovensku, Md&arsku a Rumunsku. Ohlas na navrhy nebyl potiegiav, takze na dalSi uzsi
kontakty formou vyminnych pobyi a jinych aktivit, je nutné jeStpockat.

Na mezinarodnim poli se zastupci svazu edvalastnili jednani v Evropském parlamentu
v Bruselu. Tady fedloZilo Evropské hemofilické konsorcium dokumekiery ma zavazh
stanovit vSentlenskym stdtm Evropské unie zasady a kritéria pro diagnostiéthu a dalsi
p&i. Je to tedy obdoba naSehGeského narodniho hemofilického programu, jenz
z evropskych materiél vychazi. Pokudteské statni organy jeho myslenkyas nepijme,
dohoni je zavazné ftiaeni z Bruselu. Byla by ovSem ostuda, kdyby evkgpsakon prosel

slozitou legislativni masinérii rychleji nez z&m CNHP.

Vyjmenovat konkrétni dalSi aktivity by zabraly je$todre mista, takZze jen sttné¢ musime
piipomenout spolupadatelkou Gast i kazdor@nim Dni hemofilie, kdy Ceska
hematologicka spotmost Ceské lék#ské spolénosti Jana Evangelisty Purkyrsvolava
doméci i zahraghi odborniky kvyminé nazofi a novinek. Sam svaz ve spolupraci

s Hemojuniorem p@da kazdoréni oslavy Sétového dne hemofiie 19. dubna.

Jednim z hlavnich Ukd] jaky si rada pedsevzala, je podpora ac¢lakni lidi s von
Willebrandovou chorobou. Ta je €kiliv mnohonasobfirozstensjSi - u nas dosud ve stinu
hemofilie, jeZ si léty organizovaného vystupovardeimské i mezinarodnich organizaci, své
misto na slunci postupn vydobyla. Jakymsi zrovnopramim von Willebrandova
onemocgni se bude moci Zknit do svazoveho Zivota iétsi paet damské populace.
Aktivistka vtomto smiru Jana Kaldbova uz navazala spolupraci s dalSiogiolpnymi
institucemi ve s#té a podnikla kroky, jeZifvedly dotad svazu &kolik desitek novyclElena

aclenek.

Rada se i tak rozhodla k radikalni kontrélenské zakladny svazu. Stanovila, Zélénové,
ktefi trikrat po sol nezaplatili r@ni ¢lensky gispivek, grestanou bytleny. Ze svazové
databaze tak zmizelodkolik desitek papirovyckilent a Zistali ti, co povinnosti, mezi&

pafti tteba i placeniifispivki, plati.

Stale se zvysujici ceny vSeho kolem nas se nadlgisskych poplatk zasada neprojevily,
zastavaji i nadale viceménsymbolickymi. S inflaci se bylordéba utkat i fi stanoveni
poplatki za tradéni aktivity, jako jsou sousdni dosglych i déti na rekondinich pobytech



a taborech. Svaz se snazil, aby dopad vSeobecmiEhpoxani byl n&lenstvo co nejmensi,

ale malym kosmetickym zénam se vyhnout nemohl.

Celkow Ize zhodnotit rok 2012 jako U&ny, hode se toho pod#lo. Nejen z hlediska
organiz&niho, ale pedevSim jsme poskytlilenim nebyvalé benefity. Kdo akt mohl ze

svazovych pro sebe Wit velky uzitek.
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