Mili pratelé a kolegové,

uplynulé ctyri roky prinesly mnoho momentd, o kterych stoji za to mluvit — nas svaz se
posunul, posilil a stale vic ukazuje, Ze ma smysl. Ne diky jednomu ¢lovéku, ale diky vam vsem.
Kazdé setkani, kazdda akce i oby&ejny rozhovor mi znovu potvrzuje, ze Cesky svaz hemofilikd
neni jen organizace, ale opravdova rodina lidi, ktefi se maji navzajem radi a podporuji se. To
je néco, na co mizeme byt opravdu hrdi.

V tomto obdobi jsme spolecné zorganizovali fadu smysluplnych akci — pravidelna setkani
¢len(i svazu formou vzdélavacich seminard, rekondi¢ni pobyty pro déti, dospélé i celé rodiny,
sportovni i spolecenské uddlosti, a také aktivity Hemojunioru, ktery neinavné podporuje
rodiny a mladsi generaci hemofilikd k vétsi samostatnosti.

Aktivné jsme se zapojili i do mezindrodni spoluprdace s Evropskou a Svétovou federaci
hemofilikd, diky cemuz mame moZnost sledovat nové trendy v [éCbé a pfindset je do ¢eského
prostiedi. V uplynulém roce se v ramci Evropského hemofilického konsorcia (EHC), jehoz jsme
radnymi cleny, objevily urcité neshody v souvislosti s navstévou vedeni Ruské federace, které
jsou znat dodnes. Cenime si kazdé snahy podporovat pacienty s hemofilii; souc¢asné vsak
propojeni této navstévy s politickymi zajmy Ruské federace vyvolalo mezi nékterymi ¢leny
obavy. Cesky svaz hemofilikd se od této navitévy distancoval a povaziuje ji za krok
individudlniho vedeni, nikoli za reprezentativni in vSech ¢len(i EHC. V reakci na tuto situaci
zaslal CSH vedeni EHC otevieny dopis, v ném? vyjadfil svij postoj a doporuéeni, aby podobné
zélezZitosti byly projednavany transparentné, aby se predeslo pfipadnému rozdéleni mezi
¢lenskymi organizacemi.

Opravdovou radost mi déla také zapojeni mladych lidi do projektd svazu i do mezinarodnich
struktur. Skupina mladych pfinasi nové napady, energii a vytvari novou vizi napriklad pro
hemofilické tabory, které maji stdle mimoradny vyznam. Jsem rad, Ze se tato pomysina
Stafeta preddva dal — Ze mladi nejen prebiraji zkusenosti, ale i aktivné pretvareji podobu
aktivit, které pro né byly kdysi pfinosné. Diky tomu mizZeme v tradici tdbord pokracovat a
posouvat je dal. Po nékolika letech ptebird vedeni tdborl po Danielu Simkovi Martin Cajanek.
Vedeni se tak prirozené posouva k nové generaci — a s ni pfichazi nova energie, napady i chut
posouvat véci dal.

Vazim si spoluprace s hemofilickymi centry, |ékafi a odborniky napti¢ republikou. Spole¢né
jsme dokazali vytvofrit prostor pro otevieny dialog a vzajemné porozumeéni.

Zaroven bych se rad oteviené vyjadril k tomu, co mé osobné mrzi. Obcas se objevuiji hlasy, ze
svaz zapomina na starsi generaci hemofilik(i nebo na ty, ktefi stali u jeho zrodu. Chci dirazné
fict, Ze tomu tak rozhodné neni. Naopak — nase Ucta a vdécnost vici tém, kteri pred lety
vybojovali domdci Ié¢bu a mnoho dalsich zasadnich zmén, je obrovska. Kdykoli mame
moznost vefejné vystoupit, zminujeme dlleZitost domaci péce i pfinos generace, ktera
proslapala cestu tém mladsim. Tito lidé jsou a zlistanou pevnou soucasti naseho svazu —
inspiraci, bez které by nase soucasna prace ani nebyla mozna.

Ob¢as slychdme otazku, pro€ se néktefi lidé nechtéji stat ¢leny Ceského svazu hemofilikg.
Maji doma svoji pomysinou , krabi¢ku“ a tim to pro né ¢asto konci. Nemaji potrebu se
schazet, sdilet zkuSenosti s onemocnénim ani zapojovat se do déni kolem. Maji pocit, Ze kdyz
maji zajisténou lécbu, je vSechno v poradku. A to je samoziejmé pochopitelné. Je ale dobré si
uvédomit, Ze ta , krabicka“, kterou dnes bereme jako samoziejmost, se u nas neobjevila sama
od sebe. Domaci lécba, kterd dnes zachranuje kvalitu i Zivoty hemofilik( i von Willebrandd,



vznikla diky usili a vytrvalosti praveé té starsi generace. Nic z toho se nestalo samo — za kazdym
pokrokem stoji dlouhodoba prace, vyjednavani a snaha pacientské organizace.

Podobné slozity je i proces schvalovani novych |ék(. Pfedchazi mu fada krok( — od
farmaceutickych firem pres odborné spolec¢nosti, pojistovny, aZz po Statni Gstav pro kontrolu
[éCiv. A pravé zde hraje kli¢ovou roli hlas pacientské organizace. V poslednich letech jsme se
jako svaz aktivné podileli na zptistupnéni novych lék{, které jsou dnes jiz k dispozici. Nase
komunikace se Statnim Ustavem pro kontrolu Ié¢iv pomohla posunout proces schvalovani
vpred — at uZ Slo o 1é¢bu faktorovou ¢i nefaktorovou.

To je odpovéd na otdzku, proc je role pacientskych organizaci tak dllezitd. MzZeme se opfit o
silu nasich ¢lenl a spolecné vyvijet tlak tam, kde je potfeba — aby kazdy hemofilik mohl mit
doma tu svou , krabicku”.

Uprimné si také preji, aby nové zvolena rada dokazala navazat na prdci predchozich let,
rozvijet zavedené projekty a pfinaset nové ndpady, které budou prinosem pro nase ¢leny. Je
pro mé velmi dllezité, aby byla zachovana dobra spoluprace s hemofilickymi centry, statnimi
institucemi, odborniky a vSemi podporovateli.

S pokorou a nadéji doufam, Ze nova rada bude sledovat vyvoj novych moznosti Ié¢by nejen u
hemofilie, ale i u von Willebrandovy choroby. V této oblasti je stadle mnoho prostoru pro
zlepseni. Doufam, Ze se témto osobam bude vénovat vétsi pozornost, naptiklad formou
workshopu specificky zamérenych na von Willebrandovu chorobu, a Ze se prostfednictvim
hemofilickych center podafi tyto osoby lépe identifikovat a zapojit do nasich aktivit. Vidim v
tom velky potencial a prileZitost napravit urcité nedostatky z poslednich let. Timto smérem
bych si pral, aby svaz stabilizoval svou Cinnost a soustiedil se predevsim na hemofilii a von
Willebrandovu chorobu, aniz by rozsifoval plisobnost na dalsi krvacivd onemocnéni.

Rad bych na zavér zminil jesté jednu dualezZitou véc. Odstupujici rada predklada ¢lendm svazu
odpovidaly potfebam soucasnosti i budoucnosti. Chceme tim reflektovat zmény, které za
uplynulé roky nastaly, a postupné svaz inovovat a zjednodusit nékteré postupy.

Ve svém zakladnim smyslu ale stanovy zlstavaji stejné, az na nékolik Uprav, o kterych vam
podrobnéji povi kolega Martin Zidek. Nové stanovy by mély ¢lenfim usnadnit orientaci a
zaroven praci tém, ktefi budou svaz vést v dalSich letech.

Z celého srdce dékuji véem, ktefi se na chodu svazu podileji — mym upfimnym ¢lendm rady,
revizni komise, vyboru Hemojunioru za konstruktivni a opravdovou spolupraci, zdravotnikiim,
sponzorlim — a predevsim vam, nasim ¢lenim, ktefi svaz naplfiujete Zivotem, energii a
ochotou byt soucasti této skvélé ,,rodiny”.

V této souvislosti bych chtél nékteré z vas i jmenovat. Chci podékovat Michaelu Berefovi — za
to, jak svédomité vede podcastovou sérii Na vlastni Zily. Danovi Simkovi — za to, jak skvéle
reprezentuje hemofiliky u nas i ve svété. A Zderkovi Brezinovi — Zderiku, tys pro nas byl vzdy
a stale jsi velkou inspiraci. KdyZ jsme potiebovali, nikdy jsi neodmitl pomoct a oteviené jsi
mluvil o svém Zivoté.

Dékuji vam vSem za vasi dlivéru, podporu a pratelstvi.

Martin Bohdn



