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Mili priatelia,

po dlh§om Case opat k Vam prichadza dalSie Cislo Hemofilického spravodajcu, tento krat dvoj€islo. Prvé
Cislo v priebehu 1. polroka 2002 nevySlo zvaznych technickych pri¢in a pevne dufame, Ze sa to uz
v najblizSom Case opakovat nebude a bude k Vam prichadzat pravidelne, minimalne dvakrat do roka.
Prezivame posledné dni roka 2002 a kazdy z nas ich vnima rézne. Mnohi s o€akavanim, aky bude novy rok
2003, €o nam prinesie, mnohi s pocitom ,ved je to rok ako kazdy iny“. V tomto obdobi sa kazdy z nas obzrie
dozadu a hodnoti vysledky svojej prace v tomto roku.

Rok 2002 bol pre SHZ rokom protikladov. Na jednej strane Uspesny tym, Ze mnohi z Vas ste preukazali
priazef a podporu nasej organizacii a pomohli ste nam pri zhafani poukazovatefov 1% dane pre Slovenské
hemofilické zdruZenie. Dalej sme boli Uspesny pri kandidatire na usporiadanie 17. vyroénej konferencie
Eurdépskeho hemofilického konzorcia, ktoré sa uskuto€ni v juni 2004 v Bratislave, na Slovensku. Na druhe;j
strane nas vefmi zaskodCili technické problémy s vypoctovou technikou a archivaciou mnozstva dat
organizacie za posledné dvanastro¢né obdobie. Aj napriek tymto problémom sa funkcionari SHZ snaZzili
udrzat chod a €innost organizacie v plynulosti. Az na publika¢nu €innost’ si myslim, Ze sa nam to podarilo.

V tomto roku sme okrem 11. ro¢nika detského rehabilitaéného tabora a rekondi¢no — rehabilitatného pobytu
pre dospelych v Turé. Tepliciach zorganizovali jubilejny V. rehabilitatny tabor na Balatone, dalej sme
zorganizovali po druhy krat rehabilitacny pobyt pre maloleté deti s rodi€om a napokon koncom roka dalSi
Rekondi¢no — rehabilitaCny pobyt pre dospelych hemofilikov.

Tak ako som uz spominal aj vy3Sie, pri hodnoteni roka 2002 neda mi a samozrejme nesmiem zabudnut
prave na vSetkych, ktori pochopili vyzvu nasej organizacie a aktivne sa pripojili ku ziskavaniu 1% dane pre
Slovenské hemofilické zdruZenie. VaSa aktivita bola pre mfia osobne milym prekvapenim apre mia
a funkcionarov SHZ zavazkom do buducnosti skvalitiovat ¢innost’ organizacie pre prospech Vas — vSetkych
Clenov SHZ.

Preto dovolte sa mi vSetkym Vam za podporu a pomoc pri 1% dani v roku 2002 aprimne
pod'akovat’. Srde¢na vd'aka!

Aj zacCiatkom dalSieho roka 2003 bude moznost sa pripojit k tejto moznosti ziskania finanénych prostriedkov
formou, tzv. 1% dani (blizSie informacie ziskate z prilozenych letaCikov a z ¢lanku vo vnutri tohoto Cisla),
ktora sa zda bude rozhodujucou pre Cinnost naSej organizacie nielen v nasledujucom, ale aj v dalSich
rokoch.

1% dan je historickou Sancou pre naSu organizaciu ziskat vacsie mnozstvo finanénych prostriedkov na
celoro¢nu €innost a aktivity, ale hlavne je zrkadlom zaujmu a aktivity naSich €lenov o ¢innost’ a napredovanie
nasej organizacie.

Pevne verim, Ze Va$a aktivita v tejto €innosti neochabne, ale naopak, dobry vysledok zroka 2002 bude
dobrym vychodzim bodom pre rok 2003 a pom&zZete nam tak, ako tohto roku aj na buduci rok 2003. Zarover
dufam, Zze sa k ndm pripoja aj dalsi.

Potrebujeme pomoc Vas vSetkych, pomoézte nam!
Pomézte SHZ a mi sa budeme snazit’ pomahat’ Vam vsetkym!

Co iné sa da prezit lepsie v zdravi, ak nie viano¢né sviatky? Vela lasky, radosti, porozumenia, fudske;
spolupatri¢nosti, zabavy. Ak z toho vylu¢ime privelku hojnost’ na stole, to vSetko nam iba pomdze nabrat' silu,
zdravie a krasu az do dalSich sviatkov. Vtedy sa opat aspon na chvilu zastavime vtomto vSednom
hektickom Zivote.

Na zaver mi dovolte zazelat Vam prijemné prezitie viano¢nych sviatkov v pokoji a dostatku a v roku 2003
vela zdravia, Stastia, osobnych a pracovnych uspechov a splnenia vetkych priani.

Ing. Jaroslav JANOVEC
predseda SHZ



1% dan — Historicka Sanca pre nas vSetkych a SHZ
Potrebujeme pomoc Vas vSetkych, pomézte nam!

Pomézte SHZ a mi sa budeme snazit’' pomahat’ Vam vSetkym!

OBSAH

Zapis zo zasadnutia Valného zhromazdenia SHZ ... ... e 3
Uznesenie z Valného zhromazdenia SHZ ... e a e e 4
X1, rehabilitaCny tADOr ...t e e 5
V. rehabilitacny tAbor Na Balatone .............ooiiiiiiii e 6
VI. rehabilitacny tédbor na Balatone v roku 2003 ...........oouiiiiiiiiieiie e 6
II. pobyt pre maloleté deti S rodiCOM ... e e e e e e e e e e e e e e 7
lIl. pobyt pre maloleté deti s rodi€om v roku 2003 ... 7
Jesenny rekondiény pobyt pre dospelych hemofiliKOV ...........oooiiiiiiiii e 8
IV. mladezZnicky letny tAbor EHC — 2003 ..o 8
L1 o T=T o g o111 Ted 4 VA L= T P PP PP TPPP 9
Plan hlavnych €innosti SHZ v roKu 2003 ...t 10
1% dan — Historickd SaNca SHZ ... et e e e e e e e e e e e e 11
17. vyro€na konferencia EHC na SIovensku 2004 ...........ooiiiiiiiii e 12
Slovenské hemofilické zdruzenie - DAKUUJE  .........c.ooooiioeie oo ee e n s n e 12
(@ 1=To] o] g TSN oo T k= 1 C0 171 o1 - SO 14
(01 41=T 1 o 18 ] =Ko (=] U 14
ST A = N 1) (= 4 1= (= USSR 18
Hemiho Fit Time s Michalom HandzuSOom ... e e e e e 18
NS 07T 011 =T L1 =Y SRR 18
Clensky poplatok Pre roK 2003 ........c.ooiovieieeeeeeeeeee e e eee e et ee e e s s et eseestee e s ee et eee s eeee e e s ea et e e 18
Zmena Cisla UCtu SHZ v SIovenske] SPOritelNi  .........oiiiiiii e 19
VYZVA K SPONZOISIVU ..ttt ettt e e et e st e e e aab b et e e aab bt e e e e nb e e e e enbee e e e nnee 19
Navratka pre U€ast na lll. hemofilickom PIESE ... 21

Rukopisy nepresli jazykovou Upravou



ZAPIS ZO ZASADNUTIA
VALNEHO ZHROMAZDENIA SHZ

Miesto: jedalert Domova mladeze SPgS Turéianske Teplice
Datum konania: 3. august 2002
Pritomni: 111 &lenov SHZ

Program rokovania:

Otvorenie rokovania

Sprava o €innosti SHZ od posledného Valného zhromazdenia
Sprava Reviznej komisie o hospodareni za rok 2001
Rehabilitatné tabory SHZ

Rézne - diskusia

Schvalenie uznesenia

Zaver

ad 1) Otvorenie rokovania

Zasadnutie Valného zhromazdenia SHZ otvoril predseda SHZ Ing. Janovec, ktory privital vSetkych
pritomnych ¢lenov SHZ. Zarover informoval o poc¢te pritomnych ¢lenov a skonstatoval ze je pritomnych 111
&lenov SHZ, &o predstavuje 32,2 % z celkového podtu 345 &lenov a teda VZ je uznasaniaschopné. Dalej Ing.
Janovec predlozil navrh na zapisovatela a overovatela zapisnice. Na zaklade predloZzeného navrhu bol za
zapisovatela zvoleny Ing. Vladimir Minev a za overovatela zapisnice p. Anton Tencer. Potom zasadnutie
pokraCovalo podla horeuvedeného programu.

ad 2) Sprava o ¢innosti SHZ od posledného Valného zhromazdenia

Spravu o ¢innosti SHZ od posledného Valného zhromazdenia predniesol predseda SHZ Ing Janovec. Tato
¢innost sa da struéne zhrnut do niekolkych oblasti, ktorym sa ¢lenovia SHZ predovsetkym cElenovia
Republikového a RozSireného vyboru venovali. Boli to hlavne tieto aktivity:

= uzavretie azhodnotenie v3etkych rehabilitatnych taborov, konanych vroku 2001 a vyuctovanie
finanénych prostriedkov, ktoré nam boli na tieto tabory poskytnuté,

= priprava vSetkych rehabilitacnych taborov, schvalenych na rok 2002, zaslanie Ziadosti o poskytnutie
grantov na tieto tabory,

= oslovovanie potencialnych sponzorov, uzatvaranie sponzorskych zmliv pri uspeSnych vysledkoch
a nasledné podakovanie za poskytnuté sponzorské dary,

» ginnosti spojené s registraciou SHZ ako prijemcu 1% dane zprijmu, aktivizacia vsetkych c&lenov
k ziskavaniu prispievatelov uvedeného 1%,

= priprava a vydavanie Hemofilického spravodajcu a Socialno-pravneho informatora,

= priprava a konanie Il. hemofilického plesu,

= komunikdcia s firmami dovazajucimi koncentraty koagulaénych faktorov, so zamerom ziskania
finanénych prostriedkov na Il. hemofilicky ples a koncentratov na letné tabory,

= zasadnutia RozSireného vyboru SHZ,

= medialna propagacia naej organizacie,

= plnenie povinnosti, ktoré ma nasa organizacia podla platnej legislativy

Na zaver svojho vystupenia Ing Janovec podakoval vSetkym c¢&lenom, ktori prispeli
k ziskaniu finanénych prostriedkov z1 % dane z prijmu fyzickych oséb. Aktivitou naSich
¢lenov sa nam podarilo ziskat’' sumu presahujucu 200 tisic SK, ¢o mozno pokladat’ za velky
uspech. Tymto uspechom sa vSak nesmieme uspokojit’, ale motivovat’ k este vacsej aktivite
v nasledujucom roku.

ad 3) Sprava Reviznej komisie o hospodareni za rok 2001

Spravu Reviznej komisie SHZ predniesol jej predseda p. Frisik. Revizna komisia pri vykonanej revizii
hospodarenia zistila len mensie nedostatky tykajice sa vypifiania cestovnych prikazov pri pracovnych
cestach ¢lenov SHZ a pri v€asnom plateni Clenskych prispevkov. Celkove vSak Revizna komisia vyslovila
spokojnost’ s hospodarenim a vedenim uctovnej agendy SHZ.

ad 4) Rehabilitacné tabory SHZ

Na minuloroénom VZ SHZ sme si pre rok 2002 schvalili konanie troch rehabilitacnych taborov. Tabor pre
maloleté deti s rodi€om, Detsky rehabilitatny tabor na Balatone, Rehabilitatny tabor deti a dospelych
v TurCianskych Tepliciach. VSetky tieto tabory sa nam podarilo UspeSne uskutolnit, ¢im sme prispeli



k prijemnému preZitiu prazdninovych a dovolenkovych dni mnohych nasich ¢lenov a samozrejme k zlepSeniu
ich zdravotného stavu a fyzickej kondicie. PodrobnejSie o jednotlivych tdboroch informovali ich veduci Dr.
KrkoSova, Mgr. Letko a Ing Janovec. Predseda SHZ Ing Janovec podakoval vSetkym, ktori sa podielali na
uspednom konani uvedenych taborov a vyslovil spokojnost’ s tym, Ze sa do organizovania taborov zapajaju
stale dalSi, mlad8i Clenovia SHZ, ktori takto UspeSne preberaju Stafetu od svojich starSich skusenejSich
kolegov.

ad 5) Rézne - diskusia

V rdmci diskusie vystupili:

p. Kovacik — vyzdvihol rychlost predsedu SHZ pri vypracovani formularov potrebnych pre ziskavanie
prispievatelov 1 % dane z prijmu aich distribuciu ¢lenom, &¢im sme ziskali urCity naskok pred ostatnymi
Ziadatelmi o tuto formu finanénych prispevkov pre nase zdruzenie,

p. Stan&ik — navrhol vypracovat’ stru¢ny informaény material o naSom zdruzZeni, ktory by slizil na rychle
a prehfadné poskytnutie informacii pri oslovovani potencialnych sponzorov,

p. Zimulova — informovala sa otermine vydania publikacie ,Zivot s hemofiliou, ako aj videokazety
s cviGeniami pre detskych hemofilikov, ktora bola natocena v spolupraci s nasim ¢estnym ¢lenom, hokejovym
majstrom sveta Michalom HandzuSom,

MUDr. Vencelik — upozornil na problém so zabezpeenim koncentratov pre naSich hemofilikov pri ich
dlhodobom pobyte v zahranici, ktory je nutné riesSit na medzinarodnej urovni, dalej informoval o dovoze
faktora VIl vyrobeného zo slovenskej plazmy, ktory by mal byt realizovany v blizkej buducnosti.

Ing. Janovec reagoval na niektoré otdzky a namety a informoval o priprave dalSieho rehabilitatného pobytu
pre dospelych, ktory by sa pravdepodobne mal uskutoénit v mesiacoch oktéber alebo november 2002
v Tur&ianskych Tepliciach. BlizSie informacie budu, spolu s prihlaskou rozposlané vietkym ¢lenom SHZ.

ad 6) Schvalenie uznesenia
Pritomni jednohlasne schvalili uznesenie z Valného zhromazdenia SHZ.

ad 7) Zaver

Predseda SHZ Ing. Janovec podakoval v8etkym pritomnym ¢&lenom za aktivhu ucast ako aj za aktivnu
ginnost v prospech zdruZenia hlavne pri ziskavani 1 % dane z prijmu. Dalej vyzval vSetkych k este vacsej
aktivite v praci, aby sme nasSu c&innost, vykonavanu v prospech &lenov SHZ s vrodenymi krvacavymi
ochoreniami, mohli nadalej rozSirovat' a skvalitfiovat. Na zaver zaZelal vS8etkym vefa zdravia a uspechov
v pracovnom aj sukromnom Zivote, zaZelal tastnu cestu domov a rokovanie Valného zhromazdenia ukondil.

Zapisal: Ing. Vladimir Mincev Overil: Anton Tenczer

UZNESENIE Z VALNEHO ZHROMAZDENIA SHZ

Valné zhromaZdenie berie na vedomie:

1. Spravu o &innosti SHZ od posledného Valného zhromazdenia
2. Spravu Reviznej komisie SHZ o hospodareni za rok 2001

3. Informécie o rehabilitatnych a rekondiénych pobytoch detskych a dospelych hemofilikov, uskuto&nenych
v roku 2002

Uznesenie bolo schvalené hlasovanim jednomysefne.

V Turcianskych Tepliciach, 3. augusta 2002

Zapisal:  Ing. Vladimir Mincev
Overil: Anton Tenczer



XI. REHABILITACNY TABOR

V drioch 21.7.2002 az 3.8.2002 sa uskutocnil v TurCianskych Tepliciach v poradi uz Xl. Rehabilitany tabor deti
a dospelych hemofilikov. Tabor sa uskutoCnil na dvoch miestach. Vacsia skupina deti bola ubytovana v Domove
mladeZe a druha skupina deti bola ubytovana v zariadeni Statnych lesov hotela Lesnik spolu so skupinou dospelych
ucastnikov tabora. Toto rieSenie bolo nutné z kapacitnych dévodov a dospievajucim uc€astnikom sa to velmi pacilo.
Veducim detského tabora bol po prvy krat Janko Janosik, ktory sa zhostil svojej tlohy velmi dobre a sme velmi radi, ze
nam rastie dalSia skupina mladsich €lenov, ktora ma zaujem pracovat v prospech SHZ. Veducim rekondi¢ného pobytu
dospelych bol p. FrantiSek Nutar.

Dovolte, aby som sa podakoval vSetkym, ktori mi pomohli pri realizacii nasho tabora. Na priprave tabora sa podielali:
Peter Bires, MUDr. Batorova, CSc., p. M. Benkova, V. Li¢kova, D. Guberova, MUDr. E. Amcha, Ing. V. Mihal a mnoho
dalSich. Po zdravotnej stranke sa o nas starali v 1. tyzdefi MUDr. D. Horvathova z Narodného hemofilického centra v
Bratislave, 2. tyzdefh MUDr. A. Willd z Regionalneho centra hemostazy a trombdzy v Banskej Bystrici a po oba tyZdne
zdravotna sestra p. M. Benkova z NHC v Bratislave.

Cely tabor bol velmi fyzicky naro€ny. Ak nam to pocasie dovolilo, po ranajkach sme spolo¢ne odchadzali autobusom do
Kremnice, kde po dohode s vedenim kupaliska sme mali vyhradeny €as len pre nas. Vyuzivali sme ho na rannu
rozcviCku a rehabilitaciu. Po otvoreni pre verejnost sme bazény vyuzivali na plavanie, vodné hry a individualnu
rehabilitaciu podla vlastného uvazenia u€astnikov. Ukon€enie pohybovych aktivit v kremnickych bazénoch termalneho
kupaliska bolo o0 12. hodine s odchodom na obed do Tur¢ianskych Teplic.

Po obede a kratkom oddychu sme odchadzali na rehabilitaciu do kupelného domu Velka Fatra, kde sme mali
zabezpeceny Biely Bazén pre cvi¢enie vo vode (hydrokinezoterapiu) pod dozorom a predcvi¢ovanim jednotlivych cvikov
fyzioterapeutkami. Celé popoludnie potom bolo vyhradené pre skupinovd a individudlnu rehabilitaciu pre deti
a dospelych, kde podla postihnutia pohybového aparatu rehabilitovali s nami fyzioterapeutky SLK Tur¢ianske Teplice
a fyzioterapeuti zo Strednej zdravotnej Skoly v Banskej Bystrici a vSetkym im dakujem za osobitny pristup
a profesionalnu pracu. Zarovenn dakujem aj vedeniu kupelov za ich pochopenie a neocenitefni pomoc pri realizacii
rehabilitacie v tomto kipelnom dome.

Ako som uZ spomenul, v tomto roku sme po prvy krat mali so sebou aj mladych fyzioterapeutov zo SZS v Banskej
Bystrici pod vedenim nasej velmi dobre znamej Lubici Rybarikovej, ktori sa na nase velké prekvapenie zhostili svojej
ulohy velmi dobre. Hlavnym poslanim vSetkych doteraz uskuto¢nenych taborov bolo a nadalej zostava zlepSenie
hybnosti a posilnenie svalstva vSetkych uc€astnikov tabora. Tuto uUlohu zabezpeluje v prvom rade rehabilitacia
(individualny telocvik, skupinovy telocvik, biely bazén), ale nielen ona. Je to aj pobyt vo vode, zvySena Sportova aktivita
ako aj vydatna celodenna aktivita deti. Zlep$enim hybnosti kibov nasich deti predchadzame nahlym akitnym krvacavym
prihodam .

Nasou snahou bolo zintenzivnit rehabilitaciu. Pod odbornym dohfadom boli Uc¢astnici tohto pobytu rehabilitovani
intenzivne od rana do vecera, ¢o bolo aj nasim hlavhym zamerom a myslime si, Ze sa nam to aj osvedcilo. Ak bude
zaujem od mladych fyzioterapeutov aj v budicom roku, radi ich sluzby vyuZzijeme.

Cas medzi jednotlivymi procedurami vyuzivali G&astnici tdbora na prechadzky po meste, mestskom parku v blizkosti
kupelov a ti ktori neboli eSte nasyteni kipanim, vyuzili termalne kupalisko v Parku az do vecere. Po doplneni energie
veCerou odchadzali deti aj dospeli znova plavat’ a rehabilitovat na vecerné kipanie na termalne kupalisko v Parku, kde
sme mali vyhradeny bazén len pre nas. U&astnici vyuZili vodnu rehabilitaciu vo velkej miere, &o sa odrazilo aj na ich
fyzickom fonde a zlepSenej pohyblivosti, o su hlavné ciele tohto tabora. Deti vyuzivali Sportoviska v areali Studentského
domova, kde si do syta zahrali tenis, basketbal, volejbal, vybijanu, stolny tenis a dalSie Sportové a spoloenské hry.
Samozrejme, Ze v tabore nesmie chybat zoznamovaci a rozli¢kovy vecierok, ktory bol robeny formou diskotéky, na
ktorej excelovali deti svojimi taneEnymi vykonmi. Ale veru ani dospeli sa nedali zahanbit. Samozrejme, Ze boli dalSie
akcie ako spoloCenské posedenie, navsteva filmovych predstaveni, videofilmy a iné. Pre u€astnikov sme pripravili aj
jeden vylet do Tren&ina na Trenciansky hrad. Vystup nan a prehliadka boli velmi fyzicky naro¢né. Prekonat unavu
a nabranie novych sil na odchod k autobusom mohli U€astnici poCas krasnych rytierskych subojov v blizkosti priestorov
hradu.

Poc¢as tadbora nas navstivili zastupcovia médii zo Slovenského rozhlasu a Slovenskej televizie. TaktieZ nas poctili
navstevou Ing. Sykora, prezident Slovenskej humanitnej rady a v neposlednom rade pracovnici Ministerstva prace,
socidlnych veci a rodiny SR na Cele s pani GabriSovou. Nav&tevou nas poctili aj predstavitelia firiem Baxter AG a Grifols
International, ktorym d'akujeme za ich sponzorstvo, ¢i uz vo forme liekov ako aj Sportovych potrieb.

A napokon nesmiem zabudnut na vzacne navstevy ,zlatych chlapcov” - majstrov sveta 2002 v ladovom hokeji, nasho
Cestného ¢lena Michala Handzu$a a Richarda Lintnera, z ktorych mali hlavne deti velku radost. Nielenze si s nimi mohli
zasportovat, ale aj porozpravat o zazitkoch, dojmoch z majstrovstiev sveta a z blizkosti prezriet zlati medailu.
Chcem este raz srde¢ne podakovat vSetkym veducim v tabore, zdravotnému personalu a kazdému, ktory mi pomohol
pri realizacii a rieSeni problémov pocas tohtoroéného tabora. Dakujem.
Som velmi poteSeny, Ze Xl|. Rehabilitatny tabor spinil svoje ciele v oblasti zdravotnej, rehabilitaCnej, psychickej
a v nemalej miere aj spolo¢enskej. VSetkym ucastnikom prajem vela zdravia a o rok DOVIDENIA PRIATELIA!
Ing. Jaroslav Janovec
veduci XlI. Rehabilitaéného tabora

Dakujeme sponzorom:

Dovolte, aby sme sa na zaver zhodnotenia Xl. Rehabilitaného tabora pre deti a dospelych podakovali sponzorom za
ich finanéné a vecné prispevky alebo dary vo forme koncentratov koagulaénych faktorov, bez ktorych by SHZ nemohlo
uspesne realizovat tuto akciu. Velkd vdaka patri hlavne Ministerstvu prace socialnych veci a rodiny SR, Ministerstvu
zdravotnictva SR, Nadacii detom Slovenska, firme Baxter AG, Grifols International S.A., MET Martin, s.r.o. Bratislava,



MET Martin, s.r.o. Malinec, CGS s.r.o., Sklarsky zavod Malinec, Slovglass a.s. Poltar, Medea s.r.0. Banska Bystrica, HT
Model Poprad, DIPS s.r.o Trnava, InStal Parobek Klenovec, 7R Panmed s.r.o. Bratislava, EI-ASCO s.r.o. Bratislava,
Ericsson Slovakia a.s. Bratislava, GYRON — HyFa, s.r.o. Piestany, Klimavex s.r.o. KoSice a mnohi ini.

Taktiez velka vdaka patri medialnym partnerom, ktori informovali nasu verejnost o tomto tabore, a to denniku SME,
rozhlasovej stanici Slovensko — Regina a Slovenskej televizii.

A nesmieme zabudnut ani na naSich ¢lenov, ktori ndm znacnou mierou k tomuto Uspechu prispeli: Ing. Janovec, J.
Janosik st., J. Janosik ml., M. Bires, P. Bire$, P. Mon&ek a mnoho inych.

EsSte raz srde¢na vd’aka!

V. REHABILITACNY TABOR NA BALATONE

Dal&i 5. roénik rehabilitasného tabora na Balatone sa uskutoénil od 2.7. - 11.7.2002. Tabora sa zudastnilo 25

ucastnikov. Koncepcia organizacie rehabilitaného tabora na Balatone vychadzala z jednotlivych zloZiek, pre ktoré sa

dany tabor uskutocriuje:

= zavadzanie domacej liecby, t.j. pod odbornym dozorom, zaskolenie pacientov na bezpetné domace podavanie
koncentratov koagula€nych faktorov,

= poskytovanie a dalSie Sirenie informacii o ochoreni a jeho liecbe,

= spoloensko-rekreana oblast, pokial su uz zabezpecené predchadzajuce prioritnejsie ciele.

Ugastnici tabora boli ubytovani v hoteli hned pri brehu Balatona. Strava bola 3 krat denne, plus druha vedera. Areal
tabora poskytuje bohaté Sportové vyzitie, kioré si s radostou vychutnali aj naSe deti. Po¢as tabora sa uskutocnili
futbalové a volejbalové turnaje s medzinarodnou ucastou, ktorych sme sa zucastnili s velkou radostou. Vyvrcholenim
Sportovych aktivit bol stolnotenisovy turnaj, ktory bol vyhodnoteny a odmeneny vecnymi cenami. Po¢as pobytu sa
uskutoCnili dva vylety. Jeden z nich bol lodou na druhy breh Balatonu do mesta Badacson a druhy na zname trhy v
meste Fonydd. Deti po€as pobytu nadviazali r6zne kamaratstva s detmi z inych Statov. O velerné rozptylenie sa
postarala celotaborova diskotéka, ktorej sme sa pravidelne ztu&astfiovali. Uvedeny rehabilitaény tabor bol zabezpedeny
jednotlivymi veducimi skupin, ktorym by som chcel podakovat za ich starostlivost. O zdravie naSich deti sa postarala
MUDr. Maria Schultzova, ktorej tiez patri podakovanie. Zarovern by som chcel podakovat MUDr. Angelike Batorovej a
Marii Benkovej za dokladnu pripravu koncentratov a dokumentacie pre nas tabor. Tabor po vSetkych strankach spinil
svoj ciel a €o bolo najviac vidiet, to bola integracia postihnutych deti medzi zdravé. Preto vyzyvam vSetkych rodi€ov, aby
sa nebali poslat svoje dieta do tabora mimo nasej republiky, lebo ma to svoje kiuzlo a ¢aro. Dovidenia o rok!

Mgr. Robert Letko
veduci V. rehabilitacného tabora na Balatone

VI. REHABILITACNY TABOR NA BALATONE
V ROKU 2003

Po uspesnych prvych piatich ro¢nikoch tohoto tabora v Madarsku, na Balatone, sa rozhodlo vedenie SHZ na zaklade
uznesenia z Valného zhromaZdenia podpisat zmluvu na organizaciu tohoto tabora aj v roku 2003 pre cca 25 deti.
Uvedeny tabor sa uskutoéni pravdepodobne na prelome mesiacov jul — august 2003 (prvy krat po detskom letnom
tabore na Slovensku z dévodu nutnosti posunutia tabora na Slovensku) a bude zabezpeceny tak ako vSetky tabory SHZ
na Slovensku personalom zo SHZ, lekarom — hematolégom a rehabilitatnym pracovnikom zo Slovenskej republiky.
Ugastnici detského tabora budi mat stravu aj ubytovanie zdarma. Pri prichode si bude platit kazdy detsky U&astnik
poplatok, ktorého vySka sa urci zaCiatkom roka 2003.

Zaujemcovia o tento pobyt sa mézu hlasit’ do 30.5.2003 (najlepsie ¢im skor) na adrese:

Ing. Jaroslav JANOVEC, Palarikova 34, 052 01 SpiSska Nova Ves

Zaverecné upozornenie:

Pri nahlasovani na horeuvedenu akciu, uvedte prosim nasledovné udaje zaujemcu: meno a priezvisko, rodné
Cislo, Cislo cestovného pasu, typ a stupen ochorenia, presnu adresu bydliska, €islo telefénu domov, pripadne
do zamestnania niektorého z rodicov.



Il. POBYT PRE MALOLETE DETI S RODICOM

V drioch 31.5. — 7.6.2002 sa konal uz druhy projekt rehabilitatno — lie€ebného pobytu pre maloleté deti. Pobytu sa
zucastnilo 5 mamiciek, 1 otecko, 6 chlapcov a 2 diev¢atka.

Ubytovani sme boli vo vybornom penziéne ANNA v Zemberovciach. Strava bola zabezpedena tri krat denne
a v pripadnom turistickom dni bola k dispozicii aj sucha strava. Po uvitani sme si obzreli okolie penziénu a pomaly sme
si planovali novy program.

Poc¢asie nam prialo a tak vacsinu ,Dna deti“ sme pobudli v Starom Tekove, kde bol pestry program pre deti: vojenska
armada, vojaci sa detom plne venovali a tak si mohli pozriet a vyskusat roézne vojenské pomdcky: radiové stanice,
prilby, plynové masky, vojenské stany. V okoli vojenskej vyzbroje stalo mnozstvo vojenskej techniky: tankov, obrnenych
transportérov, vrtulnikov a stroj na hladanie min, zvany ,Bozena“. V blizkosti vojenského priestoru sa nachadzal priestor
hasiov, ktori nam predviedli priamy hasi€sky zadsah na horiacom vraku auta, ktoré sa im na prvy pokus nepodarilo
zapalit. V areali — amfiteatri sa predviedli telesne postihnuté deti so svojim kultirnym programom. Predviedla sa aj
policia so zasahom na drogovych zlo€incoch. Na zaver sa deti potesili cvicnej jazde koni. V popoludfiajSich hodinach
sme navstivili Levicky Stadion. Tu si deti vyskusali rozne sutaze s detmi z materskych $kél. Okrem sutazi nas zaujali aj
Sermiarske suboje. Po vy&erpavajucom programe mali deti moznost povozit sa zdarma na koloto¢i.

Nedelny vylet sme zacali prehliadkou klastora v Hronskom Beriadiku a pohodinym autobusom sme sa odviezli do ZOO
v Bojniciach.

Zaciatok nového tyzdrna sme celé dopoludnie prezili v Batovciach na priehrade, kde bolo vela rybarov a niektori sa nam
pochvalili svojim bohatym ulovkom. Popoludni nas fyzioterapeutka pani Lubica Rybarikova naucila rézne rehabilitatné
cvi¢enia a odpovedala nam na nase zvedavé otazky. Pestry deri sme zakoncili opekackou. ZvySné dopoludnia sme aj
napriek zlému pocasiu stravili v krytej plavarni v Leviciach, kde deti nielen cvi€ili, ale aj sutazili a zahrali sa. Popoludnia
sme vyuzivali na rehabilitacie, Sportové hry a prechadzky prirodou. Zavere¢né popoludnie sme si obzreli skalné obydlia
v Brhlovciach a vecer sme detom pripravili Sportové sutaze so sladkymi odmenami.

Na zaver by som sa v mene celého tabora chcela podakovat nasim veducim, ktori sa o nas trpezlivo starali: RNDr.
Marianne KrkoSovej, Petrovi Moncekovi a dobrovolnému veducemu Radkovi KrkoSovi, ktory bol skvelym kamaratom
nam v8etkym, fyzioterapeutke p. Lubici Rybarikovej a MUDr. Zuzane Micakovej, ktoré nam boli vZdy pine k dispozicii.
ESte raz vreld vdaka. Dovidenia nabuduce!

Terézia ZIMULOVA

Nasa hymna:
V penziéne Zemberovce
oddychuju detrence.
Ref.: Ej dolina, dolina, na kolene modrina,
tento tyzden prezijeme, ako jedna rodina.

Osem deti po hromade
vSetci maju po parade

Ref.: Ej dolina, dolina, na kolene modrina,
tento tyzden prezijeme, ako jedna rodina.

Hrame sa na peknej luke,
koncentraty su po ruke.

Ref.: Ej dolina, dolina, na kolene modrina,
tento tyzden prezijeme, ako jedna rodina.

Za vsetko, ¢o prezijeme,
vSetkym Vam tu dakujeme.

Ref.: Ej dolina, dolina, na kolene modrina,
tento tyzden prezijeme, ako jedna rodina.

IIl. POBYT PRE MALOLETE DETI S RODICOM
V ROKU 2003

Po velkom zaujme o pilotny projekt a druhy roénik pre naSu najmenSiu skupinu ¢lenov — maloletych deti sme sa
rozhodli, Ze zaneme pripravovat aj treti ro¢nik na buduci rok — 2003.

Uvedeny pobyt predpokladame, Ze sa uskuto¢ni v mesiaci april, pripadne jun 2003.

Pocas tohoto pobytu chceli by sme otvorit priestor pre deti v predSkolskom veku dostat sa medzi deti, ktoré maju
podobné problémy a su postihnuté vrodenym krvacavym ochorenim. Ale taktiez by sa vytvoril priestor pre rodi¢ov
dozvediet sa odpovede na mnohé nezodpovedané otazky zrozhovoru s lekarom o vSetkom ¢o sa hemofilie tyka,



spOsobe zivota hemofilika, rizik, ale hlavne moznosti s ciefom, aby sa dieta riadne vyvijalo, integrovalo medzi ostatné
deti a Zilo svoj plnohodnotny Zivot.

NaSou snahou je zabezpedit' rehabilitatného pracovnika, od ktorého by sa rodi€ia spolu s detmi mohli naudit zakladné
cvicebné jednotky, pomocou ktorych by rodiCia podporovali fyzicki zdatnost svojich ratolesti, a tym aj predchadzali
krvacavym prihodam.

Preto sa obraciame na Vas vSetkych, ktori by ste mali zdujem sa takéhoto pobytu zu&astnit, aby ste sa prihlasili ¢o
najskér na adresu predsedu SHZ (najneskor do 28.2.2003):

Ing. Jaroslav JANOVEC, Palarikova 34, 052 01 SpiSska Nova Ves

VSetkym prihlasenym zaujemcom zasleme v dostatoénom predstihu blizSie informacie.
Zavere€né upozornenie:

Pri nahlasovani na horeuvedenu akciu, uvedte prosim nasledovné udaje rodi¢a a diet'ata: meno a priezvisko,
rodné cislo, presnu adresu bydliska, typ a stupen ochorenia, Cislo telefonu domov, pripadne do zamestnania
niektorého z rodicov.

JESENNY REKONDICNY POBYT PRE DOSPELYCH
HEMOFILIKOV

V dioch 10. — 23.11.2002 sa uskutoCnil v Tur&ianskych Tepliciach po prvy krat Jesenny rekondi¢ny pobyt pre dospelych
hemofilikov. Ugastnici pobytu boli ubytovani v znamom zariadeni Statnych lesov hotela Lesnik. Termin bol stanoveny na
uvedené obdobie z dévodu toho, Ze sme podcitali s tym, Zze velkej Casti ¢lenov by to mohlo vyhovovat z dévodu
ukoncenia jesennych prac v domacnosti a eSte dostatocného ¢asu pred zaverom roka a viano¢nymi sviatkami. Na nase
velké prekvapenie sa pobytu zt&astnilo 22 osdb.

Cely pobyt bol zamerany na intenzivnu rehabilitaciu. U&astnici mali na zaklade svojich poZiadaviek (ktoré nam zaslali
vopred) a zdravotného stavu vybavené lieCebné procedury v miestnych Slovenskych lie€ebnych kupeloch (SLK).
Program dfia bol podobny programom lie€iacich sa oséb v kupefloch, s vynimkou toho, Zze sme neboli ubytovani
v zariadeniach SLK, ale vinom zariadeni. Povinnostou vsetkych U€astnikov bolo dodrziavanie stanovenych ¢asov na
procedury. V priebehu vofného ¢asu medzi procedurami a v poobedfajSich a ve€ernych hodinach bol volny program,
pocas ktorého sa vytvarali skupinky, ktoré si rozhovormi odovzdavali svoje skusenosti zo zivota, hrali karty a pod. Pan I.
Kovacik niektorych uc€astnikov informoval o statiach zakona o socialnej pomoci. Na popoludnie sa nam podarilo
zabezpedit pre uc€astnikov, pre nas uz velmi dobre znamy ,Biely bazén“ na cvicenie v bazéne (hydrokinezoterapiu).
V polovi¢ke pobytu sme zorganizovali ,Gula$ party“ na polovnickej chate v blizkej Gaderskej doline.

Myslim si, Ze tento pobyt splnil svoj ucel, t.j. posilnit svalstvo a zlepSit hybnost pohybového aparatu a bol dalSim
spestrenim pre ¢lenov SHZ. Prihlasili sa nam aj dal$i ucastnici, zial kvoli zdravotnym problémom sa nam tesne pred
konanim pobytu odhlasili. Vysli sme v Ustrety aj ¢lenom, ktori su v socialnej nidzi a umoznili im pobyt aj s odpustenim
UCastnickeho poplatku.

Dovolte, aby som sa podakoval vSetkym, ktori mi pomohli pri realizacii nasho tabora. Na priprave tabora sa podielali:
Peter BireS, MUDr. Batorova, CSc., p. M. Benkova, V. Li¢kova, D. Guberova, MUDr. E. Amcha, Ing. V. Mihal a mnoho
dalSich. Zaroven dakujem aj vedeniu kupelov aich zamestnancom za ich pochopenie a neocenitelnd pomoc pri
realizacii rehabilitacie v SLK, za ich osobitny pristup a profesionalnu pracu. Nesmiem zabudnut ani na personal hotela
Lesnik, ktory nam vychadzal vzdy v Ustrety. A samozrejme na zaver chcem sa velmi pekne podakovat vSetkym
ucastnikom za prikladnu disciplinu a reSpektovanie vSetkych pokynov vediceho pobytu.

Ing. Jaroslav Janovec
veduci Jesenného rekondi¢ného pobytu

IV. MLADEZNICKY LETNY TABOR EHC - 2003

Miladi ludia s hemofiliou sa €asto nestretavaju s ludmi, ktori su takisto postihnuti hemofiliou, obzvlast s ludmi z inych
krajin. Myslienkou organizatorov je prostrednictvom mladeznickeho tabora organizovaného Eurépskym hemofilickym
konzorciom (EHC) dat moznost stretnut sa a vymenit si skisenosti mladym fudom s hemofiliou. EHC organizovalo
v minulom roku uspesny tabor v Dansku a v roku 1999 v Grécku. V buducom roku planuje zorganizovat podobny tabor,
ktory sa uskuto¢ni vo Francuzsku, v dfioch 21. — 28. juna 2003.
Vela mladych ludi s hemofiliou nemdze byt aktivnymi ako ich priatelia doma, takze jednym z cielov tabora je dat im
prilezitost' skusit nové veci a byt viac aktivnymi v priebehu jedného tyzdna.
Podmienky, ktoré musi spifiat ugastnik tohto tabora:

= mat hemofiliu alebo iné krvacavé ochorenie
vek od 18 — 30 rokov
hovorit anglicky
byt ¢lenom asociovanej ¢lenskej organizacie EHC
nezucastnil sa predchadzajucich letnych EHC taborov
prinesie si vlastnu lie€bu — koncentraty koagulaénych faktorov



=  ma zdravotné poistenie

V tabore je limitovany pocet, preto budu organizatori tohto tabora robit vyber podla stanovenych podmienok
a o potvrdeni, prip. nepotvrdeni prihlasky na tento tdbor Vam oznamia do 15. aprila 2003.

Ugastnicky poplatok je 150 €. Zaplatit je potrebné do 1. maja 2003 na udet, ktory je k dispozicii u predsedu SHZ.

Ak mate zaujem zucastnit’ sa takéhoto pobytu prosim Vas o kontaktovanie sa s predsedom SHZ, ktory Vam poskytne
prihlasovaci formular, prip. po vyplneni aj odoSle. Termin zaslania prihlaSok je do 15. marca 2003.

Informécie a registracny poplatok tiez najdete na webe: www.jhteam.com
Z&zZitky z posledného letného tdbora EHC v Dansku v roku 2001 si mézZete precitat v Hemofilickom spravodajcovi
2/2001 od nasho ¢lena p. Miroslava Klimu.

Ing. Jaroslav Janovec

predseda SHZ

IIl. HEMOFILICKY PLES

Vazeni priatelia.

Dovolte mi, v mene Organizacného vyboru lll. plesu Slovenského hemofilického zdruzenia srde¢ne Vas pozvat na tento
ples.

Na zaklade uspechov I. a Il. ro€nika sme sa rozhodli zorganizovat dalSi roénik. Hlavnymi cielmi plesu je:

o priatel'ské stretnutie ¢lenov Slovenského hemofilického zdruzenia v nepracovnej atmosfére,

e podakovanie vSetkym ¢lenom za ich pracu a priazen,
e podakovanie vSetkym sponzorom a sympatizantom nasho zdruzenia.

lll. hemofilicky ples Slovenského hemofilického zdruzenia, sa uskutoéni dna 22. februara 2003 so zaciatkom
0 18.00 hodine v hoteli Lesnik v Turéianskych Tepliciach.

Program plesu: 18,00 hod. — Otvorenie plesu
19,00 hod. — vecera
20,00 hod. — kulturny program a zabava
22,30 hod. — druhé jedlo
23,00 hod. — zdbava
24,00 hod. — tombola
01,00 hod. — zabava
02,00 hod. — obderstvenie a zabava
05,00 hod. — ukonéenie plesu

Poplatok za ples na osobu: 500.- Sk

V cene je zahrnuté: Aperitiv, predjedlo, polievka, 1. hlavné jedlo, 2. hlavné jedlo, 2x kava, zakusky, 1/2 | vina, slané.
Do tanca bude hrat fudova hudba a disco produkcia.

Veducim celej akcie je Martin Bires

Ako mozete ziskat’ pozvanku na tento ples?

Zaujemcovia o ucast na lll. plese Slovenského hemofilického zdruzenia za$Iu navratku, ktora je prilohou tohto pozvania
na adresu predsedu SHZ do 2.2.2003. KedzZe, kapacita u¢astnikov je limitovana na pocet 80 osbb, postupne ako budu
chodit’ navratky, Vam budu zaslané postové poukazky na zaplatenie poplatku za ples a po uhradeni poStovej poukazky
Vam budu zaslané pozvanky na lll. ples Slovenského hemofilického zdruzenia, ktoré budu pri vstupe na ples platit ako
vstupenky.

ESte raz upozorfiujem, Ze pozvanky sa budu rozdelovat podla poradia ako budu uhradené posStové poukazky a tak
nevahajte a ¢im skor zaslite navratky! Je mozné, Ze z kapacitnych dovodov nebudeme mdct uspokojit vsetkych
zaujemcov!

Na stretnutie s Vami sa srde¢ne tesi Organizacny vybor plesu.

Poznamka: Navratku na prihlasenie sa k Ucasti na ples najdete v zadnej €asti tohoto Cisla Hemofilického spravodajcu

na str. 21



PLAN HLAVNYCH CINNOSTI SHZ V ROKU 2003

Januar

= Podanie Ziadosti o udelenie grantu od Nadacie pre deti Slovenska z programu Hodina detom

= Podanie ziadosti o udelenie grantu od Slovenskej humanitnej rady z programu HUMPRO na projekt pre maloleté
deti a na tdbor na Balatone

=  Oslovenie potencialnych sponzorov o poskytnutie finanénej pomoci na ¢innost SHZ

= Rozbehnutie akcie a propagandy na ziskanie finanénych prostriedkov pre €innost SHZ pomocou tzv. ,1% dani®
podla zakona o dani z prijmov ¢. 366/1999 Z.z. v zneni neskorSich predpisov

=  Vypracovat uzavierku Uctovnictva a zaslat’ na Dafiovy urad Bratislava I.

=  Monitorovanie ploSného nakupu koncentratov koagulaénych faktorov v roku 2003

= Zacatie priprav VI. Rehabilitaéného tabora na Balatone — jul az august 2003

=  Zacatie priprav Xll. Rehabilitacného tabora detskych hemofilikov v TurCianskych Tepliciach — jul 2003

= Zacatie priprav Xll. Rehabilitacno — rekondi€ného pobytu pre dospelych hemofilikov v Tur€ianskych Tepliciach — jul
2003

= Zaslanie spravy o ¢innosti SHZ v roku 2002 na Slovensku humanitnu radu

=  Zacatie priprav organizacie 17. vyro¢nej konferencie EHC na Slovensku v juni 2004

Februar

= Priprava harmonogramu priprav a realizacie tyzdfiového pobytu maloletych hemofilikov do veku 7 rokov spolu
s matkami a lekarom — hematolégom (pediatrom) a rehabilitaénym pracovnikom

= Navsteva NHC a Regionalnych hemofilickych centier a upresnenie spoluprace v roku 2003

=  Pripravit ideovy navrh video uputavky o SHZ a jej projektoch (v rozsahu 5 — 10 minut) a v trefom Stvrtroku jej
realizacia

= Realizacia lll. ro€nika plesu hemofilikov SHZ (22.2.2003)

= Konecné upravy na publikacii Rehabilitacia

*  PredloZenie vyuétovania chranenej dielne SHZ na OUP

Marec

= Revizia uctovnictva a majetku SHZ za rok 2002
=  Zasadnutie RozSireného vyboru SHZ
= Vypracovanie a podanie dafiového priznania

April

Vydanie Hemofilického spravodajcu 1/2003

Podla potreby vydanie Socialno — pravneho informatora 7/2003

Oslovenie STV — relacia Cesty nadeje z rehabilitatného tdbora SHZ v Tur€. Tepliciach
Vyhotovenie vyro¢nej spravy SHZ za rok 2002

16. vyro¢na konferencia EHC — prezentacia priprav konferencie EHC na Slovensku

Oslovenie médii o konani naSich rehabilitaénych taborov a priprava €lankov (televizie, radia, €asopisy, noviny) —
pozvania

= Vybavenie rehabilitacie v SLK Tur€. Teplice, autobusy, prenajom termalneho kupaliska v Kremnici pre rehabilitatné
pobyty v Tur¢. Tepliciach ...

=  Oslovenie sponzorov o vecné a finan€né sponzorstvo na rehabilitatné pobyty v lete

=  Oslovenie farmaceutickych firiem o poskytnutie koncentratov koagulaénych faktorov

[
c.
=

= Realizacia tyzdfiového pobytu maloletych hemofilikov do veku 7 rokov spolu s matkami a lekarom — hematolégom
(pediatrom) a rehabilitaénym pracovnikom

= Podpisanie vSetkych zmlav tykajucich sa Xll. Rehabilitacného tabora detskych hemofilikov v Turéianskych
Tepliciach

= Podpisanie vSetkych zmluv tykajucich sa Xll. Rehabilitatno — rekondi¢ného pobytu pre dospelych hemofilikov
v Turcianskych Tepliciach

= Oslovenie médii o konani nasSich rehabilitanych taborov a priprava ¢lankov (televizie, radia, asopisy, noviny)

[

al

Usporiadanie XlI. Rehabilitaéného tabora detskych hemofilikov v Turianskych Tepliciach — 6. — 19.7.2003
Usporiadanie XlI. Rehabilitaéno — rekondi¢ného pobytu pre dospelych hemofilikov v Tur€ianskych Tepliciach — 6. —
19.7.2003

=  Zasadnutie Valného zhromazdenia SHZ — 19.7.2003

= Usporiadanie VI. Rehabilitacného tabora na Balatone

Auqust
Pokracovanie VI. Rehabilitatného tabora na Balatone
Zuctovanie taborov a vyuctovanie poskytnutych grantov

September

=  Oslovenie potencialnych sponzorov o poskytnutie finanénej pomoci na ¢innost SHZ
= Tla¢ publikacie SHZ ,Rehabilitacia“

= Realizovat video uputavku o SHZ a jej projektoch (v rozsahu 5 — 10 minut)

=  Pripravit zu¢tovanie grantu z programu Hodina detom



Oktdber

= Vypracovat finanény a programovy plan ¢innosti SHZ na rok 2004

=  Zasadnutie RozSireného vyboru SHZ

= Pripravit zu¢tovanie k jednotlivym grantom

=  Oslovenie potencialnych sponzorov o poskytnutie finanénej pomoci pre realizaciu 1V. plesu hemofilikov v roku 2004
November

= Vydat Hemofilického spravodajcu 2/2003

= Pripravit navrh finanéného rozpoctu projektov na rok 2003 a zaslanie na MPSVaR SR aMZ SR ana inych
sponzorov

=  Monitorovanie ploSného nakupu koncentratov koagula&nych faktorov pre rok 2004

=  Podpis zmluvy o konani VII. rehabilitaéného tabora na Balatone v Madarsku

December

= Rozposlanie podakovania v§etkym sponzorom a ostatnym, ktori pomohli v innosti SHZ v uplynulom roku
= Pomoc pri kampani Nadacie pre deti Slovenska pre grantovy program Hodina detom

CELOROCNE AKTIVITY NA ROK 2003

= Rozbehnut a skvalitnit ¢innost komisii SHZ

= ZvySit medialnu propagaciu SHZ a jej ¢innosti

= ZvySit ucinnost’ a vysku ziskanych sponzorskych finanénych a vecnych prostriedkov pre ¢innost SHZ a realizaciu
jej projektov

= Spolupraca s NHC a Regionalnymi hemofilickymi centrami

= Aktivne sa podielat na praci Slovenskej humanitnej rady, Svetovej hemofilickej federacie, Europskeho
hemofilického konzorcia a Asociacie na ochranu prav pacientov SR

=  Aktivne sa podielat na ¢innosti Rady viady SR pre zdravotne postihnutych ob&anov
=  Priprava organizacie 17. vyrocnej konferencie Eurépskeho hemofilického konzorcia na Slovensku

1% DAN — HISTORICKA SANCA SHZ

Vazeni priatelia a ¢lenovia Slovenského hemofilického zdruzenia,

v su€asnosti platna Uprava zakona o dani z prijmov 366/1999 Z.z. v zneni neskorSich predpisov umozriuje uz od
1.1.2002 podla § 48 uvedeného zakona vSetkym danfovnikom predlozit spravcovi dane vyhlasenie (pri predkladani
vyhldsenia o roénom zu¢&tovani dane k 15.2.2003), v ktorom uvedie, Ze 1 % nim zaplatenej dane za predchadzajuci rok
(takze za tento uctovny rok 2002) sa pouzije na Uhradu vydavkov na zdravotnu a socialnu starostlivost, a to v prospech
nasej organizacie — Slovenského hemofilického zdruzenia.

Preto sa obraciame na Vas vsetkych, aby ste pri roénom ziGétovani dane (do 15.2.2003) podpisali vyhlasenie,
v ktorom uvediete, ze 1% Vami zaplatenej dane sa pouzije na uhradu vydavkov Slovenského hemofilického
zdruzenia.

Tiez Vas ziadame, aby ste oslovili vSetkych svojich pribuznych, priatelov, kamaratov, susedov a znamych, aby
sa pripojili k uvedenej vyzve a predlozili uvedené vyhlasenie o 1% dani spravcovi dane pre nasu organizaciu.
Uvedenou vyzvou ainiciativou sa snaZi nasa organizacia ziskat na svoju stranu Co najviac dobrovolnikov a
prispievatelov, ktori jej pom&zu pri naplfiani jej ciefov a poslania.

Vzhladom na nie velmi dobri ekonomicku situaciu je to dalSia forma ziskania finanénych prostriedkov na nasu €innost
a jej dalSi rozvoj.

Zakladné udaje nasej organizacie:

Nazov: Slovenské hemofilické zdruzenie
sidlo: Partizanska 4, 811 03 Bratislava
Pravna forma: Obgdianske zdruzenie

ICO: 22665226

Bankove spojenie: VUB Spigska Nova Ves

Cislo ucétu: 34134-592/0200

v

Sme tu preto, aby sme pomohli a snazili sa zlepSit’ zivot 'udom s vrodenym krvacavym
ochorenim.

Potrebujeme pomoc Vas vsetkych!

Dospeli, pomézte vniest’ svetlo do zivota nasich deti, dajte im Sancu, ved’ deti su nasa
buducnost’.

Nebud'te l'ahostajni k osudu inych.



Je nasa povinnost’ sa starat’ o nasich kamaratov a priatel'ov.

Zime tak, aby sa v nasom zivote dobre citili ini.
Tomas Janovic

Pridajte sa k nam!

Prilozeny letacik je mozné rozmnozovat' a rozdavat vSetkym svojim znamym a potencialnym prispievatefom. Pokuste sa
ho rozniest’ na r6zne miesta a oslovit o najviac ludi.

Za pomoc Vam vopred d’akujeme!

17. VYROCNA KONFERENCIA EHC
NA SLOVENSKU 2004

Slovenské hemofilické zdruZenie po€as konania 15. vyro€nej konferencie Eurépskeho hemofilického konzorcia (EHC)
v diioch 13. — 15.09.2002 v Rige, LotySsku kandidovalo za usporiadatela 17. vyro¢nej konferencie EHC na Slovensku
v roku 2004.

Na$a kandidatura bola uspesné a bola nam zverena ddvera v organizaciu tejto konferencie na Slovensku, v Bratislave
v roku 2004, ktora sa pravdepodobne uskuto¢ni v mesiaci jun 2004.

Usporiadanim konferencie EHC chceme si meno a renomé nasej organizacie upevnit a dufame, Zze tym sa nam otvoria
nové moZnosti na realizaciu napadov pre prospech oséb postihnutych vrodenym krvacavym ochorenim na Slovensku.
Zaroven predpokladame, Ze do priprav tejto konferencie sa pripoja aj nasi ¢lenovia a tym sa prehlbi nasa vzajomna
spolupraca pre prospech nas vsetkych. Preto dovolte mi, aby som Vas poprosil, aby sa nam prihlasili vSetci, ktori by
chceli nam poméct pri pripravach a organizacii tohto podujatia. Taktiez nam oznamte akou formou nam chcete
a mbzete pomact.

Prihlasit sa mbzete na adrese predsedu SHZ:

Ing. Jaroslav Janovec, Palarikova 34, 052 01 SpiSska Nova Ves

Ing. Jaroslav Janovec
predseda SHZ

SLOVENSKE HEMOFILICKE ZDRUZENIE
DAKUJE

v mene svojich €lenov za finanéné dary v roku 2002:

Nadacia pre deti Slovenska
Ministerstvo zdravotnictva SR
Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
Prvéa stavebna sporitelfia a.s. Bratislava
Penta Group, a.s. Bratislava
International Women'’s Club of Bratislava
Technopol Holding a.s. Bratislava
Pavol Majirsky, Bardejov
ITALINOX Slovakia s.r.o. Roznava
SWEDWOOD Slovakia a.s.
FKM technology Control Piestany
Mlynsko — pekarsky a cestovinarsky kombinat, a.s. SpiSska Nova Ves
Jednota Liptovsko — spiSské spotrebné druzstvo Liptovsky Mikulas
KDK KeZmarok
Ing. Vladimir MINCEV
Jana BIRESOVA
Miroslav KLIMA



za vecné dary v roku 2002:

MET MARTIN s.r.o. Bratislava
GGS s.r.o., Sklarsky zavod Malinec
SLOVGLASS a.s. Poltar
Medea s.r.o. Banska Bystrica
HT Model Poprad
Ericsson Slovakia a.s.
7R Panmed spol. s r.o.
Grifols International
EI-ASCO s.r.o Bratislava
DIPS s.r.o. Trnava
INSTAL PAROBEK Klenovec
GYRON - HyFa s.r.o. PieStany
KLIMAVEX s.r.0. KoSice

za poskytnutie koncentratov pre konanie taborov SHZ

BAXTER AG Bratislava
GRIFOLS INTERNATIONAL Slovensko

za medialnu podporu SHZ

SLOVENSKA TELEVizIA
Dennik SME
Radio Slovensko — okruh Regina

za prikladnu pomoc pri ziskavani finanénych a vecnych darov svojim ¢lenom:
Jan JANOSIK st.
Ing. Jaroslav JANOVEC
Martin BIRES
Mgr. Katarina HOZLAROVA
Terézia ZIMULOVA
Peter MONCEK
Ing. Marek GURA
Ing. Vladimir MINCEV
Ing. Miroslav PETRUSKA
Mgr. Rébert LETKO
Renata LETKOVA
Janka BIRESOVA
Peter BIRES
Jana JANOSIKOVA
RNDr. Marianna KRKOSOVA
Anna CURLEJOVA
Ing. Anna PISARCIKOVA
Viera MASARIKOVA
Blanka HALCINOVA

Sme tu preto, aby sme pomahali a snazili sa zlepSit’ Zivot 'udom s vrodenym krvacavym ochorenim.

Pridajte sa k nam!



OSOBNE PODAKOVANIE

Dovolte, aby som sa osobne podakoval Mgr. Katarine Hozlarovej a p. Terézii Zimulovej za zorganizovanie dalSieho
benefitného koncertu v Rimsko-katolickom farskom kostole vo Velkych Lovciach (okres Nové Zamky), ktory sa konal
v novembri 2002 a z ktorého vytazok iSiel na ucet SHZ. Tato iniciativa ale hlavne realizacia koncertu vysla prave od
menovanych Eleniek SHZ. Vyzbieralo sa 5.220 Sk. Tuto aktivitu treba plne kvitovat a mala by byt prikladom pre
vSetkych €lenov SHZ, ale hlavne ¢lenov RepV SHZ a RV SHZ.

ESte raz srde¢ne vdakal!

Ing. Jaroslav JANOVEC
predseda SHZ

OKIENKO PRE DETI

Ahojte, kamarati a kamaratky,

v tomto &isle Hemofilického spravodajcu sa vam uz po Stvrty krat prihovaram v rubrike ,Okienko pre deti“. Na pociatku
som dufal aoCakaval, Ze tato rubrika sa stane trvalou suCastou naSej publikacie anajde si medzi vami mnoho
priaznivcov, ale aj spolupracovnikov, ktori sa budu aktivne pripajat’ k priprave tejto rubriky. Zial po troch uverejneniach
tejto rubriky bola od vas jedina odozva, a to od Mareka Zimulu, ktory nam poslal spravne odpovede na prvé ,okienko®
a taktiez nam poslal nové rébusy a tajnicky. Za spravne odpovede Marek od nas dostane odmenu, ale taktiez za
prispevky.
Chcel som vam prinasat rézne hlavolamy, krizovky, osemsmerovky, hadanky, vtipy, pripadne malovanky a pod. Zial
od Vas nebola odozva, preto nebudem dalej pokraCovat vo svojej aktivite. Ak budete mat’ deti zaujem o svoju rubriku
prispejte nam nametmi, napadmi a prispevkami. Ale najma zapojte sa!
Teraz Vam prinaSam len prispevok p. Petra Monc¢eka z tohtoroéného tabora.
Pekné dni bez zdravotnych problémov vam zela

Vas Dumko
Ahoj vsetci!
PrinaS8am vam spravu zo sutaze o naj-naj otazku. Sutaz bola vyhlasena v TurCianskych Tepliciach na XiII.
Rehabilitatnom tabore.
Podmienky sutaze :
- napisat ¢o najvtipnejSiu otazku, na ktori musime odpovedat ¢o najvtipnejsie
Na otazky odpovedali :
- zdravotna sestra Maria Benkova
- rehabilitacna sestra Lubica Rybarikova
- veduci skupiny Peter Moncek

Sutaze sa zuc€astnilo 27 deti, ktoré napisali viac ako 60 otdzok. Odmenenych bolo 10 sutaziacich.
** Niektoré vybrané otazky a odpovede na ne. (Otazky su v pévodnom zneni.)**

Otéazka: (Zitnansky Michal)

Pre€o sa musia ludia ugit, ked sa sprosty narodia a sprosty zomru?

Odpoved:

Misko este sa musis$ vela udit, aby si bol taky sprosty, ze méze$ zomriet.

Otazka: (Michal Petlus)

Preco Ing. Janovca este nezozral maskot Hemi?

Odpoved:

Ked Ing. Janovec zacne rozpravat, Hemi nestihne ani otvorit Usta, tak radSej utecie.

Otazka: (Michal Petlus)
Je naozaj Rado Krkos$ taky hlupy ako sa zda?

Odpoved:

Kazdy si mysli o tom druhom, Ze je hlupejsi ako on sam.

Otazka: (N. Janovcova)

Zaujima vas byt zdravotnou sestrou? - otazka pre Mariu Benkovu (bez odpovede)

Otézka: (Samuel Stibrany)
Kolko rokov sa cvi¢i na ministerstvo obrany?

Odpoved:
Neviem presne, ale ty budes cvicit v Tur€ianskych Tepliciach eSte vela hodin.

Otazka: (Samuel Stibrany)
Kolko penazi mam v spornicke?
Odpoved:



Pri tvojom Setreni to je aj minus 100 Sk.

Otazka: (Peter Repa)
Preco je sitko také drahé?

Odpoved:
Ni¢ nie je také drahé, len mame malo peniazov.

Otazka: (Peter Repa)

Kolko vazi zem?

Odpoved:

Nevieme, najdes to cez Internet, ked sa naje$ viacej vazit nebude alebo ked vyskoci$ nebude vazit ani mene;j.

Otazka: (Anonym! Stasak)

Pre€o sa kazdy defi chodime kupat do Kremnice, ked aj tu je T.K.! Ale aj tu su schodiky a cestou na Kremnicu nam je

Spatne a chystame sa grcat' ! A je tu lepSie! Kazdy z Boha defi sme v Kremnici!

Budem strasne rad ked my odpoviete! Dakujem!

Odpoved:

Aby toho opiciaka ,Michala, poznali aj v Kremnici a nielen na Detve a v Tur€ianskych Tepliciach.
P.S. zvySuje to navstevnost kupaliska v Kremnici a SHZ ma z toho proviziu.

Otazka: (RiSo Duba)

Aku farbu ma Gista voda?

Odpoved:

Réznu, v Parku je &istd voda hnedo-zelena.

Otazka: (Riso Duba)

Odkial vieme Ze dychame kyslik, ked ho nevidime?

Odpoved:

Odpoved je v ¢eskom filme ,Dediéstvi“, musi$ eSte pockat, film je mladezi nepristupny.
Otazka: (RiSo Duba)

Kde je Usama bin Ladin?

Odpoved:

Nevieme presne, ale v€era telefonoval manzelke, ¢i ho niekto nehladal alebo & nema postu.

Otazka: (Jadranka Kovacova)
Ako sa chytaju jednorozce?
Odpoved:

Jednou rukou za jeden roh.

Otazka: (Jadranka Kovacova)

Lietaju ¢arodejnice na metlach odjakziva?

Odpoved:

Jadranka, aj teba najprv vozila na metle mama a potom si sa naucila lietat a chodit sama? Nezabudni, Ze uz mas
najvyssi ¢as sa ucit' lietat na vysavaci.

Otazka: (Janko Karak ml.)

Kto tieto otazky bude citat?

Odpoved:

Ten, kto ich nepisal.

Otazka: (Janko Karak ml.)

Budem mat velké svaly, ked si zacvi¢im vo vode, na loptach, a 15 min vo Fitnes centre?
Odpoved:

Janko svaly ano, ale ¢i bude so svalmi rast aj rozum to sa ukaze neskorsie.

Otézka: (Stefan Halgin)

AKy je pocit, ked pichate?

Odpoved:

U kazdého iny, ale nie je to zlé, dozvies sa to ked budes pichat aj ty.

Otazka: (David Fetecau)
Je to pravda, Ze Zraloci dokazu rozmyslat?

Odpoved:

Urcite rozmyslaju, ked teba eSte nezozrali.
Otazka:

Kolko mate rokov? - pre sestricku Maju
Odpoved:

Ak to vypocitas dozvie$ sa:
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Otazka: (Kristinka Kubinska)

Coho je viac na svete, muZov & Zien?
Odpoved:

Neviem ako pre teba, ale pre mna je viac zien.

Otazka: (Kristinka Kubinska)

Kedy sa bude Peter Monc&ek Zenit?

Odpoved:

ESte nevie, lebo Anicka Pisar¢ikova ho nechce a pani KrkoSova uz méa dve dospelé deti a dcéru Eriku mu nechce dat.

Otazka: (Kristinka Kubinska)

Slovensky cap sa pasie na ¢eskej hranici, koho bude mlieko?
Odpoved:

Ak sa ti ho podari podojit, tak ho mézes spokojne vypit.

Otazka: (Adam Karak)

Hovori sa, Ze hodinky maju rucicky, ako je potom mozné, ze ¢as bezi?
Odpoved:

Ono sa to hovori, ale je to aj pravda, €as bezi a ruCicky sa pritom otacaju.

Otazka: (Adam Karak)

Tak skvelo chutia, a tak dlho vydrzia... vy ste eSte nemali tie skvelé Zuvacky DUREX?

Odpoved:

My sme eSte nemali skvelé zuvacky DUREX, ale ak nam ich kupi$ a prinesie$ blo¢ek s razitkom, pan JanoS$ik ti ich
preplati a my skvelé Zuvacky DUREX okoStujeme alebo vyuZijeme na prijemnejSiu zabavu.

Otazka: (Adam Karak)

Pre€o ma nikto nechce?

Odpoved:

Pokial ti mama utiera mlieko na brade, tak kocky nemaju Sancu. Az do patnastich rokov si pod zakonom, ale len
pisanym.

Otazka: (Zuzanka Kresacova)

Ako vznikli priezviska ludi?

Odpoved:

Skresanim a osekanim mien a nazvov predmetov.

Otazka: (Mato Sedmina)

Preco je trava zelena, sneh biely a krv ¢ervena?

Odpoved:

Ked ti za¢ne tiect krv z nosa je to jedno, aj tak je vSetko Cervené.

Otazka: (Mato Sedmina)

Pre¢o ma hemofilik problémy s krvou a nie s mo¢om?
Odpoved:

Papal by si amoniakové tabletky namiesto Pamby?

Otazka: (Adam Macal)

Preco su futbalisti taky sprosti a pluju nam na hlavy?

Odpoved:

Nebud sprosty aj ty a nepluj na nich aj ty, vidiS predsa, Ze su o poschodie vysSie.
Otazka: (Adam Macal)

Pre¢o mame Hemofiliu, ked Hemofil je Baktéria?

Odpoved:

Musi§ mat Hemofiliu, ked’ si sam baktéria.

Otazka: (Adam Macal)

AKky je rozdiel medzi Helikobakterom a Helikoptérou?
Odpoved:

Skus zjest' helikoptéru a potom uvidi$ ten rozdiel.

Otazka: (Martin Benka)

Najdlk§i bezstavovec je Krak obrovsky? ano-nie

DiSka je 15m.? ano-nie

Odpoved:

Naco sa pyta$, ked to vie§ a my to vediet nemusime, ty naSa chodiaca encyklopédia.

Otazka: (Andrejko Kral)

Preco sa zo vSetkych Zivocichov dokaze smiat len ¢lovek?
Odpoved:

Videl si medveda v potravinach...?

Otazka: (Andrejko Kra)
Preco ¢lovek chodi, bezi, skace a plava ako iné Zivo€ichy, ale nevie lietat?



Odpoved:
Vdaka Redbulu uz aj lieta.

Otazka: (Vladimir Hradsky)
Co bolo skér vajce &i sliepka?
Odpoved:

Ak to nevie$ ty, nemusime to vediet ani my, ale je dblezité, aby si vedel o bude z tych tvojich vajec.

/myslime slepacie —prazenica alebo na tvrdo si predsa hladny ¢&i nie!
Otazka: (Mato Bagin)

Otkjal vznikol Boh?

Odpoved:

Boh nevznikol, ale sa vyskytol.

Otazka: (Davidko Galica)

Pridete aj na druh rok?

Odpoved:

Anoaty?

Otazka: (Michaela Kovacova)

Prec¢o Moncek nosi nohavice a nie sukfiu?

Odpoved:

Nieje Skot a tety povedali, Ze by mu nieco tréalo. (mobil)

Otazka: (Erika KrkoSova)

Pre¢o maju lisky koniec chvosta biely?

Odpoved:

Ak si najdes$ nejakého lisiaka, potom zisti$, Ze ten chvostik ma bieli iba niekedy.

Otazka: (Erika KrkoSova)

Cim sa podobaijti Itiéne koniky s konikmi, ktoré pretekaji na dostihoch?
Odpoved:

Obidva su koniky, ale podobaju sa len tym, Ze su koniky, €ize len tymi konikmi.

Otazka: (Peter Nagy)

Pre€o nemame za maskota hematém?

Odpoved:

Ak ti na ¢ele hematém narastie, tak ho odfotografujeme a budeme mat maskota.

Otazka: (Peter Nagy)

Pre€o nemdzu vymysliet liek proti hemofilii?

Odpoved:

M6ézu, ale potom by sa pokazil kSeft firmam vyrabajucim koncentraty.
Otazka: (Michal Bire$ alias Simon)

Preco si Globtel mysli Zze je pomaran¢? (cha-cha)

Odpoved:

Mily Simon na$a Ani¢ka si kupovala mobil vtedy ked sa Globtelu o pomaranéoch ani nesnivalo .

Teraz uz uvazuje o zmene operatora.

Otazka: (Michal Bires)

Pre¢o sekundové lepidlo lepi na sekundy?

Odpoved:

Nemas pravdu, pozri si film Prci prci prcicky Il. A budes vidiet, Ze to mbze byt aj pohroma.

Otazka: (Michal BireS)

Preco je Zuzanka Kresacova blondina, ked je taka inteligentna?
Odpoved:

Michal, pri tebe su aj blondinky inteligentnejsie!!!!

Otazka: (Michal Bires)

Preco pan Boh vymyslel hemofiliu, ked vedel, Zze sa na to da umriet?

Odpoved:
Aj o tebe vedel, Zze umrie$ a predsa stvoril tvojich prarodi¢ov a rodi¢ov. MiSenko!!!

Otazky su prepisované z originalov v pé6vodnom zneni.
(aj s chybami)




Vyzva :

Ak mas podobné problémy ako si ¢ital (Citala) napi$ na adresu :
e-mail: moncek.peter@stonline.sk

Adresa: Moncek Peter
Niva 23
911 01 Trendin

*= nezabudni napisat svoju adresu a vek
»=  zaujimavé otazky odmenime
= odpovede najdes v Hemofilickom spravodajcovi €.1 /2003

Sutaz bude pokracovat aj v tabore v roku 2003.
A mame nachystané aj iné zaujimavé prekvapenia a zabavu.

P.S.: Zbierajte papierové Skatul'ky od faktorov a prineste ich do tabora.

SHZ NA INTERNETE

URL.: www.shz.sk

E-mail: shz@shz.sk

Hemiho Fit Time s Michalom HandzuSom

Ziniciativy ¢lena SHZ pana Martina BireSa, SHZ zacalo v priebehu letného detského rehabilitacného tabora
v Turianskych Tepliciach pripravovat videokazetu o rehabilitacii so znamym hokejistom NHL a ¢estnym ¢Elenom
SHZ Michalom Handzusom.

Cielom tohto projektu je zvySit pohybovu aktivitu nasich ¢lenov, hlavne hemofilikov. Tato videokazeta Vam bude sluzit
ako navod a pomécka pre kazdodenné cviCenie. Kazeta je ur€ena hlavne pre deti a mladez, ale ni¢ nebude branit tomu,
aby si spolu so svojimi det'mi zacvicili aj ich rodic¢ia alebo starsi €lenovia SHZ. Urcite to bude VaSe deti aj viac
motivovat ku kazdodennému cvigeniu. Cviéenie nebude &asovo naroéné, pretoZe dizka videokazety bude maximalne 45
minut. Cena videokazety bude skuto&ne symbolicka.

Chceme Vas poziadat, aby ste prehodnotili pripadny zaujem o tuto videokazetu. Budeme radi, ked nam nahlasite Vas
zaujem o videokazetu na adresu predsedu SHZ.

Videokazeta bude ukonéena a distribuovana v I. Stvrtroku 2003 (dufame, Ze termin je uz konecény).

Ing. Jaroslav JANOVEC
predseda SHZ

NEPREHLIADNITE
CLENSKY POPLATOK PRE ROK 2003

Na zaklade uznesenia Valného zhromazdenia SHZ, najvyssieho organu SHZ, bola vyska €lenského poplatku aj pre
rok 2003 stanovena na vySku minimdine 200 Sk na ¢lena a na zaklade uznesenia RozSireného vyboru SHZ zo
dna 7.4.2001 je potrebné ho zaplatit' najneskor do 31.5.2003!

Clensky poplatok na rok 2002 bol tiez minimalne 200,- Sk na &lena (za rok 2001 bol minimalne 100,- Sk). Ti, ktori ste
este za rok 2002, prip. aj za rok 2001 nezaplatili ¢lensky poplatok, najdete v tomto spravodajcovi listok s upozornenim a
prilozenu postovu poukazku na zaplatenie €lenského poplatku za rok 2002 (prip. aj za rok 2001) pre neplatiCov. Na
zadnej strane postovej poukazky v rubrike "Sprava pre prijimatela" uvedte, za ktory rok platite ¢lensky poplatok.

CiSLA UCTOV SHZ:
1/ Slovenské hemofilické zdruzenie

Slovenska sporitelfia Bratislava - mesto
¢. Uctu: 11483626/0900

2/ Slpvenské hemofilické zdruzenie
VUB SpiSska Nova Ves
€. Uctu: 34134-592/0200

CLENSKY POPLATOK ZA ROK 2003 NEZABUDNITE ZAPLATIT DO 31.5.2003 !!!



ZMENA CiSLA UCTU SHZ V SLOVENSKEJ SPORITELNI

Na zaklade precislovania uétov v Slovenskej sporitelni a.s. bolo precislované aj €islo uctu Slovenského hemofilického
zdruzenia vedeného v SLSP v Bratislave.

Nové gislo uétu SHZ: 11483626/0900

Prosime Vas o pouzivanie nového Cisla uctu, pretoze staré Cislo je uz neplatné a bankové transakcie nan nebudu
zrealizované. Tiez nepouzivajte postové poukazky so starym Cislom uctu.

Ing. Jaroslav JANOVEC
predseda SHZ

VYZVA K SPONZORSTVU

Prebiehajuca reforma ekonomiky a hospodarstva v Slovenskej republike postihla nielen ob&anov a hospodarske
organizacie, ale tiez neziskové obcianske zdruzenia zdravotne postihnutych, nevynimajdc nasu organizaciu.

Pre udrzanie sucasnej urovne c¢innosti a dalSie skvalitiovanie a rozSirovanie su potrebné finanéné prostriedky.
Zlepsenie finanénej situacie a tym aj ¢innosti SHZ je nielen zalezitost'ou niekolkych ,,zanietencov* ale vSetkych
¢lenov SHZ, radovych ¢lenov nevynimajtic. Preto zalezi len na nas vSetkych, ¢lenov SHZ, aka buducnost ¢aka nasu
organizaciu v dalSich rokoch existencie!

Preto sa obraciam na vSetkych &lenov SHZ s vyzvou o spolupracu pri ziskavani finanénych prostriedkov.

SHZ v minulosti predostrelo svojim ¢lenom mozZnosti a formy ziskavania financnych a vecnych darov pre &innost nasej
organizacie.

Ak dovolite, eSte raz sa k nim vratime:

Jednou z moznosti je ziskanie finanéného prispevku alebo vecného daru prostrednictvom sponzorskej zmluvy,
ktorej navrh uvadzame na nasledujucich strankach Hemofilického spravodajcu.

Podporovat charitu ¢i aktivity mimovladnych organizacii mozno jednorazovo, ale aj pocas celého roka. Napriklad
pravidelnym strhavanim istej sumy zo svojej mzdy, pripadne osobného Uctu. Predpokladame, Ze dlhodobé partnerstvo
ma ovela vacsi zmysel. Nahodné alebo jednorazové partnerstvo je len hasenie malého ohrfia, nie je systémovym
rieSenim. Vztah s darcom by nemal byt len jednorazovym ukonom — odovzdanie a prijatie daru, ale malo by ist o
partnerstvo zaloZzené na vzajomnom reSpekte a dovere. Aleto si vyzaduje svoj Cas, Usilie, ale hlavne ochotu
angazovania sa jednotlivych &lenov SHZ.

Na zasadnuti Valného zhromazdenia SHZ uz v auguste 1999 bola predsedom SHZ predlozena a VZ odsuhlasena
forma vyzvy na ziskanie finanénej pomoci od zamestnancov firiem, ktori by sa dobrovolne zriekli min. 20 Sk zo
svojej mzdy v prospech ¢innosti SHZ. Uvedena vyzva je na vyziadanie vzdy k dispozicii u predsedu SHZ. Preto
kontaktujte ho a pomozte pri skvalitiovani ¢innosti SHZ!!! Uvedena vyzva priniesla uz koncom roka 1999 a v roku
2000 svoje uspesné vysledky, ale je potrebné, aby sa k tejto iniciative zapojilo podstatne viac ¢lenov SHZ. Velka vdaka
pri tejto iniciative patri hlavne Ing. PetruSkovi, Mgr. Letkovi, R. Letkovej, M. Trebichalskému, Ing.V. Minevovi a J.
BireSovej.

Touto formou — vyzvou k zamestnancom si ziskame na svoju stranu vacési okruh ludi, ktori budi ochotni na zaklade
schvaleného nového zakona o dani z prijmov ¢. 366/1999 Z.z. ur€it naSu organizaciu, ktorej bude odovzdané 1% zo
zrazenej dane z prijmu a odvedeného Danovému uradu. Uvedeny paragraf o tejto tzv. ,1% dani“ nadobudol u&innost uz
za uctovné obdobie v roku 2001 a plati aj pre dalSie roky!!! Preto Vas vSetkych vyzyvam, aby ste uz teraz ziskali ¢o
najvacsi okruh svojich pribuznych, znamych a priatelov, ktori nas touto formou podporia.

Dalsou moZnostou je nadviazat dihodobejiu spolupracu s volajakou firmou ako to urobila napr. Tatra banka s Ligou
proti rakovine, ktorej poukaze za kazdy vyber z jej bankomatu 1 Sk. Takto v priebehu roka 1999 bolo poukazané Lige
proti rakovine 1.000.000 Sk. Pripadne spolupracu vo forme ako su ,Ostrovy Zivota“, ako zaviedla spolo¢nost’ Slovnaft —
Benzinol, ktora prostrednictvom svojich bonus kariet pri odbere 1 litra poukaze urcitu Ciastku pre jednu z troch predom
uréenych neziskovych organizacii a pod. S velkou radostou by sme privitali podobny napad a vzajomnu spolupracu
s volajakou organizaciou na podobnom principe.

Dal$ou formou je ziskat na spolupracu reklamnu agenttru, s pomocou ktorej mohli by sme vykonat medialnu kampar
pred konanim nasich akcii a projektov.

Dalej pre podporu ziskavania finané&nych prostriedkov uZ na svojom zasadnuti Roz&ireného vyboru SHZ v marci 1999
schvalilo motivovanie vSetkych svojich €lenov pri zabezpecovani finanénych prostriedkov na ¢innost SHZ moznostou
podpisania sprostredkovatel'skej zmluvy, ktoru uverejfiujeme na strankach tohto Hemofilického spravodajcu.

Pre pomoc k ziskavaniu sponzorstva a oslovovaniu potencialnych sponzorov pripravilo a vytlagilo SHZ letaciky
o cieloch, ulohach a aktivitach organizacie. Tieto letaciky su prilozené k tomuto Cislu Hemofilického spravodajcu.

Konto SHZ:
Slovenské hemofilické zdruzenie
VUB Spigska Nova Ves
¢. uctu: 34134-592/0200




Za porozumenie a pomoc vopred dakujem.

Ing. Jaroslav JANOVEC
predseda SHZ

Kto chce nieco urobit’ nachadza rieSenie, kto nechce, nachadza vyhovorky.

Tak dokazZme prestat’ len rozpravat’ a zacnime uz aj pracovat.



NAVRATKA

pre ucast’ na lll. hemofilickom plese

Zaslite mi postovu poukazku na uhradenie poplatku za u€ast na Ill. hemofilickom plese
Slovenského hemofilického zdruzenia, ktory sa uskuto¢ni dia 22. februara 2003 so zaciatkom o
18.00 hodine v hoteli Lesnik v Tur€ianskych Tepliciach.

Mam zaujemo ........ (pocet) pozvanok.

Postovu poukazku na sumu ............... Sk, poslite na moju adresu:
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podpis ziadatela

*

navratky zasielajte na adresu:
Ing. Jaroslav Janovec, Palarikova 34, 052 01 SpiSska Nova Ves



