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SLOVENSKE HEMOFILICKE ZDRUZENIE DAKUJE

- v mene svojich ¢lenov za podporu vo forme 2%
20 zaplatenej dane v roku 2017:

Continental Matador Truck Tires s.r.o., Puchov
Continental Matador Rubber, s.r.o., Pichov
Roche Slovensko, s.r.o., Bratislava
ZF Slovakia, a.s., Trnava
Jadrova a vyradovacia spolo¢nost, a.s., Bratislava
Continental Automotive Systems Slovakia, s.r.o., Zvolen
GeW:iS Slovakia s.r.o., Prievidza
Slovenska posta, a.s., Banska Bystrica
A MNOHO INYCH ORGANIZACIi A JEDNOTLIVCOV, O KTORYCH NEVIEME

- za vecné dary v roku 2017:

CUKRAREN GEREK, Namestovo
Zelena Lekaren - PharmDr. Helena HARMATOVA, Namestovo
RD VACRACKA-TAPESOVO, Tapesovo

- za prikladnd pomoc pri ziskavan( finanénych
a vecnych darov svojim ¢lenom:

Marian TREBICHALSKY, Nitra
PaedDr. Sldvka GUROVA, Spi$ska Nova Ves
Anna STANCIKOVA, Namestovo
MUDr. Martin SEDMINA, Banska Bystrica
Peter MONCEK, Trenéin
Elvira SZALAY, Neded
Ing. Jaroslav JANOVEC, Spisska Nova Ves

DAKUJEME



Ludom dobrej véle
Prianie k Vianociam a do Nového roka

Mili ¢itatelia Hemofilického spravodajcu, pravidelni alebo prileZitostni!

Vadsina z vas bude nasledujtce riadky i stranky ¢itat pocas Viano¢nych sviatkov,
¢i kratko po nich, resp. na prahu Nového roka 2018. Preto je nasej redakcii ctou,
aby sme za celé Slovenské hemofilické zdruzenie, zaZelali vSetkym fudom dobrej
vole, milostiplné preZitie Vianocnych sviatkov v kruhu tych, na ktorych nam zalezi
a tiez Stastny Novy rok 2018!

Verime vsak, Ze ak tieto riadky budu citané v ktoromkolvek case v roku,
priatelské Usmevy, radost a Stastie, neskonéia spolu s Vianocami. Mame nadej,
Ze dobroprajnost, stedrost, ba aj dobré predsavzatia, nezaénd pomaly blednut,
plynutim roka. Ved' je krasne, ak sme mili, dobri a priatelski k sebe nie len cez
sviatky, ale aj pocas celého roka. Davat si dobré predsavzatia a aj ich
uskutocriovanie nemame odkladat len na prvého januara, ale prekonavat samych
seba k lepsim vykonom sa mame snatzit kazdy den.

Vsetkym Citatelom, clenom i sympatizantom Slovenského hemofilického
zdruZenia, prajeme vela zdravia a Uspechov. Ale najma toho zdravia, ktoré tak
velmi potrebujeme a tieZ vyjadrujeme nddej, Zze sa pocas nasledujuceho roku
budeme spolo¢ne — ako dobri priatelia a fudia dobrej vole — spolo¢ne stretavat
na r6znych podujatiach, ktoré nase zdruzenie bude organizovat.

redakcia

PODAKOVANIE

Dovolte mi podakovat sa byvalym ¢lenom Republikového vyboru, Rozsireného
vyboru a Reviznej komisie za vSetko dobré, ¢o pre SHZ a jej ¢lenov vykonali.

Dalej dovolte mi podakovat sa vietkym, na ktorych som sa mohol v
problémovych situaciach s déverou obratit, a ktori mi boli pracovnou i morélnou
oporou v zloZitych situaciach.

V mene ¢lenov novému Republikovému vyboru, RozSireného vyboru a Reviznej
komisie dakujeme ¢lenom SHZ za prejavenu doveru. Budeme sa snazit pracovat
a viest SHZ tak, aby ste vsetci €lenovia boli spokojni a nase SHZ nadalej
napredovalo.

Ing. Jaroslav Janovec
predseda RepV SHZ
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ZAPISNICA
2o zasadnutia Valného zhromaZdenia SHZ

Datum a miesto konania: 12. august 2017, Hotel Lesnik, Turcianske Teplice

Pritomni: podla prezencnej listiny 79 ¢lenov SHZ + zastupovania 127
spolu 206

Ospravedlneni:  Prof. MUDr. Angelika Batorova, PhD.; Ing. Radko Krkos; RNDr.
Mariana KrkoSova; Jan Metelka; FrantiSek Nutar; Jozef Nutar; Anita Pisarcikova;
Ing. Anna Pisarcikova; Maria Mackova; Rastislav Kopecky ml., Michaela Kopeck3;
Vladimir Lidak

Zastupovanie: podla prezencnej listiny

Hostia: Martina Hradska

Hlasovanie ¢i moze byt pritomna na zasadnuti: Za: 206
Proti: 0
Zdrz: 0

- na zaciatku rokovania Ing. Janovec privital pritomnych ¢lenov zdruZzenia a podal
navrh na zapisovatela zapisnice pana Mariana Trebichalského a overovatela
zapisnice Ing. Vladimira Minceva

- zapisovatel a overovatel zapisnice boli pritomnymi ¢lenmi  Valného
zhromazdenia SHZ jednomyselne zvoleni

- Ing. Janovec na zaklade zasadnutia RepV, ktoré prebehlo pred zasadnutim VZ,
navrhol z bodu ¢.2 vypustit volbu navrhovej a mandatovej komisie. Bod ¢.2
dnesného zasadnutia po Uprave by mal zniet nasledovne: Volba zapisovatela,
overovatela zapisnice a volebnej komisie.

Hlasovanie za uvedenl zmenu v programe:  Za: 206
Proti: 0
Zdrz: 0

Program rokovania:

Otvorenie rokovania.

Volba zapisovatela, overovatela zapisnice a volebnej komisie.
Sprdva o ¢innosti SHZ od posledného Valného zhromazdenia SHZ.
Sprdva o hospodareni za rok 2016.

Schvdlenie uc¢tovnej zavierky za rok 2016.

Rehabilitacné tdbory a rekondi¢né pobyty SHZ.

ok wnNeE
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7. Volby ¢lenov RK SHZ, predsedu, podpredsedu a tajomnika RepV SHZ.
8. RoOzne.

9. Schvalenie uznesenia.

10. Zaver.

Ad 2) Volba zapisovatela, overovatela zdpisnice a volebnej komisie:

- Volba zapisovatela (M. Trebichalsky) a overovatela zapisnice (Ing. V. Mincev)
prebehla na zaciatku rokovania.

- Na ndvrh RepV SHZ za predsedu volebnej komisie bol navrhnuty p. Michal
Petruska.

Hlasovanie za predloZzeného kandidata:  Za: 205
Proti: 0
Zdrz: 1

- Na navrh RepV SHZ za €lenov volebnej komisie: Ing. A. Sramkova a Dominika
Stancikova.

Hlasovanie za predloZenych kandidatov: Za: 205
Proti: 0
Zdrz: 1

Ad 3) Sprava o ¢innosti SHZ od posledného Valného zhromaZdenia SHZ:

- Ing. Janovec oboznamil pritomnych ¢lenov SHZ o aktivitdch zdruZenia od
posledného Valného zhromaZdenia konaného v auguste 2016 podla
jednotlivych okruhov - letné rehabilitacné tabory, jesenny rehabilitacno —
rekondi¢ny pobyt, zbierka SHZ v Presove, spolocenské stretnutie SHZ,
sponzorstva a granty, Darcovskd SMS v roku 2017, 2% dan, kongresy EHC a
WEFH, 9. Hemofilické dni.

- Zbierka Adventné vikendy 2016 — podakovanie p. Ing. J. Vaskovej z PreSova za
uskutoc€nenie zbierky.

- Zbierka TESCO marec 2017 — podakovanie p. P. Moncekovi za organizovanie
zbierky — apelovanie na ¢lenov RozSireného vyboru SHZ, aby si niekto zbierky
vzal na starost - p. Moncek agendu zbierky ma na starosti velmi dlho .

- Ing. Jaroslav Janovec podal tiez informaciu o pilotnom projekte SHZ s ndzvom
Edukacny workshop pre mladeznikov SHZ, ktory sa konal na prelome marca a
aprila 2017 v Liptovskom Mikuldsi, cielom ktorého bolo hlavne aktivne
zapojenie mladych hemofilikov do ¢innosti SHZ.



- Beneficny koncert v Novych Zamkoch — podakovanie p. Mgr. Katarine
Hozlarovej za organizovanie koncertu.

- Podakovanie vsetkym ¢lenom SHZ za pomoc pri ziskavani 2% dane.

- Ing. Janovec informoval, Ze aj v minulom roku sa organizoval dalsi teda 1.
ro¢nik Jesenného stretnutia s odbornikmi v termine 9.-10.9.2016 v Hoteli
Druzba v Jasnej a pripravuje sa druhy rocnik stretnutia s odbornikmi v termine
29.- 30.9.2017 v hoteli Sport na Donovaloch.

- Ing. Janovec poskytol informdciu o pracovnom stretnuti so zastupcami VSZP,
ktoré sa uskutocnilo v januari 2017.

- Spolocenské stretnutie sa uskutocnilo 11.02.2017 v hoteli Gader v Blatnici,
predpoklada sa, Ze ples sa uskutoéni aj v roku 2018, rezervdcia bola dand v
penziéne Cierna Pani v Martine, kde sa ples konal v roku 2016 a Uéastnici boli
velmi spokojni.

- Pri prilezitosti Svetového dna hemofilie sa podarilo niektorym ¢lenom SHZ
osvetlit objekty — kostoly, hrady a pod. na ¢erveno — vdaka za pomoc JUDr. S.
Dubjelovi, MUDr. M. Sedminovi.

- Ing. Janovec informoval pritomnych, Ze termin jesenného rehabilitacného
tdbora dospelych hemofilikov je predbeine stanoveny na 5.-17.11.2017 v
Turcianskych Tepliciach v penzidne Anesis .

- Ing. Janovec vyzval pritomnych ¢lenov SHZ o zvySenie aktivity pri ziskavani 2%
dane, lebo je to hlavnd polozka prijmov SHZ.

Ad 4) Sprava o hospodareni za rok 2016:
- Spravu o hospodareni za rok 2016 predniesol Ing. V. Mincev, pricom poukazal
na hlavné vynosové a nakladové polozky z hlavnej u¢tovnej knihy.

Hlasovanie o sprave o hospodareni:  Za: 206
Proti: 0
Zdrz: 0

- VZ SHZ jednomyselne schvdlilo spravu o hospodareni SHZ za rok 2016.



- Spravu Reviznej komisie SHZ za rok 2016 pritomnym ¢lenom precitala ¢lenka RK
p. Mgr. Katarina Hozlarova — RK odporuca zvazit kipu osobného motorového
vozidla a pozitivne hodnoti vedenie Uctovnictva a hospodarenie SHZ .
Hlasovanie o sprave RK SHZ: Za: 206

Proti: 0
Zdrz: 0
- VZ SHZ jednomyselne schvdlilo aj spravu RK SHZ za rok 2016.

Ad 5) Schvalenie uctovnej zavierky za rok 2016:
- Ing. Janovec predloZil vykaz ziskov a strat, suvahu s poznamkami a bol
pripraveny zodpovedat otdzky tykajluce sa hospodarenia v roku 2016.

Hlasovanie za predloZenu uctovnu zavierku: Za: 206
Proti: 0
Zdrz: 0

Ad 6) Rehabilita¢né tabory a rekondi¢né pobyty SHZ:
- Vedlci jednotlivych tdborov oboznamili pritomnych o priebehu a
uskutoénenych akciach pocas konania uvedenych taborov:
MUDr. M. Sedmina - maloleti hemofilici do 7r.
P. Moncek — deti hemofilici do 18.r.
PaedDr. S. Gurova - dospeli hemofilici
- Ing. Janovec pripomenul vedicim taborov povinnost urobit vylétovanie
tdborov max. do 1 mesiaca od ukoncenia taborov.

- PaedDr. S. Gurova, veduca tabora dospelych hemofilikov, predniesla plénu
navrh, zaviest pri odrieknuti Ucasti na pobyte alebo nezaplateni poplatku za
pobyt do uréeného terminu, tzv. storno poplatky za pobyt. Vychadzala zo
skutocnosti, Ze v tomto roku bolo vela pripadov, ked prihldseny ucastnik
pobytu na pobyt nenastupil a nasledne bol problém s doobsadenim volnych
miest tak, aby zarezervované kapacity, za ktoré SHZ zaplatilo boli aj vyuZité a
nevysli nazmar. PaedDr. S. Gurova tiez apelovala na zodpovednost ¢lenov pri
rezervovani pobytov.

Ad 7) Volby élenov RK SHZ, predsedu, podpredsedu, a tajomnika RepV SHZ:
- Navrh RepV SHZ- volby bude viest JUDr. Slavomir Dubjel.

Hlasovanie: Za: 201
Proti: 0
Zdrz: 1



- Pred samotnou volbou kandidatov, kazdy z kandidatov prezentoval seba a
svoju viziu a zdmery, ktoré ma pre pracu v SHZ.

- Z regionalnych volieb SHZ, ktoré sa uskutocnili v prvej polovici roka 2017 vzisli
ako kandidati do RepV SHZ nasledovny pani (v abecednom poradi): Ing. Jaroslav
Janovec, Peter Moncek, Ing. Marek Ottinger, MUDr. Martin Sedmina, Ivan
Sebest, MSc., MUDr. Tomas Simurda.

- Hlasovalo sa samostatne jednotlivo ku kaZdej osobe. Osoba s najmensim
poctom hlasov zostava ako nahradnik v RepV SHZ:

Hlasovanie:

Ing. Jaroslav Janovec: Za: 204
Proti: 0
Zdrz: 0

Peter Moncek: Za: 169
Proti: 0
Zdrz: 35

Ing. Marek Ottinger: Za: 160
Proti: 0
Zdrz: 44

MUDr. Martin Sedmina: Za: 204

Proti: 0
Zdrz: 0
Ivan Sebest, MSc.: Za: 165
Proti: 0
Zdrz: 39
MUDr. Tomas Simurda:  Za: 68
Proti: 3
Zdrz: 133

Hlasovanim bolo rozhodnuté, Ze nahradnikom do RepV SHZ zostava MUDr.
Toméas Simurda, ale bude prizyvany na zasadnutia RepV SHZ ako keby bol
riadnym ¢lenom RepV, aby bol o vSetkom informovany.



Volba predsedu RepV SHZ:
Na uvedenu funkciu kandidoval jediny kandidat zo zvolenych ¢lenov RepV:
Ing. Jaroslav Janovec.

Hlasovanie: Za: 168
Proti: 0
Zdrz: 34

Volba podpredsedu RepV SHZ:
Na tuto funkciu zo zostdvajucich kandidatov kandidoval MUDr. Martin Sedmina.
Hlasovanie: Za: 168

Proti: 0

Zdrz: 34

Volba tajomnika RepV SHZ:
O funkciu prejavil zaujem Ing. Marek Ottinger.

Hlasovanie: Za: 204
Proti: 0
Zdrz: 0

Zostavajuci pani Peter Monéek a Ivan Sebest, MSc. zostali ¢lenmi Republikového
vyboru SHZ, ndhradnikom je MUDr. Tom&$ Simurda.

Volba ¢lenov RK:
Regionalne skupiny SHZ si zvolili za ¢lenov reviznej komisie nasledujlce osoby:
Mgr. Katarina Hozlarova
Ing. Zuzana Prekopova
Ing. Marek Gura
Hlasovanie za vSetkych troch ¢lenov RK SHZ:  Za: 203
Proti: 0
Zdrz: 1

Clenovia RK SHZ sa nasledne dohodli, e na funkciu predsedu RK SHZ kandiduje

Mgr. Katarina Hozlarova. Hlasovanie: Za: 203
Proti: 0
Zdrz: 0

Voci priebehu a vysledkom hlasovania neboli z pléna pocas priebehu volieb
vznesené Ziadne pripomienky a protindvrhy.
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Ad 8) Rozne

- Ing. Janovec podakoval dosluhujicim ¢lenom RepV SHZ za ich pracu v prospech
zdruZenia pocas celého volebného obdobia, novym ¢lenom poprial vela elanu a
uspechov v dalsej praci v novom volebnom obdobi.

- Ing. Janovec prezentoval nalepku oznacujlcu pacienta s hemofiliou — pouzitie
napr. pristrojova doska osobného motorového vozidla, ruksak a pod. - je to
vlastne logo nasej organizécie - logo SHZ - je to dalsi zo spbsobov ako dostat
SHZ do povedomia Sirokej verejnosti a hlavne aj zachrannych zloZiek.

Ad 9) Schvalenie uznesenia
- M. Trebichalsky precital uznesenia zo zasadnutia, ktoré pritomni jednomyselne
schvalili.

Ad 10) Zaver

- Nakoniec predseda RepV SHZ Ing. Janovec podakoval za ucast vsetkym
pritomnym ¢lenom SHZ, ktori si nasli ¢as a prisli na rokovanie VZ SHZ, zaZelal im
vela zdravia, $tastia, osobnych Uspechov v dalsom obdobi a poprial $tastnd
cestu domov z Valného zhromaZdenia SHZ konaného 12.8.2017 v Hoteli Lesnik
v Turcianskych Tepliciach

Uznesenia

Valné zhromazdenie SHZ zobralo na vedomie:

1. Spravu o ¢innosti SHZ od posledného VZ SHZ konaného v auguste 2016.

2. Termin konania 2. ro¢nika Jesenného stretnutia s odbornikmi v hoteli Sport
na Donovaloch v termine 29.-30.9.2017.

3. Spravu o ¢innosti NHC.

4. Informaciu veducich pobytov o prave skoncenych rehabilitacno-rekondi¢nych
pobytoch v r. 2017.

Valné zhromaZdenie SHZ schvaluje:

1. Upravu bodu €& 2 dnedného programu rokovania, ktorou vypustilo volbu
navrhovej a mandatovej komisie.

Spravu o hospodareni za rok 2016.

Spravu Reviznej komisie SHZ za rok 2016.

U&tovnu zavierku SHZ za rok 2016.

Volbami boli zvoleni nasledovni ¢lenovia SHZ na uvedené funkcie na dalsie
Stvorroc¢né obdobie 2017-2021:

ukwnN
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Predseda RepV SHZ: Ing. Jaroslav Janovec
Podpredseda RepV SHZ: MUDr. Martin Sedmina

Tajomnik RepV SHZ: Ing. Marek Ottinger
Clen RepV SHZz: Peter Moncek
Clen RepV SHZ: lvan Sebest, MSc.

Predseda Reviznej komisie SHZ:  Mgr. Katarina Hozlarova
Clen RK: Ing. Marek Gura
Clen RK: Ing. Zuzana Prekopova

6. Voci priebehu a vysledku volieb neboli z pléna vznesené Ziadne namietky a
protindvrhy.

V Turcianskych Tepliciach, diia 12.8.2017

zapisal: Maridn Trebichalsky
overil: Ing. Vladimir Mincev

ZAPISNICA
zo zasadnutia Roz$ireného vyboru SHZ

Datum a miesto konania: 11. 11. 2017, penzidén Anesis, Turcianske Teplice

Pritomni: 9 ¢lenov — Ing. Jaroslav Janovec, MUDr. Martin Sedmina, Ing. Marek
Ottinger, Peter Moncek, Marian Trebichalsky, Ing. Vladimir Minceyv,
JUDr. Slavomir Dubjel, Michal Petruska, Mgr. Katarina Hozlarova

Ospravedlneni: Stanislav Ctzy, lvan Sebest, MSc.

Hostia: Peter Stanéik, MUDr. Tomas Simurda

Program:
1. Kontrola uloh z uznesenia.

2. Cinnost SHZ od Valného zhromaZdenia SHZ.
3. Prijatie novych ¢lenov SHZ.
4. Navrh rozpoctu a plan ¢innosti SHZ na rok 2018.
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Rehabilita¢né a rekondi¢né pobyty v roku 2018.
Rozne.

Schvalenie uznesenia.

Zaver.

© N w

evwve

Dakujeme vietkym dobrym fudom ktory sa rozhodli venovat 2% dane
z prijmov né$mu obcianskemu zdruZeniu.

Vyzbierana suma k 30.11.2017 je 38.102,56 €,
(v minulom roku to bolo 46.915,99 € ).
Vyzbierana suma bude pouZitd na rehabilitatné pobyty pre ¢lenov
Slovenského hemofilického zdruZenia.
DAKUJEME

L

SLOVENSKE
HEMOFILICKE ZDRUZENIE
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Pacient v prave

V neprehladnom a zloZitom systéme zdravotného a
socidlneho zabezpecenia na Slovensku sa obcas pacient
dostdva do nelahkej situdcie v boji s instituciami o
kompenzacie, na ktoré ma ndarok. Pacienti Casto rieSia
otazky ako — kedy poziadat o invalidny déchodok, na ¢o ma
narok clovek s tazkym zdravotnym postihnutim, ako sa
odvolat proti rozhodnutiam dradov, aké su prava
pacientov pri poskytovani zdravotnej starostlivosti.
Odpovede na tieto otazky a mnohé dalSie prindsa
publikacia Pacient v prave, ktord je prakticky sprievodca
socialnym zabezpedenim a zdravotnou starostlivostou
nielen pre pacientov. Priruc¢ka, ktord vam pomédze pochopit na ktoré formy
kompenzacie mate narok a ukaze ako sa ich domdct.
Autorka JUDr. Katarina Fedorova, PhD. vytvorila tuto prirucku na zaklade
niekolkoro¢nych skusenosti v oblasti pravneho poradenstva pre onkologickych a
hematologickych pacientov. Svoju bezplatnd pravnu pomoc nadalej poskytuje aj
na: www.hematologickypacient.sk

www.facebook.com/hematologickypacient

e-mail: info@hematologickypacient.sk

PACIENT V PRAVE

CLENSKY POPLATOK NA ROK 2018

Clensky poplatok na rok 2018 je minimalne 5,00 €.

Ak chcete nasSe zdruZenie finan¢ne podporit viac, tak jeho horna hranica
nie je obmedzena. Je len na Vasom rozhodnuti a Vasich moZnostiach
v akej konecnej vyske ho uhradite.

Clensky poplatok je potrebné uhradit do 30.5.2018.
Najjednoduchsi a najpraktickejsi sposob Uhrady ¢lenského poplatku
je bezhotovostny prevod na ucet Slovenského hemofilického zdruzenia.
Vseobecna uverova banka - IBAN: SK94 0200 0000 0000 3413 4592
Variabilny symbol: rok, mesiac, defi narodenia /priklad: 680526 /
Poznamka pre prijemcu: meno a_priezvisko a rok za ktory platite
Platba v hotovosti na zhromaZdeniach a rozsirenych vyboroch je pracna
a predstavuje vidy ¢asovy sklz.
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XXVI. REHABILITACNY POBYT PRE DOSPELYCH HEMOFILIKOV

Som velmi rada, Ze aj tento rok sme sa stretli v prijemnom prostredi
kipelného mestecka Turcianske Teplice, leziacich v srdci Slovenska, v Turcianskej
kotline obklopenou nadhernou prirodou pod vybezkami Malej Fatry, na XXVI.
Rehabilitaénom tabore pre dospelych hemofilikov.

Jedno z najstarsich kapelnych miest je vyhladdvané pre Spa&Aquapark s
liec¢ivou minerdlnou a termdalnou vodou o teplote 43 - 46°C, ktora je idedlna pre
lieCbu pohybového aparatu, ale aj dalSich tazkosti. K dispozicii nam bol plavecky
bazén (25 m), sedaci bazén so svetelnym efektom a masazinymi tryskami,
tobogany "Kamikadze" (47 m) a "Akény film" (97 m) a bazén s atrakciami
(vonkajsi bazén s vodnymi masdinymi lezadlami, divokou riekou a vodnymi
chrliémi), ako aj sauny. Pocas aquavalzu a inych aerébnych cviceni vo vode v
relaxacnych, rehabilitacnych bazénoch a virivkach s teplotou 33 az 38°C sme tu
travili dopoludnajsiu ¢ast dria s nasimi rehabilitatnymi pracovnikmi — p. Lubicou
Rybdérikovou a jej Studentom Matejom Homolom, ktori sa ndm spolu s Adrianou
BisCakovou intenzivne venovali aj pocas ILTV , ako aj formou masaznych
procedur v popoludnajsich hodinach pocas dvoch tyzdrioch pobytu od 30.7. do
12.8.2017.

Turcianske Teplice su kupelné mesto so vSetkym, ¢o k tomu patri. Je tu dostatok
moznosti pre vychadzky, ale aj vylety v blizkom lesoparku alebo aj v SirSom okoli.

Ubytovani sme boli v prijemnom rodinnom penzidne Anesis, ktory je
situovany v centre kupelov Turcianske Teplice, v blizkosti kipelného parku, pesej
zone a len 20 metrov od Spa&Aquaparku. Ubytovanie bolo realizované v 3
objektoch, formou izieb apartmanového typu s kuchynkou. V spolo¢nych
priestoroch ndm bola k dispozicii krdsna relaxacna zadhrada, ktora sluzila k relaxu
a spolo€nych stretnuti pri odovzdavani informdacii a skdsenosti nasich clenov

LN J
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pocas pobytu. Sucastou penzidonu bola tieZ resStauracia so Sirokou ponukou
medzinarodnej kuchyne. Nechybali ani terasy, ako aj posedenia pod sInecnikom
v priestoroch zahrady. Vecery sme travili v prijemnej atmosfére pri posedeni v
priatelskom dialégu alebo na ,taneckoch” v blizkych hoteloch a lie¢ebnych
domoch.

Tento rok sa v termine od 30. jula do 12. augusta 2017 zucastnilo v prestriedani
41 hemofilickych pacientov a ich rodinnych prislusnikov.

Pocas rehabilitacného pobytu sme v sobotu absolvovali ,grilovacku® v
priestoroch zadhrady penzionu, v nedelu bola taktieZ celebrovana sv. omsa
Stanislavom Clzym, s Umyslom za vietkych ¢lenov SHZ, aby sme vytrvali, aj s
BoZou pomocou, na nasich cestach. V posledny den nds prisiel pozdravit aj Dr.
Palovic z firmy Grifols.




Podakovanie patri vsetkym Vam, ktori ste prispeli k prijemnému preZitiu
spolocnych chvil, majiteflom a persondlu Penzidnu Anesis, Spa Kupele &
Aquapark Turcianske Teplice, rehabilitachym pracovnikom, sponzorom aj
firmam, ako i darcom 2 % dane a inym, vdaka ktorym sa tabor mohol zrealizovat.
Verim, Ze o rok sa takto v priatelskej atmosfére pocas starostlivosti o nase

zdravie stretneme opat.
Veduca pobytu — Slavka Gurova

Dovolte, aby sme sa na zaver zhodnotenia XXVI. letného rehabilitacno-
rekondicného pobytu pre dospelych hemofilikov podakovali sponzorom
za ich financné a vecné prispevky, bez ktorych by SHZ nemohlo uspesne
realizovat tdto akciu. Velka vdaka patri hlavne firmam PFIZER LUXEMBOURG
SARL; Baxalta Slovakia s.r.o.; Octapharma AG, o.z.z.0.; Bayer, spol. sr.o. a
Slovenské liecebné kupele a.s. Turcianske Teplice.
Dakujeme

Ako ndm bol na XVII. Rehabilitatno-vzdeldvacom pobyte pre deti s
vrodenym krvdcavym ochorenfm do 6 rokov s rodi¢om.




Toto leto sa ani tentoraz nezaobislo bez nasho pravidelného pobytu pre nasich
najmensich. Od 5.8.-12.8. 2017 sa uskuto¢nil uz po sedemnastkrat Rehabilitatno-
vzdeldvaci pobyt pre deti s vrodenym krvacavym ochorenim do 6 rokov s
rodi¢om.

Aktudlne uz po siedmykrat v rade pod vedenim MUDr. Martina Sedminu. Opét
sme pri ubytovani stavili na krasne prostredie horského hotela Bartoska v
Cremosnom, kde sme 1 cely tyidef, rovnako ako po minulé roky, robili
spoloénost taboru velkych deti. Vyborny stipajuci trend v pocte Ucastnikov z
minulého roka sa udrzal aj tento rok. Privitali sme 10 deti do 6 rokov a 16
dospelych. Mali sme zastupenie Hemofilie A aj B, hemofilie s inhibitorom a
taktiez von Willebrandovej choroby. Tabor sme zacali celodennym vyletom na
Liptov, konkrétne do ZOO Kontakt pri Liptovskom Mikulasi. Celou cestou na
miesto sme mali pocit, Ze kvoli pocasiu z vyletu ni¢ nebude, ale v poslednej chvili
sa pocasiu umudrilo a nakoniec sme prezili v ZOO den plny zazitkov.

Od pondelka sme zacali s dennym reZzimom, ktory sa po ranajkdch zacinal
navstevou Aquaparku v Turcianskych Tepliciach, kde sme sa po pravidelnej
rannej rozcvicke zabdvali v bazénoch a na vodnych atrakcidch. Nasledoval obed a
poobedny odpocinok, ktory po narocnom pobyte na kupalisku padol nasim
najmensim vzdy vhod. Pocas spanku svojich ratolesti sme sa s rodi¢mi, i uz
koncentratov koagulacnych faktorov. Pocas nasho pobytu nas opéat navstivila
RNDr. Iveta Cerndkova, PhD. z genetického centra Reprogen a absolvovala s
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Ucastnikmi, ktory mali zaujem besedu na tému aktudlnych moznosti genetickej
diagnostiky a poradenstva pri planovanom rodicovstve v rodinach s vrodenymi
krvdcavymi ochoreniami. Vela ¢asu sme
pocas celého tabora venovali
zdokonalovaniu sa v technike
vnutroZilového podavania koncentratov
koagulacnych faktorov. VyuZzivali sme nas
simulaény model ludskej ruky, ale aj
dobrovolnikov z radov nasich dospelych,
ktorym padlo velmi vhod si na chvilu
- oddychnut od podavania profylaxie sami
sebe. Za prlstup a chut ucit sa nové veci musim vsetkych Ucastnikov tabora
velmi pochvalit. Stravili sme spolu tyzden plny zaujimavych skidsenosti a zabavy
a nastastie sme nemuseli riedit Ziadny vainejsi zdravotny problém. Vsetkym
Géastnikom zo srdca dakujem za Gcéast a teSime sa na stretnutie o rok.

MUDr. Martin Sedmina
VeduUci tabora

Volné miesto pre vas prispevok
redakcia@shz.sk
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XXVI. Detsky rehabilitacny tdbor

XXVI. rehabilitacny tabor detskych hemofilikov sa uskutocnil aj vd'aka financnej
podpore Nadacie pre deti Slovenska
a spolocnosti tesa tape, s.r.o. Bratislava

NADACIA PRE || SLOVENSKA tesa

CHILDREN OF SLOVAKIA FOUNDATION

Dakujeme sponzorom za ich finanéné a vecné prispevky, bez ktorych by SHZ
nemohlo Uspesne realizovat tuto akciu. Velka vdaka patri hlavne
Nadacii pre deti Slovenska, firme tesa tape, s.r.o. Bratislava, PFIZER
LUXEMBOURG SARL; Baxalta Slovakia s.r.o.; Octapharma AG, o.z.z.0.; Bayer,
spol. sr.o. a Slovenské lieCebné kupele a.s. Turcianske Teplice.
Dakujeme

Vitajtajte na ostrove.

V tdbore sme sa bavili, ucili a rehabilitovali od nedele 30.7.2017 do soboty
12.8.2017. Pobytu sa zucastnilo 44 deti.
O zdbavu, rehabilitaciu azdravie sa
staralo 14 dospelakov.




Co bolo v tabore:

- pestry a Zivot na ostrove Bartoska

- ako vZdy rehabilitacia

- kdipanie sa v PlaZzové kupalisko Banska Bystrica
-nocnd hra

- karneval, a vela zdbavnych hier. diskotéka

- aj sme sa ucili

- Hemoolympiada - vela Sportu

- pisali sme pohladnice pre rodic¢ov

- grilovanie

- Discgolf

- vylet Dracie lode v Trencine na Vahu

- skdkaci hrad a kuk do kniznice v Trencine

- Velké deti robia program — deti pripravili

program pre cely tabor

- tdborova posta

- stavanie obydlia z kartéonu a lepiacej pasky

- vyrova hodin

- vela pohybovych a tvorivych hier

Ak chcete vediet viac hladajte na Facebooku SHZ.

Dakujem vietkym, ktory sa tabora zucastnili, ak boli spokojni nech pochvalia.

Tesim sa na pripomienky a nové podnety pre dalsi tabor. Na vynovene]j Bartoske.
Dakujem patri aj celému personalu tabora.
A to je vSetko v skratke o tabore.
Peter Moncek
hladny veduci

21



lil. Jesenné stretnutie s odbornfkmi

V dnoch 29.9.-30.9.2017 sa uskutocnila na Donovaloch akcia, ktorad sa da v
Slovenskom hemofilickom zdruzeni stale povazovat za mladd. Jedna sa o Jesenne
stretnutie s odbornikmi, kde sa mo6zu pacienti a ich rodinni prislusnici osobne
porozpravat s odbornikmi z réznych oblasti tykajucich sa Zivota pacientov s
vrodenymi krvacavymi ochoreniami. Tento rok sme sa uz takto stretli celkovo po
tretikrat. Tato udalost sa po Uspe$nych roénikoch na Sachti¢kdch a v Jasnej tesi
medzi Vami stale vac¢iej oblube. Tento rok sme v Hoteli Sport v rekreaénom
stredisku Donovaly privitali viac ako 100 ucastnikov. V piatok 29.9.2017 sme
stravili vecer na spolo¢enskom posedeni v restauracii Hotela Sport, kde vietkych
Ucastnikov na uvod privital predseda Slovenského hemofilického zdruzenia, Ing.
Jaroslav Janovec. Na druhy den nasledoval odborny program. Na uvod bol
zaradeny blok odbornych prednasok pre vsetkych ucastnikov. Prof. MUDr.
Angelika Batorova, PhD., vedtca Narodného hemofil?ckého centra oboznamila

= -

pritomnych o farmakokineticky riadenej profylaxii, Doc. MUDr. Boris Stefio, PhD.,
prednosta Il. ortopedicko-traumatologickej kliniky LF UK a Univerzitnej
nemocnice v Bratislave pribliZil Gcastnikom problematiku vzniku a priebehu
rozvoja hemofilickej artropatie a aktualne moznosti chirurgickej liecby. MUDr.
Marian Oltman, PhD. prednasal o Hepatitide C a aktualnych moZnostiach liecby v
Slovenskej republike. Nasledne, v popoludiajSich hodinach nasledovali
interaktivne workshopy, kde Géastnici v mensich skupinach mohli diskutovat s
odbornikmi. Workshopy na tému Hematoldgia viedla Prof. MUDr. Angelika
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Batorova, PhD., ortopedicky workshop Doc. MUDr. Borisa Stefia, PhD. bol
zaujimavy osobnou pritomnostou pacientov, ktorych doc. Stefio osobne
operoval. Na hepatologickom workshope MUDr. Maridn Oltmana, PhD. sa
pacienti osobne informovali o aktudlnych moZnostiach a pokrokoch v liecbe
hepatitidy C. V ramci workshopov sa pacienti mohli taktieZz osobne stretnut a
rozpravat s psycholégmi PhDr. Katarinou Trlicovou a PhDr. Lubicou Kbéverovou.
Otdzky zo socialnej oblasti v ramci workshopu Socidlne poradenstvo zodpovedala
PhDr. Silvia Bronisova. Osobitny workshop bol taktiez venovany fyzioterapii v
pripadoch hemofilickej artropatie, kde sa ucastnikom venovali fyzioterapeuti
Mgr. Marie Katzerova, Bc. Zuzana Heglasova a Mgr. Viera Fedorova. Pacientom,
ktori mali zaujem boli ndzorne ukadzané odporucané cviky, ktoré mézu nasledne
praktizovat aj doma. Pocas konferencie boli zabezpedeni aj animatori pre deti,
aby sa ich rodi¢ia mohli nerusene vzdelavat. Akcia sa celkovo stretla s pozitivhym
ohlasom zucastnenych a verime, Ze na buduci rok bude Gdast este vyssia. Za
podporu konferencie dakujeme spolocnosti Shire.

MUDr. Martin Sedmina

Ucastnici stretnutia dakuju spoloénosti Baxalta Slovakia s.r.o. a vedeniu
Slovenského hemofilického zdruzZenia za prijemne straveny ¢as na Jesennom
stretnuti s odbornikom. Verime Ze takéto stretnutie sa zopakuje aj v roku 2018.
Uéast na stretnuti odporti¢ame aj ostatnym ¢lenom SHZ.
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Konferencia Eurépskeho hemofilického konzorcia 2017, Vilnius, Litva

V dnioch 6.-8.0ktébra 2017 sa konala v poradi uz 30. konferencia Eurépskeho
hemofilického konzorcia (EHC), organizacie zastresSujucej vsetky pacientske

The 30th Eurapoan W ’
ammiaphili
Consortium Conterence 2

WELCOME

organizdcie v Eurépe, ktorej je aj Slovenské hemofilické zdruZenie riadnym
¢lenom. Aktudlnu konferenciu hostil Vilnius, hlavné mesto Litvy, najvacsej z
trojice pobaltskych krajin. Privital nds sychravym a daidivym pocasim, ktoré az
na niekolko hodinové vynimky pretrvalo pocas trvania celej konferencie. Za
Slovenské hemofilické zdruZzenie sa zlcastnili predseda Ing. Jaroslav Janovec, a
podpredseda MUDr. Martin Sedmina. Na zaciatku konferencie sa konalo
kazdorocné Valné zhromazdenie Eurépskeho hemofilického konzorcia, kde kazda
pacientska organizacia disponuje hlasovacim pravom vo forme jedného hlasu.
Prezident Eurdpskeho hemofilického konzorcia Brian O’Mahony pribliZil
Gcastnikom Valného zhromaZdenia ¢innost EHC od poslednej konferencie v roku
2016. Po schvéleni actovnictva, planovaného rozpoctu EHC a ostatnych
potrebnych administrativnych Ukonoch nasledovala volba usporiadatelského
mesta konferencie pre rok 2019. Svoju kandidaturu predstavili Helsinki, hlavné
mesto Finska, a Skopje, hlavné mesto Macedodnska. Hlasovanie skoncilo
vitazstvom Skopje tesnym rozdielom 18 hlasov ku 15 hlasom. Nasledne
nasledovali odborné prednasky. Dr. Sonata Trakymiené z Litvy vo svojej
prednaske priblizila Gcastnikom uroven lie¢cby hemofilie a ostatnych vrodenych
krvacavych ochoreni v Litve a ostatnych pobaltskych krajindch. Dalej nasledovali
prednasky réznych odbornikov z viacerych krajin, Prof. Makris z Univerzity v
Sheffielde predstavil aktudlne novinky vo fungovani siete EUHANET,
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internetového portélu, podla ktorého sa da najst najblizSie Hemofilické centrum
v ramci Eurépy. Prof. Flora Peyvandi z Milana ndm pribliZila aktudlne skdsenosti
eurdpskych krajin s koncentratmi koagulaénych faktorov s predizenym polé¢asom
rozpadu, ktoré uz od roku 2018 budu k dispozicii aj v Slovenskej republike.
Taktiez sa venovala aktualnemu stavu klinickych studii novych liekov, ktoré su
aktualne zamerané hlavne na zastavenie a prevenciu krvacania u pacientov s
inhibitorom. Konferencia pokraCovala dalej velmi zaujimavymi prednaskami
obohatenymi o priame vstupy a svedectva pacientov v naslednych diskusiach.
Pocas konferencie sa konala premiéra nového filmu z dielne Eurdpskeho
hemofilického konzorcia, zameraného na pribehy [udi s inhibitorom s nazvom
Inhibitor Stories (Pribehy o inhibitore). Pre Slovenské hemofilické zdruZzenie bolo
ctou, Ze vo filme vystupoval aj nas ¢len, ktory inhibitor Uspesne porazil, Michal
Petruska. V blizkej dobe bude film pristupny aj pre Vas, nasich ¢lenov. V sobotu
vecer sa konala slavnostna vecera v hotelovom komplexe Vilnius Grand Resort
pri Vilniuse, kde vietkych Gcastnikov este raz sldvnostne privital Egidijus Sliauzys,
predseda Litovského hemofilického zdruzenia. V nasledujuci, a posledny den
konferencie, v nedelu predsedala sekcii venujucej sa aktualnym pokrokom v
liecbe Prof. MUDr. Angelika Batorova, PhD., ¢lenka medicinskeho poradného
vyboru Eurdpskeho hemofilického konzorcia ktord v uvedenej sekcii prispela
prednaskou na tému
,Zriedkavé krvacavé ocho-
renia“. Konferencia sa skoncila
v nedelu na obed s naslednym
odchodom vsetkych
Uéastnikov. Je treba zddraznit,
Ze  Eurdpske  hemofilické
konzorcium je velmi dolezZitou
organizaciu pre kazdu jedno
Clenské pacientske zdruZenie,
pretoze je velmi doleZitym
zdrojom informacii, vdaka
ktorym  mbéZu  jednotlivé

narodné organizacie
skvalitiovat Zivot pacientov s
vrodenym krvacavym

ochorenim vo svojej krajine.

MUDr. Martin Sedmina



XVI. JESENNY REKONDICNY POBYT PRE DOSPELYCH HEMOFILIKOV

UZ po Sestnasty krat sa uskutocnil v droch 5. — 16.11.2017 Jesenny rekondicno-
rehabilitacny pobyt pre dospelych hemofilikov v Turdianskych Tepliciach. Miestom
tohto pobytu bol opat penzidon Anesis v blizkosti Spa & Aquaparku.

Tohtoro¢ného pobytu sa zucastnilo celkovo 36 osob, priCom niektori z nich sa
vystriedali po tyZdni. Tohto roku bol mimoriadny zaujem o tento typ tdbora a preto
prvy krat v histérii sme nemohli z kapacitnych dévodov ubytovacieho zariadenia
vyhoviet kazdému. Je nam to velmi lUto.

Tak ako v minulych rokoch, aj tohtorotny pobyt bol zamerany na intenzivnu
rehabilitaciu. U€astnici mali na zaklade svojich poZiadaviek (ktoré nam zaslali
vopred) a zdravotného stavu vybavené liecebné procediry v miestnych Slovenskych
liecebnych kupeloch (SLK). Program da bol podobny programom lieiacich sa 0s6b
v kipeloch, s vynimkou toho, Ze sme neboli ubytovani v zariadeniach SLK, ale vinom
zariadeni. Velkou vyhodou pobytu bola blizkost penziénu Anesis k Spa & Aquaparku
a kuapelnému domu Velka Fatra. Jednou z povinnosti vSetkych ucastnikov bolo
dodrziavanie stanovenych ¢asov na kdpelnom preukaze, kde mali naprogramované
procedury. Aj tohto roku boli pre ucastnikov pobytu zabezpecené vstupy do
miestneho Spa & Aquaparku (10 vstupov pocas 11 dni), kde mohli pocas 2 hodin
denne vyuzit priestory tohto zariadenia na intenzivnu rehabilitaciu. Tymto sme
nahradili nielen ,HKT“ (hydrokinezoterapia), ale zvysil sa tym aj pocet proceddr.
Takto sme nielen rozsirili mozZnosti lieCebnej starostlivosti, ale aj zniZili financéné
naklady organizacie. Spestrenim aobohatenim pobytu boli rehabilitacné
pracovni¢ky - p.Lubica Rybarikova a p. BoZena Vargova, ktoré boli s nami pocas
pobytu. U¢astnikom pobytu poskytovali individualny telocvik a masaze.

Myslim si, Ze tento pobyt splnil svoj Gcel, t. j. posilnit svalstvo a zlepsit hybnost
pohybového aparatu a bol dalSim spestrenim pre ¢lenov SHZ.

Dovolte, aby som sa podakoval vsetkym, ktori mi pomohli pri realizacii nasho
pobytu. Na priprave sa podielali: Andrej Kostur, Marian Trebichalsky a mnoho
dalsich. Zaroven dakujem aj vedeniu kupelov a ich zamestnancom za ich pochopenie
a neocenitelnd pomoc pri realizacii rehabilitadcie v SLK, za ich osobitny pristup
a profesiondalnu pracu. Nesmiem zabudnudt ani na vedenie penzidonu Anesis, ktory
nam vychadzal vidy v Ustrety. V uvedenom zariadeni sa vSetci Ucastnici citili ako
doma, vdaka prijemnej az ,rodinnej atmosfére”, ktoru navodili majitelia a personal
penziénu. Asamozrejme na zaver chcem sa velmi pekne podakovat vsetkym
Ucastnikom za prikladnu disciplinu a reSpektovanie vsetkych pokynov veduceho
pobytu. Ing. Jaroslav Janovec
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Workshop Eurépskeho hemofilického konzorcia o novych
technolégiéch v lie¢be hemofilie.

V dnoch 17.-19.11.2017 sa v malom portugalskom meste Estoril, nedaleko
Lisabonu konal v poradi uz stvrty Workshop Eurépskeho hemofilického konzorcia
o novych technoldgidch v liecbe hemofilie. Zic¢astnilo sa priblizne 50 Géastnikov z
¢lenskych krajin Eurépskeho hemofilického konzorcia. Za Slovensko sa zucastnili
lekdrka Narodného hemofilického centra v Bratislave MUDr. Anna Kyselova, PhD.
a podpredseda Slovenského hemofilického zdruzenia MUDr. Martin Sedmina.

Estoril nas privital prijemnym
primorskym pocasim a teplotami,
od ktorych sme si uz na Slovensku
v novembri odvykli. Na podujati
sme mohli pocut prednasky

EUROPEAN ; v v

S ARttt (A _ Ylaferych pop,r‘ednych e,xpertc')vvna

CONSORTIUM ~_ lieCcbu hemofilie v Eurdpe. Liecba
hemofilie, a hlavne liecba
krvacania pri hemofilii s

inhibitorom zaZziva za posledné
roky velky posun. Bolo vytvorené
velké mnoistvo molekul, ktoré su
aktudlne v  rbéznych Stadiach
klinického skusania. Pre nas, ako
pre Slovensko su aktudlne doélezité
poznatky a skdsenosti eurdpskych

. . centier s pouzitim koncentratov
koagulacnych faktorov s predizenym pol¢asom rozpadu. V Slovenskej republike
je predpoklad zavedenia tychto preparatov u niekolkych vybranych pacientov s




Hemofiliou A a Hemofiliou B od roku 2018. Je velmi prisflubom, Ze na uvedené
koncentraty sa doposial nevyskytol inhibitor u Ziadneho pacienta. Dalie
prednasky boli venované novym molekuldm s podkoZznym poddavanim, ktoré su
zatial' v $tadiu prebiehajucich studii a budu v prvej linii smerované na liecbu
krvdcania u pacientov s inhibitorom. Taktiez Siroky priestor bol venovany
genetickej liecbe hemofilie a aktudlnemu vyvoju v tejto oblasti. Uvedené pokroky
v lie¢be budeme pozorne sledovat.

MUDr. Martin Sedmina

XVIIl. SPOLOCENSKE STRETNUTIE

Vazeni priatelia,

dovolte ndam, v mene Organizatného vyboru a Slovenského hemofilického

zdruzenia Vas srdecne pozvat na XVIII. spoloc¢enské stretnutie.

Hlavnymi ciemi stretnutia je:

- priatelské stretnutie c¢lenov  Slovenského hemofilického zdruZenia
vV nepracovnej atmosfére,

- podakovanie vsetkym ¢lenom za ich pracu a priazen,

- podakovanie vSsetkym sponzorom a sympatizantom nasho zdruzenia

XVIIl. spolocenské stretnutie Slovenského hemofilického zdruZenia sa
uskutoéni diia 3. februara 2018 so zaciatkom o 18.00 hodine v Penziéne Cierna

¥4%

Predpokladany program:
18:00 hod. — Otvorenie
19:00 hod. — vecera
20:00 hod. — kultdrny program a zabava
22:30 hod. — Svédske stoly

23:00 hod. — zabava
24:00 hod. — tombola
01:00 hod. — zdbava
02:00 hod. — obcerstveni
05:00 hod. — ukoncenie




Poplatok na osobu:

15,- EUR — pre ¢lena SHZ

15,- EUR — pre partnera ¢lena SHZ - u oboch je v cene zahrnuté aj ubytovanie
35,- EUR — pre ostatnych ucastnikov - ubytovanie nezabezpecujeme

Ucast na spoloéenskom stretnuti je pre osoby od 15 rokov.

V cene je zahrnuté: Aperitiv, predjedlo, polievka, 1. hlavné jedlo, Svédske stoly,
2x kéva, zakusky, 1/2 | vina, slané.

Organizatorom je pani Ing. Alena Sramkova so svojimi spolupracovnikmi.

Ako mébzZete ziskat pozvanku na spoloéenské stretnutie?

Zaujemcovia o Ucast na XVIII. spolo¢enskom stretnuti Slovenského hemofilického
zdruZenia zaslu ndvratku na adresu predsedu SHZ do 15.1.2018.

KedZe, kapacita ucastnikov je limitovana na pocet cca 60 osOb, postupne ako
budu chodit navratky, Vam budu zaslané informdacie na zaplatenie poplatku.

Po uhradeni poplatku Vam zasleme pozvanky, ktoré budu pri vstupe platit ako
vstupenky.

Este raz upozorfiujeme, Ze pozvanky sa budu rozdelovat podla poradia ako sa
budete prihlasovat. Tak nevahajte a éim skér zaslite navratky! Je moiné, Ze
z kapacitnych dévodov nebudeme moct uspokoijit vSetkych zaujemcov!

Na stretnutie s Vami sa srdecne tesi cely Organizacny vybor.

Ndvratka na ples je na strane: 41

Zaroven chceme oslovit vSetkych potencionalnych sponzorov alebo dobrych ludi,
aby ndm pomohli pri organizovani tomboly ¢i uZz pefnaznymi alebo vecnymi
darmi.

Za kazdu snahu dakujeme.
Alena Sramkova a kolektiv

Hemofilicky spravodajca hlada prispievatelov,
fotografie, clanky o akciach v Slovenskom hemofilickom zdruzeni,
pribehy zo Zivota a .....
redakcia@shz.sk
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Detsky tabor 2018 sa blfZil

Milé deckd, ubehlo len par mesiacov odvtedy, ¢o sme spolu

LTI zazivali letné dobrodruistvo na ostrove, sutaZili na
F‘ p- Hemolympidde a brdzdili vody Vahu. Naozaj, akoby to bolo
II' . vCera, aulice uZz pokryl fad anapadol sneh. Srovnakou

rychlostou sa knam priblizi rok 2018 asnim dalsi detsky
rehabilitacny tabor na Bartoske.
P Nas tim vedudcich sa uz chveje nedockavostou, aby vam
pripravil ten najlepsi zaZitok, plny novych hier, prekvapeni
a zabavy. Samotna Bartoska pre nds rastie do krasy. MoZeme sa
tesit na nas oblUbeny hotel v novom $ate, obnoveny od posteli az po strechu.
Téma tabora je zatial zahalend ruskom tajomstva. Jediné, co vam prezradime je,
Ze to bude super aZe termin tdbora jeb od nedele 29.7.2018 do soboty
11.8.2018
Uzavierka prihlasok je do 30.4.2018

Necakajte a prihlaste sa uz teraz prostrednictvom nasej stranky
www.shz.sk
v sekcii Rehabilita¢né pobyty / Letny tabor detskych hemofilikov /
Prihldska — letny detsky tdabor
TeSime sa na vas a budeme velmi radi, ak sa s nami podelite o vase ocakavania
prostrednictvom facebooku, alebo ndm len tak napisete.
Vasi veduci :)

sledujte: www.rekreacnestrediska.sk

Aj v roku 2018 mozete predlozit spravcovi dane vyhlasenie, Zze 2 % dane
Vami uz zaplatenej poukazujete v prospech Slovenského hemofilického
zdruzZenia podla § 50 Zakona o dani z prijmov
€. 595/2003 Z. z. v zneni neskorsich predpisov.

Kazdé euro z venovanej 2% dane bude pouzité
na konanie rehabilitacnych taborov
Slovenského hemofilického zdruzenia.

o000
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VEREJNA FINANENA ZBIERKA K SVETOVEMU DNU HEMOFILIE

Zbierka sa pravdepodobne uskuto¢ni v mesiaci marec 2018, presny termin
zverejnime na stranke SHZ. Sledujte prosim stranku www.shz.sk
Zbierka sa bude konat v prevadzkach spolo¢nosti TESCO, a to
hypermarketoch, supermarketoch, obchodnych domoch. Chceli by sme zbierku
zorganizovat aj v mestach a obciach na Slovensku. A to v jeden der — piatok
pocas konania zbierky vTESCO. Zbierka bude prebiehat prostrednictvom
aktivistov. Obraciame sa na Vas o pomoc pri organizovani uvedenej verejnej
financnej zbierky
Prosime ¢lenov SHZ, aby sa ndam prihlasili na adresy
Podpredsedu SHZ: MUDr. Martin Sedmina,
Tulska 119, 974 04 Banska Bystrica
Tel: 0907 615 270,
e-mail: martin.sedmina@yahoo.comkde

alebo ‘ l, A,'
e > o

Peter Moncek

Niva 23, 911 01 Trencin

Tel: 0908 535 970

e-mail: petermoncek@gmail.com

Zbierkou aj v roku 2018 pokracujeme v zacatej tradicii, ktorou chceme nielen

ziskavat finanéné prostriedky na cinnost SHZ, ale hlavne zviditelnit nasu
organizaciu.

Bez Va$e pomoci to nie je mozné z realizovat.

Nevahajte a pomozte nam!

Rehabilitatné pobyty v roku 2018

XVIIl. Rehabilitacno-vzdelavaci pobyt pre deti s vrodenym krvacavym
ochorenim do 6 rokov s rodicom

V diioch 4.8. — 11.8.2018 v hoteli Bartoska pri Turcianskych Tepliciach.

- poplatok pre kazdého detského tGcastnika — ¢lena SHZ a jedného rodi¢a je 90 €

- zdravé dieta pred dovfsenim 6 rokov 110 €
- zdravé dieta od 6 rokov do dovisenia 15 rokov /rok narodenia 2003/ 120 €
- za zdravé dieta od 15 /rok narodenia 2003/ — dospeli: 140 €
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XXVII. LETNY REHABILITACNY TABOR DETI
V drioch 29.7.— 11.8.2018 v hoteli Bartoska pri Turcianskych Tepliciach.
Cena za pobyt, dva tyZzdne - 29.7.—- 11.8.2018

- pre kazdého detského ucastnika - ¢lena SHZ s VKCH 60,00 €
- zdravé dieta od 6 rokov do 15 rokov / rok narodenia 2003 / 240,00 €
- zdravé dieta od 16 rokov / rok narodenia 2002 / - dospeli: 280,00 €

Cena za pobyt za jeden tyzden 29.7.— 4.8.2018 alebo 4.8. - 11.8.2018
- pre kazdého detského Ucastnika - ¢lena SHZ s VKCH

30,00 €
- zdravé dieta od 6 rokov do 15 rokov / rok narodenia 2003 / 120,00 €
- zdravé dieta od 16rokov / rok narodenia 2002 / - dospeli: 140,00 €
XXVII. Rehabilitacny pobyt pre dospelych hemofilikov,
V diioch 29.7.-11.8.2018, Penzion Anesis, Turcianske Teplice.
Poplatky cena za pobyt za dva tyZdne - 29.7.— 11.8.2018
Dospela osoba s vrodenym krvacavym ochorenim 100,00 €
V pripade, ak sa pobytu spolu s dospelou osobou zUcastni aj dieta od 7 do 15
rokov / rok narodenia 2003 / je poplatok za dieta 80,00 €
Poplatky cena za pobyt za jeden tyzden 29.7.— 4.8.2018 alebo 4.8. — 11.8.2018
Dospela osoba s vrodenym krvacavym ochorenim 50,00 €
V pripade, ak sa pobytu spolu s dospelou osobou zucastni aj dieta od 7 do 15
rokov / rok narodenia 2003 / je poplatok za dieta 40,00 €

Ak budete potrebovat blizsie informacie, volajte denne po 18:00 hod.
Martin Sedmina

Telefon: 0907 615 270  e-mail: martin.sedmina@yahoo.com

Peter Moncek

Teleféon: 0908 53 59 70  e-mail: petermoncek@gmail.com

XVII. Jesenny rehabilitacno - rekondi¢ny pobyt pre dospelych hemofilikov
informdcie o pobyte poskytneme na Valnom zhromazdeni.

Prihlasky a podrobnejsie informacie na www.shz.sk
Uzavierka prihlasok na jednotlivé pobyty je do 30.4.2018

Ceny su len orientacné !!!!
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Plan hlavnych ¢innosti Slovenského hemofilického zdruZenia
pre rok 2018

Januar 2018

*

* %X ¥ ¥

Oslovenie potencidlnych sponzorov o poskytnutie finan¢nej pomoci na
¢innost SHZ

Rozbehnutie akcie a propagandy na ziskanie finanénych prostriedkov pre
¢innost SHZ pomocou tzv. ,2% dani” z dani fyzickych a pravnickych os6b
podla zdkona o dani z prijmov

Monitorovanie plosného nakupu koncentratov koagulaénych faktorov v roku
2018

Zacatie priprav XXVII. Rehabilitacného tabora detskych hemofilikov — jul az
august 2018

Zacatie priprav XXVII. Rehabilitacno — rekondi¢ného pobytu pre dospelych
hemofilikov — jul az august 2018

Zaslanie spravy o ¢innosti SHZ v roku 2017 na Slovenskd humanitnu radu
PoZiadanie Ministerstva vnutra SR o povolenie verejnej finan¢nej zbierky
Vyuctovanie verejnej finanénej zbierky v roku 2017

Vypracovanie Ziadosti na Férum donorov ohladne spustenia darcovskej DMS
pocas verejnej finanénej zbierky

Zacatie priprav verejnej financnej zbierky k Svetovému diu hemofilie v
spolupraci so spolo¢nostou TESCO Stores SR, resp. aj s inou obchodnou
spolo¢nostou a v obciach a mestach na celom Gzemi Slovenska

Februar 2018

*

Priprava harmonogramu priprav a realizdacie XVIII. rehabilitacno-
vzdeldvacieho pobytu pre deti s vrodenym krvacavym ochorenim do 6 rokov s
rodicom, lekdarom — hematoldgom (pediatrom) a rehabilitacnym pracovnikom
Realizacia XVIII. ro¢nika spolocenského stretnutia SHZ

Navsteva NHC a Regiondlnych hemofilickych centier a upresnenie spoluprace
v roku 2018

Prebiehajlca propaganda na ziskanie finanénych prostriedkov pre ¢innost SHZ
pomocou tzv. ,,2% dani“ z dani fyzickych a pravnickych osob podla zdkona o
dani z prijmov

Marec 2018

*

*

Revizia Uctovnictva a majetku SHZ za rok 2017
Vypracovanie uzavierky Uctovnictva a zaslanie na Danovy urad Bratislava.
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Zasadnutie RozSireného vyboru SHZ

Vypracovanie a podanie Uctovnej zavierky za rok 2017

Mladeznicky workshop ¢lenov SHZ

Prebiehajlca propaganda na ziskanie finanénych prostriedkov pre ¢innost SHZ
pomocou tzv. ,,2% dani“ z dani fyzickych a pravnickych osob podla zdkona o
dani z prijmov

Realizacia verejnej financnej zbierky k Svetovému driu hemofilie na celom
uzemi Slovenska a v obchodnej spolo¢nosti TESCO Stores a. s.

Monitorovanie projektov na ziskanie finanénych prostriedkov pre
dobudovanie Rehabilitaéného centra SHZ

April 2018

*

Prebiehajuca propaganda na ziskanie finanénych prostriedkov pre ¢innost SHZ
pomocou tzv. ,2% dani“ z dani fyzickych a pravnickych oséb podla zdkona o
dani z prijmov

Realizacia dfia hemofilie — Hemofilické dni

Vysvietenie monumentov na Slovensku k 17. aprilu — Svetovému dru
hemofilie

M3j 2018

*

*

Vydanie Hemofilického spravodajcu 1/2018

Oslovenie médii o konani nasich rehabilitacnych taborov a priprava c¢lankov
(televizie, radia, ¢asopisy, noviny) — pozvania

Vyhotovenie vyrocnej spravy SHZ za rok 2017

Oslovenie sponzorov o vecné a financné sponzorstvo na rehabilitacné pobyty
v lete

Oslovenie farmaceutickych firiem o poskytnutie sponzorstva pre konanie
rehabilitacnych pobytov

Zasadnutia Regionalnych skupin SHZ

Jun 2018

*

Podpisanie vsetkych zmlidv tykajucich sa XXVII. Rehabilitatného tabora
detskych hemofilikov

Podpisanie vsetkych zmluv tykajucich sa XXVII. Rehabilitatno — rekondi¢ného
pobytu pre dospelych hemofilikov

Vyhotovenie vyroénej spravy SHZ plus n. o. za rok 2017

Oslovenie médii o konani nasich rehabilitacnych taborov a priprava ¢lankov
(televizie, radia, Casopisy, noviny)
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Jul 2018

* Realizacia XVIII. rehabilitatno-vzdelavacieho pobytu pre deti s vrodenym
krvacavym ochorenim do 6 rokov s rodi¢om

* Realizacia XXVII. Rehabilitacného tabora detskych a dospelych hemofilikov

August 2018

* PokracCovanie v realizacii XXVII. Rehabilitacného tabora detskych a dospelych
hemofilikov

* Pokracovanie v realizacii XVIII. rehabilitacno-vzdeldvacieho pobytu pre deti s
vrodenym krvacavym ochorenim do 6 rokov s rodicom

* Zasadnutie Valného zhromaZzdenia SHZ

* Zuctovanie taborov a vyuctovanie poskytnutych grantov

September 2018

* Oslovenie potencidlnych sponzorov o poskytnutie finanénej pomoci na
¢innost SHZ

* Registracia SHZ do registra notarov za prijimatela asignacie 2 % dane

Oktober 2018

* Vypracovat finan¢ny a programovy plan ¢innosti SHZ na rok 2019

* Priprava zuctovania k ziskanym grantom

* Oslovenie potencidlnych sponzorov o poskytnutie financnej pomoci pre
realizaciu XIX. Spolo¢enského stretnutia v roku 2019

November 2018

* Realizacia XVII. Jesenného rehabilitacno — rekondi¢ného pobytu pre

dospelych hemofilikov

Zasadnutie RozSireného vyboru SHZ

Vydanie Hemofilického spravodajcu 2/2018

Priprava navrhu finanéného rozpoctu projektov na rok 2018

Vypracovanie a zaslanie Ziadosti na poskytnutie finanénych prostriedkov zo

Statneho rozpoctu prostrednictvom MZ SR a na inych sponzorov na

realizovanie projektov SHZ v roku 2019

* Monitorovanie plosného nakupu koncentratov koagula¢nych faktorov pre rok
2019

* %X ¥ ¥
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December 2019

*

Rozposlanie podakovania vSetkym sponzorom a ostatnym, ktori pomohli v
¢innosti SHZ v roku 2018

Vypracovanie a zaslanie Ziadosti na poskytnutie finanénych prostriedkov zo
Statneho rozpoctu prostrednictvom MPSVaR SR na realizovanie projektov SHZ
v roku 2019

CELOROCNE AKTIVITY NA ROK 2018

Dal3ie skvalitriovanie ¢innost SHZ a rozbehnutie ¢innosti komisii

Monitorovanie vyziev na predkladanie projektov pre ziskanie finanénych
prostriedkov z Eurofondov v novom strategickom programovacom obdobi v
rokoch 2014 — 2020 pre zriadenie Rehabilitacného centra SHZ

Zvysit medidlnu propagaciu SHZ a jej ¢innosti

Zvysit  Géinnost a vysku ziskanych sponzorskych finanénych a vecnych
prostriedkov pre ¢innost SHZ a realizaciu jej projektov

Spoluprdca s NHC a Regionalnymi hemofilickymi centrami

Aktivne sa podielat na praci Slovenskej humanitnej rady, Svetovej
hemofilickej federacie, Eurdpskeho hemofilického konzorcia, Narodnej rady
obcCanov so zdravotnym postihnutim v SR a Asocidcie na ochranu prav
pacientov SR

Aktivhe sa podielat na cinnosti Narodnej rady obcanov so zdravotnym
postihnutim v SR
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Clenovia Republikového vyboru SHZ

Clenovia republikového vyboru Slovenského hemofilického zdruzenia
voleni na volebné obdobie 2017 - 2021

Predseda:

Ing. Jaroslav JANOVEC

Palarikova 34, 052 01 Spisska Nova Ves
Tel: 0905 241 353

e-mail: shz@shz.sk

Podpredseda:

MUDr. Martin SEDMINA

Tulskd 119, 974 04 Banska Bystrica
Tel: 0907 615 270

e-mail: martin.sedmina@yahoo.com

Tajomnik:

Ing. Marek Ottinger

RuZzomberska 16, 821 05, Bratislava 2
Tel: 0915752203

e-mail: ottinger.marek@gmail.com

Clenovia Republikového vyboru:

Peter MONCEK

Niva 23, 911 01 Trencin

Tel: 0908 535 970

e-mail: petermoncek@gmail.com

Ivan Sebest, MSc.

Trieda 1.maja 43, 05201 Spisska Nova Ves
Tel: ( prosim kontaktovat emailom)
e-mail: ivan.sebest@gmail.com
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Revizna komisia Slovenského hemofilického zdruZenia

Clenovia Reviznej komisie Slovenského hemofilického zdruZenia
voleni na volebné obdobie 2017 - 2021
Predseda:
Mgr. Katarina Hozlarova
Komarnanska cesta 8, 940 01 Nové Zamky
Tel: 035/ 640 2003, 0905 475 325
e-mail: hozlarovak@gmail.com

Clenovia:

Ing. Marek Gura

Duklianska 75, 052 01 Spisska Nova Ves
Tel: 053/ 4414 251, 0918 780 025
e-mail: marekgu272 @gmail.com

Ing. Zuzana Prekopova

Slavnica 209, 018 54 Slavnica
Tel: 0903 108 743

e-mail: slniecko21 @centrum.sk

Clenovia Roz$ireného vyboru Slovenského hemofilického zdruZenia

Clenovia Rozsireného vyboru Slovenského hemofilického zdruzenia
voleni na volebné obdobie 2017 - 2021

Zapadoslovensky region:

Marian Trebichalsky

Tokajska 4,949 11 Nitra

Tel: 0905 570 955

Tel. praca: 037/ 6545657

e-mail: marian.trebichalsky@gmail.com

Stanislav Cuzy
Pri Sajbach 28, 831 06 Bratislava
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Tel: 0904 557 672
e-mail: stanislav.cuzy@gmail.com

Stredoslovensky region:

Dominika Stancikova

Okruznda 933/10, 029 01 Namestovo
Tel: 0944478007

e-mail: domcastancikova@gmail.com

Ing. Vladimir Mincev

Podhaj 59, 974 05 Banska Bystrica
Tel: 0903 190 195

e-mail: vladomincev@gmail.com

Vychodoslovensky region:

JUDr. Slavomir Dubiel
Erveriskd 5, 044 14 Cana
Tel: 0908 313 992

e-mail: sdubjel@yahoo.com

Michal Petruska

Vodarenska 17, 040 01 Kosice
miso.petruska@gmail.com
Tel: 0902 269 153

Vase podnety a namety na ¢innost Slovenského hemofilického zdruzenia
zasielajte na adresu shz@shz.sk alebo jednotlivym ¢lenom
Republikového vyboru SHZ alebo RozSireného vyboru SHZ.

NajblizSie zasada Rozsireny vybor SHZ marci 2018.
Pozvanky budu zaslané 2 tyZzdne pred zasadnutim.

Prosime ¢lenov Republikového a Rozsireného vyboru SHZ,
aby si na zasadnutie rezervovali cas.
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NAVRATKA pre Géast na XVIIl. spolo¢enskom stretnutf

Zaslite mi informacie na uhradenie poplatku za Ucast na XVIII. spolo¢enskom
stretnuti Slovenského hemofilického zdruzenia, ktoré sa uskutocni dna
3. februdara 2018 so zaciatkom o 18.00 hodine v penziéne Cierna pani,
ulica Kuzmanyho 24, Martin

IMENO0 @ PHIEZVISKO:  ...oooiiiiiiiiiiiiecee et s s e e e e s sanneeeeas
Adresa bydliska: ........cccoooiiiiiiii s

Meno a priezvisko PartNera/Ky: .......cccoocveiiiiieiieeceeceeeee e

B =1 L=] 1T TR

Poplatok na osobu:

15,00 EUR — pre ¢lena SHZ

15,00 EUR — pre partnera/ku ¢lena SHZ, u oboch je v cene zahrnuté ubytovanie
35,00 EUR — pre ostatnych ucastnikov — ubytovanie nezabezpecujeme

Ucast na spoloéenskom stretnuti je pre osoby od 15 rokov.

Potrebujem ubytovanie: O ANO O NIE

datum podpis Ziadatela

Po vyplneni zaslite do 15.1.2018 poStou na adresu SHZ
Ing. Jaroslav Janovec

Paldrikova 34

052 01 Spisska Nova Ves

alebo ako prilohu k emailu shz@shz.sk
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Poznamky k prihlaske:
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Slovenské hemofilické zdruZenie d'akuje
v mene svojich €lenov za finan¢né dary a dotdcie v roku 2017:

BAXALTA Slovakia s.r.o., Bratislava
PFIZER LUXEMBOURG SARL, o. z.
Novo Nordisk Slovakia s.r.o., Bratislava
Roche Slovensko, s.r.o., Bratislava
Grifols s.r.o0., Praha
Nadacia pre deti Slovenska
tesa tape, s.r.o., Bratislava
OCTAPHARMA AG, Bratislava
CSL Behring s.r.o., Praha
Swedish Orphan Biovitrum, Bratislava
Bayer, spol. s.r.o., Bratislava
Lekaren SALIX, Sala
SOTH, s.r.o., Nitra
MUDr. Marian SISKA, Velké Zaluzie
MEDOST, s.r.o., Topol€ianky
MATTA MD s.r.o., Nitra
CETVIN, s.r.o., Velky Cetin
ANIMA B.A., s.r.o., Zlaté Moravce
Ing. DOBISOVA, Poprad
KOSRO s.r.o., Zlaté Moravce
MUDr. Lubomir HORAK, Vrable
MUDr. Milan JEDLICKA, Jelenec
MUDr. Michal ZOLNA, Nitra
RUDMED s.r.o., Zlaté Moravce
Timimed, s.r.o. Nitra
KARAT-MED, s.r.o., Nitra
MUDr. Rathouska s.r.o., Nitra
MEDISIS s.r.o., Nitra



Dakujeme vietkym priaznivcom, ktori sa rozhodli venovat
2% dane z prijmov nasmu obcianskemu zdruzeniu.
Doteraz vyzbierana suma k 30.11.2017: 38.102,56 €

(v minulom roku to bolo 46.915,99 € ).
Dakujeme aktivnym élenom, ktori pomobhli ziskat pre nas
poskytovatelov 2%.

Vytazok bude pouzity na podporu €innosti SHZ
v sulade s cielmi a stanovami organizacie.

Vydalo: Slovenské hemofilické zdruzZenie
Sidlo vydavatela: Antolska 11, 851 07 Bratislava
ICO: 22665226
Datum vydania: 18.12.2017
http://www.shz.sk e-mail: shz@shz.sk
e-mail redakcie Hemofilického spravodajcu: redakcia@shz.sk
Registracné Cislo: EV 1066/08, Tematicka skupina: B3
Periodicita vyddvania: 2 x rocne
Rukopisy nepresli jazykovou Upravou.
Uzavierka dalSieho &isla: 10.4.2018
Po precitani chcem byt vyuzity ako druhotnd surovina !
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