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Mili priatelia,

po roku opat drzite
v rukdch Hemofilického
spravodajcu, tentokrat za
rok 2024, v ktorom Vas
informujeme o najdélezitej-
Sich projektoch a aktivitach
SHZ.

V roku 2024 sme zreali-
zovali vSetky projekty, ktoré
sme si predsavzali. Bol to
velmi narocny rok. Naklady
na projekty nam stdpajq,
aviak na strane prijmu takyto rast nezaznamendvame. Ubytok je hlavne kvo-
li zniZenej asignacii 2% dane, z dévodu zavedenia dafiového bonusu na die-
ta. Vzhladom na proklamovanu konsolidaciu v budidcom roku, je predpoklad,
Ze nas opat ¢aka narocny nasledujuci rok. Aj napriek tomu chceme zachovat
nasu uroven a rozsah aktivit.

Dovolte mi podakovat sa élenom Republikového vyboru, RozSireného
vyboru a Reviznej komisie, sponzorom, prispievatelom, ale aj aktivnhym
radovym ¢lenom za vSetko dobré, co pre SHZ a jej clenov vykonali v roku
2024. Dalej dovolte mi podakovat sa vietkym, na ktorych som sa mohol
v problémovych situaciach s déverou obratit, a ktori mi boli pracovnou i mo-
ralnou oporou v zloZitych situaciach.

Rok uplynul a opét sa blizia Viano¢né sviatky. Predvianoény ¢as je obdobim
stretdvania sa so svojimi blizkymi, ¢as tradicii a prichodu jedného z najvacsich
krestanskych sviatkov.

Chcem vam pod stroméek zapriat najma velky balik porozumenia, tole-
rancie a obycajnej ludskej pokory. Lebo ta je cestou k lepSim medziludskym
vztahom, pracovnej pohode i osobnej sebarealizacie. Zaroveri nezabidam
na to najdolezitejsie — zdravie a lasku, ktoré si podmienkou ludského stastia.
Nech sa vam v ¢ase Vianoc splnia mnohé sny, najma tie, ktoré sa nedaju kupit,
nech citite pocas tejto zimy teplo vzajomnosti, Zeldm vam vela lasky, porozu-
menia, pokoja a pocas celého nasledujiceho roka 2025 vela zdravia, $tastia,
radosti, osobnych a pracovnych tspechov a splnenia vsetkych priani.

Ing. Jaroslav Janovec
predseda RepV SHZ



Valné zhromazdenie SHZ - 0‘

ZAPISNICA

zo zasadnutia Valného zhromazdenia SHZ

Datum konania: 21. september 2024

Miesto konania: Hotel Sport, Donovaly

Pritomni: podla prezencnej listiny 85 pritomnych clenov SHZ
(96 hlasov)

OspravedIneni: Vincent Balcer¢ik, PaedDr. Stanislav Clzy, JUDr. Slavo-

mir Dubjel, JUDr. Monika Dubijel, Jelena Gallova, Ing. Daniel Grobarcik, Michal
Hozlar, Mgr. Katarina Hozlarova ml., Mgr. Katarina Hozlarova st., Zuzana HozIa-
rova, Ing. Alena Janovcova, Mgr. Nikola Janovcova, lvan Kovacik, Ing. Vladimir
Mincev, Ing. Eva Mincevova, Mgr. Alexandra Mucha Mincevova, Anita Pisarci-
kova, Ing. Anna Pisarcikova, Marian Trebichalsky, Mgr. Lubomira Zahumenska,
Urban Zahumensky.

Zastupovanie: 11 zastupovanych ¢lenov: Ing. Jaroslav Janovec — zast. Vin-
centa Balcercika, Ing. Alenu Janovcovu, Mgr. Nikolu Janovcovd, Ing. Annu
Pisarcikovu, Marian Lences — zast. Elenu LenceSovu, S6fiu LencesSovu, Mariana
Trebichalského, Monika Su$otova — zast. Mariu Fuksovd, Janu Siolakovu, Pat-
rika Sugotu, Samuel Grigliak — zast. Mgr. Matu$a Grigliaka.

Hostia: Maria Kondulova, MUDr. Eva Vrtikova

Ad 1) Otvorenie rokovania

Ing. Janovec privital hosti, upozornil na potrebu zapisat sa do prezenénej
listiny. Spolu s Dominikou Hurdkovou overil prezen¢nu listinu a oznamil stav
pritomnych, zastupovanych a ospravedinenych.

Ing. Janovec dal hlasovat o pritomnosti hosti na rokovani. - Jednomyselne
prijaté.

K dnesnému dnu ma SHZ 411 ¢lenov. Valné zhromaZzdenie je uznasania-
schopné s pritomnymi ¢lenmi.

Navrhol zapisovatela Ing. Mareka Ottingera. - Jednomyselne schvalené.

Ako overovatela navrhol Alenu Kovacovu. — Jednomyselne schvalené.



Ing. Janovec poZiadal hosti o efektivitu pri komentovani, vzhfadom na body
rokovania. Ing. Horvath rozdal pritomnym kdpie Uctovnej zavierky k nahliad-
nutiu.

Ing. Janovec predstavil program rokovania a zdroven navrhol zmenu progra-
mu v bode 3., navrhol doplnit do bodu 3 spravu reviznej komisie za rok 2022
az 2023. — Jednomyselne schvalené.

Program rokovania:
1. Otvorenie rokovania
2. Sprava o ¢innosti SHZ od posledného Valného zhromazdenia SHZ
3. Sprava o hospodareni za rok 2023
a sprava Reviznej komisie SHZ za rok 2022 a rok 2023
4. Schvalenie uctovnej zavierky 2023
5. Rehabilita¢né tabory a rekondi¢né pobyty SHZ
6. ROzne
7. Schvalenie uznesenia
8. Zaver

Ing. Janovec vyzval zhromazdenie, aby si minudtou ticha uctilo pamiatku nedav-
no zosnulych ¢lenov: Anna Psicovd z Hlohovca a Miroslav Hamar z Bratislavy.

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

Ing. Janovec zhrnul ¢innost SHZ od posledného Valného zhromazdenia:

¢ Jesenny rehabilitaény pobyt 2023 (5.-17.11.2023). Ing. Janovec podakoval
M. Trebichalskému za ziskanie sponzorov;

e Zasadnutie RV SHZ (11. 11. 2023);

e Zasadnutie RV SHZ online (15. 3. 2024);

* Na konci roka bol vydany Hemofilicky spravodajca HS 1/2023. Ing. Janovec
podakoval PaedDr. S. Clizymu za pripravu spravodajcu a zdéraznil potrebu
papierovej verzie spravodajcu.

¢ Bol nasadeny novy format web stranky;

¢ Koncom roka bol nasadeny novy format web stranky, ktora je kompatibilna
s mobilnymi zariadeniami. Ing. Janovec vyjadril nespokojnost s prihlasovacimi
formuldrmi. Firma nedodrzala poziadavku, vytvorit iny prihlasovaci formular
na kazdu aktivitu SHZ. Poskytli iba jeden formuldr pre vSetky aktivity. Ing. Ja-
novec opisal komplikacie, ktoré ¢lenom vznikli v procese prihlasovania. Popro-
sil ¢lenov o trpezlivost. Vyzval ¢lenov, aby v pripade neprijatia notifikacného
mailu po prihlaseni napisali mail priamo na shz@shz.sk, pre overenie doruce-



nia prihlasky, pokial je problém s webom v procese rieSenia. Na Uprave stranky
pracuje p. Berhan;
¢ Na konci roka 2023 bolo vypracované vyuctovanie verejnej financnej zbierky
za rok 2022. Vyuctovanie bolo schvdlené. Na ministerstvo vnutra bola dalej
do konca marca 2024 poslana priebeZzna verejna finanéna sprava za organizaciu
zbierky za rok 2023;
¢ Ing. Janovec informoval zhromaZzdenie o aktudlnom vypocte invalidnych
doéchodkov vzhladom na hodnotenie zdravotného stavu;
¢ Ing. Janovec informoval o iniciative ¢leniek SHZ v suvislosti s VWCH, ktoré
vystupia v bode rézne ako aj v poobednom programe. Pre tuto skupinu bola
zriadenad osobitna e-mailova schranka zeny@shz.sk;
® 12/23 — Ing. Janovec oslovil spolo¢nost TESCO ohladom organizécie verejnej
financnej zbierky, ktorej, Ziadosti bolo vyhovené. Zbierku moézeme vykonavat
len 14 po sebe iducich dni, raz v roku. Okrem toho je stdle mozné finan¢ne pod-
porovat SHZ darcovskou SMS, na ktoru je povolenie schvalené do konca roka;
¢ 12.1. 2024 bol ukonceny audit Uctovnictva za rok 2022. Nasledne bola zverej-
nena v obchodnom vestniku Ministerstva spravodlivosti 7. 2. 2024 (27/2024)
Specifikdcia prijatého podielu zaplatenej dane z prijmov spolu so Spravou
nezavislého auditora;
¢ SHZ sa registrovalo do zoznamu prijimatelov 2%. K 20. 9. 2024 bolo prijatych
30.665,12 Eur. Tento zdroj prijmov predstavuje hlavny zdroj prijmov pre ¢innost
SHZ;
¢ Ing. Horvath sa prihlasil a poZiadal Ing. Janovca o doplnenie informacii o me-
dializovanom rodic¢ovskom bonuse. Ing. Janovec doplnil informacie a ubezpecil,
Ze nadalej zostava moznost asignovat 2% SHZ. Zmeny budu aktualne az za da-
nové obdobie 2025, teda poukazatelné v 2026;
¢ Ing. Janovec dalej informoval o zmendach vo vymere dafiového bonusu;
¢ Prebieha propagacia reklamnych shotov, aj reklamou v printovych médiach
(dennik SME, dennik Pravda, v ¢asopise Sestra, spoty v radiu BEST);
* Spolo¢enské stretnutie 10. 2. 2024 — penzién Cierna Pani — zadiatkom roka,
viac ako 60 ludi. 8. 2. 2025 je termin rezervovany na spolocenské stretnutie
v budicom roku;
* Ing. Janovec odovzdal slovo MUDr. Simurdovi, aby odprezentoval projekty,
za ktoré bol zodpovedny.

MUDr. Simurda uviedol svoju prezentéciu, ktord aj premietal.

MUDr. Simurda opisal proces organizacie zbierky a ziskavania aktivistov
a komunikacie s TESCO. Zbierka sa uskutocnila v 20 prevadzkach, tento pocet
v porovnani s uplynulymi rokmi stipa. MUDr. Simurda uviedol vyzbierané sumy
po dioch. Celkova vyzbierand suma v tomto roku bola 12 122 Eur. MUDr. Si-
murda ukazal fotografie zo zbierok a vyzdvihol efektivitu edukacie a organi-



zacie. Podakoval zodpovednym osobam aj samotnym aktivistom, ktori sa na
zbierke podielali. MUDr. Simurda apeloval na &lenov zhromazdenia, aby sa
k tejto iniciative pridali.

Dalej MUDr. Simurda informoval o organizacii svetového dfia hemofilie.
V tomto roku bolo na cerveno osvetlenych 43 objektov. Aj tento rok sme
sa pokdsili dohodnut osvetlenie Bratislavského hradu. Napokon tejto Ziados-
ti nebolo vyhovené, nakolko takito moznost uz neumozriuju ani inym orga-
nizaciam. Dalej okomentoval snahy o osvetlenie dalsich objektov. Podakoval
predsedom samospravnych krajov, ktori tdto iniciativu podporili. Dalej uviedol
tla¢ovu spravu, ktora bola uverejnena v médiach, uviedol aj medialne vystupy,
ktoré boli umoznené v tejto suvislosti. Zdoraznil dbleZitost tejto aktivity, ktora
nam umoziuje dalsie ziskavanie financnych prostriedkov aj nadvazovanie dal-
Sich spoluprac ¢i Sirenie povedomia. Vyzval zhromaZdenie, aby sledovali budo-
vy vo svojom okoli a informovali, ak zistia moznost osvetlenia budov vo svojom
okoli.

Dalej si zobral slovo znova Ing. Janovec a informoval o dal3ich aktivitdch SHZ.
e 18. a7 19. 4. 2024 — XV. hemofilické dni s medzinarodnou uéastou — v hoteli
Lindner v Bratislave;

e 21. a7 24. 4. 2024 — U&ast na svetovom kongrese — World Congress WFH,
zUcastnili sa Ing. Janovec a MUDr. Sedmina;

® 6.az7.6.2024 — Gcast na workshope EHC lidrov NMO: JUDr. Slavomir Dubjel;
e SHZ podporilo lie¢cbu pacientov s VWCH, poziadali ministerstvo o cenovu
reguldciu lieku (Haemate P);

¢ SHZ sa aktivne zapaja do prace Asocidcie na ochranu prav pacientov SR;

¢ Ndrodna rada obc¢anov so zdravotnym postihnutim v SR (ktorej sme ¢lenom)
zmenila nazov na Slovenské férum os6b so zdravotnym postihnutim (SFOZP);
e 4. a7 6.10. 2024 sa uskutocni vyrocna konferencie EHC v Sofii, Bulharsku;

e 19. aZ 22. 11. 2024 — pripravujeme XXI. Jesenny rehabilitacno-rekondi¢ny
pobyt pre dospelych.

Ad 3) Sprava o hospodareni za rok 2023 a sprava Reviznej komisie SHZ za rok
2022 arok 2023

Ing. Janovec predniesol spravu o hospodareni formou prezentacie.

Okomentoval vysledky hospodarenia za minulé roky a opisal aktivitu SHZ
v uplynulych obdobiach, opisal pri¢iny vacsich vydavkov a strat.

V roku 2023 skoncilo zdruZenie s miernym ziskom 1.463,28 Eur.

V roku 2024 sa predpoklada strata, nie su vSak este stdle vyuctované vsetky
aktivity SHZ.



Upozornil na déleZitost asignacie 2% z dane, ako jedného z vyraznych prij-
mov SHZ.

Ing. Janovec otvoril priestor na otazky k sprave o hospodareni. Nebola
poloZena Ziadna otazka.

Ing. Janovec opisal proces auditovania.

Sprava reviznej komisie

Ing. Janovec poZiadal Alenu Kovacovu, ako ¢lenku RK SHZ, aby oboznamila
zhromazZdenie so spravou reviznej komisie.

Alena Kovdacova predniesla spravu RK SHZ za rok 2022, uviedla ktoré dokla-
dy podliehali kontrole RK SHZ. RV zistila, Ze doklady su vedené chronologicky
a prehladne. Clenovia RK SHZ konstatuju, Ze neboli zistené nedostatky ani chy-
by pri vedeni dokladov.

Dalej uviedla zapis z vykonania revizie G¢tovnictva SHZ za rok 2023. Uviedla,
ktoré doklady podrobila RV SHZ kontrole. Uviedla podrobnosti auditu a infor-
macie o firme, ktora tuto sluzbu dodava. Ing. Janovec otvoril priestor na otazky.
Nebola poloZena Ziadna otazka.

Ad 4) Schvélenie uctovnej zavierky za rok 2023

Ing. Janovec dal hlasovat o schvéleni G¢tovnej zavierky. Ta bola zhromazde-
nim jednomyselne schvalena.

Ad 5) Rehabilitacné tabory a rekondicné pobyty SHZ

Ing. Janovec uviedol, ktoré pobyty boli organizované v roku 2024.

RNDr. KrkoSova informovala o pobyte dospelych hemofilikov — 28. 7. azZ
9. 8. 2024 — 32 ucastnikov. Zacinali rozcvickami v aquaparku, 3h vstupy do aqu-
aparku. Poobede zacinali s individualnou rehabilitaciou. Pobyt dopadol dobre,
bez vaznejsich dUrazov. Vyzdvihla mimoriadnu disciplinovanost, dodrziavanie
rozpisov a cviceni.

MUDr. Sedmina uviedol pocet Ucastnikov a personal maloletého tabora.
Zdoraznil krytie Ustavnej nemocniénej starostlivosti v Banskej Bystrici. Vyuzili
sme ho pri aplikacii profylaxie 22 mesa¢ného Ucastnika s naro¢nym Zilovym
pristupom. Informoval o ndvsteve MUDr. Jankovicove] a prednaske o novych
produktoch a lie¢be. Nasledne dalsi deni sa konal celodenny vylet, 2x ndvsteva
aquaparku.



Marek Ottinger doplnil informacie za ,velky” detsky tabor a ukdzal niekolko
fotiek na prezentacii. Stru¢ne popisal program a podakoval persondlu aj ucast-
nikom za spolupracu.

Ing. Janovec podakoval a vyzdvihol pozitivhu atmosféru na taboroch.

MUDr. Sedmina doplnil informacie o celkovom pocte ucastnikov, okomen-
toval Uspesnost naplnenia tabora. Klesd ndm pocet deti vzhladom na ich samo-
statnost a moznosti. Zaroven stipa pocet rodi¢ov s detmi.

Matus Horvath sa prihldsil a verejne podakoval za organiziciu a program
detského tabora za vSetkych rodicov.

Daniel Petrovi¢ sa prihlasil a podakoval za vSetky deti za kvalitu tdborov
a program na nich.

Ad 6) R6zne

Ing. Janovec odovzdal slovo Mgr. Dominike Hurdkovej a Mgr. Alexandre
Vaskove;.

Mgr. Dominika Hurdkova a Mgr. Alexandra Vaskova — opisali svoju motivaciu
angaZovat sa v Zenskej skupine v ramci SHZ a skusenosti z pobytu v CR. Zdme-
rom je zostavit skupinu Zien, uviedli mailovl adresu, ktora je k dispozicii a po-
zvali ¢lenky na spolo¢né stretnutie v rdmci poobedného programu.

MUDr. Sedmina upozornil na to, Ze sa mifiaju hemofilické preukazy. Podako-
val Zuzane Sramkovej za graficky dizajn novych preukazov. Opisal dalSie kroky,
ako aj potrebu ziskania financii na vyrobu preukazov (odhadom 4000 Eur). Nie-
kolko preukazov si ponechd SHZ, nakolko nie su vidy dostupné v hemofilickych
centrach. Pacienti si budd moct pozZiadat o poskytnutie hemofilického preuka-
zu od SHZ. Priblizne do 6 tyzdriov by mali byt nové hemofilické preukazy do-
stupné. Vyzval ¢lenov, aby nepodceriovali dolezitost hemofilickych preukazov.

Alena Kovacova upozornila na zmenu v narokoch na davky zo socidlnej po-
istovne — ak je matka na rodi¢ovskom prispevku. Riziko nedostupnosti rehabili-
tacie v pripade zlomeniny (pocula). Odporucila vyuzitie kriokomory aspor 10x
do roka, zdielala svoju pozitivnu skidsenost.
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MUDr. Sedmina uviedol, Ze nemd informdacie o nedostupnosti poskytovane;j
rehabilitacie v pripade zlomeniny. Prislubil, Ze tato informaciu preveri a da cle-
nom vediet v nasledujici pracovny den.

Ing. Janovec doplnil informdacie o rodicovskom prispevku — zniZzenie mzdo-
vého bodu v pripade nizsich prijmov pocas poberania rodi¢ovského prispevku.

Ad 7) Schvalenie uznesenia

M. Ottinger precital uznesenia zo zasadnutia, ktoré pritomni jednomyselne
schvalili

Ad 8) Zaver

Ing. Janovec podakoval za Ucast a pozval na dalsi program. Poprial $tastnu
cestu domov.




Uznesenie
z Valného zhromazdenia SHZ
konaného 21. septembra 2024, v Hoteli Sport, Donovaly

Valné zhromazdenie SHZ zobralo na vedomie:

1. Spravu o ¢innosti SHZ za obdobie od posledného VZ (2023/2024)
2. Informaciu veducich pobytov o prave skonéenych
rehabilitacno-rekondi¢nych pobytoch v r. 2024

Spravu o hospodareni za rok 2023

4, Spravu reviznej komisie za roky 2022 a 2023

w

Valné zhromazdenie SHZ schvaluje:
1. U&tovnu zavierku SHZ za rok 2023

Uznesenie bolo jednomyselne schvalené.

Donovaly, dia 21.9.2024
zapisal: Ing. Marek Ottinger
overil: Alena Kovacova
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Zasadnutia Rozsireneho vyboru SHZ

Datum konania:
Miesto konania:
Pritomni:

OspravedIneni:
NeospravedIneni:
Hostia:

Program zasadnutia:

15. marec 2024
online
8 ¢lenov - PaedDr. Stanislav Cuizy, JUDr. Slavomir Dub-
jel, Ing. Matus Horvath, Mgr.  Katarina  Hozlarova,
Ing. Jaroslav Janovec, Marian Lences,
MUDr. Michal Petruska, Marian Trebichalsky
Ing. Marek Ottinger, MUDr. Toma$ Simurda, PhD.
Michaela Micudova, Jaroslav Vetrak
Martin Bires, RNDr. Mariana KrkoSova,
MUDr. Martin Sedmina
1. Kontrola uloh z uznesenia
2. Cinnost SHZ od posledného RV SHZ
3. XXIV. Rehabilitacno-edukacny tabor deti
s VKCH predskolského veku s rodicom
4. XXXIll. Rehabilitacny tabor SHZ
5. ROzne
6. Schvdlenie uznesenia a zaver

Datum konania:
Miesto konania:
Pritomni:

OspravedIneni:

NeospravedIneni:
Zastupovanie:

Host:

Program zasadnutia:

16. november 2024

Penzidn Anesis, Turcianske Teplice

6 ¢lenov - PaedDr. Stanislav Clzy, JUDr. Slavomir Dub-
jel, Ing. Matus Horvath, Ing. Jaroslav Janovec, Marian
Len¢e$, MUDr. Tomas Simurda, PhD.

Mgr. Katarina Hozlarova, MUDr. Michal Petruska,
Marian Trebichalsky

Michaela Mi¢udova, Ing. Marek Ottinger, Jaroslav Vetrak
Marian Lencés zastupoval Mariana Trebichalského
Martin Bires

1. Kontrola uloh z uznesenia

. Cinnost SHZ od Valného zhromazdenia SHZ

. Prijatie novych ¢lenov

. Navrh rozpoctu na rok 2025

. Rehabilitacné a rekondi¢né pobyty v roku 2025

. R6zne

. Schvalenie uznesenia

. Zaver

ONOUVBHBWN



Jesenne stretnutie s odbornikom 2024,

Hotel Sport, Donovaly

V drioch 20. aZ 21. septembra 2024 sme realizovali tohtorocné Jesenné
stretnutie s odbornikom. Sme velmi radi, Ze tdato akcia sa tesi stdle velkej
oblube, aj tento rok sa zucastnilo viac ako 100 tcastnikov.

Piatkovy diskusny vecer sme venovali najhorucejsej téme v nasej komu-
nite, dostupnosti podkozne podavaného lieku emucizumab aj pre pacientov
s hemofiliou bez inhibitora.

Navstivila nds MUDr. Tatiana Prigancovd, PhD. z Narodného hemofilického
centra v Bratislave a o emicizumabe sme mali spolu debatu viac ako hodinu.

V sobotu sme predpoludnim mali Valné zhromazdenie SHZ, kde okrem iné-
ho predstavili nase ¢lenky Mgr. Alexandra Vaskovd a Mgr. Dominika Hurako-
va sekciu pre Zeny s vrodenymi krvacavymi ochoreniami, ktoru zalozili a budu
viest. Popoludni mali k tejto téme prvu SirSiu diskusiu vyhradne so Zzenami.
Pripominame, Ze Saske a Dominike sa mdze ozvat akdkolvek Zena s napa-
dom, alebo otazkou ohladom Zien s vrodenymi poruchami zrdzania krvi
na zeny@shz.sk.

Popoludni zarovert mohli nasi Ucastnici absolvovat individualne konzultacie
s fyzioterapeutom Mgr. Vierou Fedorovou, alebo sukromné rozhovory s psy-
cholégmi Mgr. Lubicou Kéverovou a PhDr. Katarinou Trlicovou.

Dakujeme nas$im $pecialistom, Ze prisli medzi nasich pacientov. Verime,
Ze sa Vam pdacilo. TeSime sa o rok.

MUDr. Martin Sedmina




pre deti's viodenym krvacavym
ochorenim do 6 rokov s rodicom

Prindsame citatelom fotografie z letného tdbora deti a ich rodicov,
ktory sa uskutocnil v diioch 10. aZ 17. augusta 2024 v Lubietovej.

Aj tento august sme realizovali vzdelavaci pobyt pre rodicov s detmi
do 6 rokov. Bolo nas tu spolu 68 a kazdy z ndas ma svoj pribeh, ktory ho sem
priviedol a prezil tu 7 dni, z ktorych si odnasa kopec zazitkov a skdsenosti,
aby dalej vo svojom pribehu pokracoval.

Dakujeme vietkym, ktori sa pricinili, aby nase pobyty mohli byt opat
skuto¢nostou.
MUDr. Martin Sedmina







V letnom termine - od 10. do 12. augusta 2024 - sa opit konal tradiény
tdabor, kde sa stretli znami priatelia v detskom rehabilitacnom tdabore na cha-
te Lubetha v obci Lubietova.

V tomto roku nds bolo 24 ucastnikov a 6 veducich. Ako novy veduci
sa k nam pridal Marko Selmeci, a mali sme Uplne novi vedicu Maggie - Mag-
dalénu PiroZekovdu.

Vylet sme uskutocnili do Bystrianskej jaskyne, zabavli sme sa v Bounce par-
ku a 2x sme navstivili aquapark v Kovacovej. Starsi Gcastnici pripravili pre tych
mladsSich no¢nud hru s hladanim pokladu. Kazdy den sme poctivo cvicili, chodili
behat na ihrisko aj na cesti¢ku pri chate. Spolu sme vytvorili celkom novu ta-
borovu hru plnd hrdinskych obrodruZzstiev. Nechybala opekacka a ani vecerna
zdbava na konci tdbora.

Za tim detského tabora,
Marek Ottinger







pre dospelych hemofilikov

V drioch 28. jila az 9. augusta 2024 sme sa uZ neuveritelny tridsiaty
treti krat stretli na rehabilitacno - rekondichom letnom pobyte dospelych
hemofilikov. Spolu 33 clenov SHZ a ich rodinnych prislusnikov stravilo spoloc-
né chvile v penziéne Anesis v Turcianskych Tepliciach.

Nas denny program sme tak ako aj
po minulé roky zacinali 30 mindtovym
cvicenim v Agquaparku, po ktorom az do
11:30 hod. nasledoval volny program,
ktory nasi c¢lenovia travili plavanim, vy-
uzivanim atrakcii a pobytom v relaxac-
nych bazénoch. Pocasie sme mali na
vzhladom na uplynulé hortce leto velmi
prijemné, netrapilo nas privelkymi horu-
cavami.

Po obede prebiehala v penziéne Ane-
sis individualna rehabilitdcia. Tento rok
sa o naSe bolavé teld starali tri skuse-
né fyzioterapeutky, p. Vierka Fedorov4,
p. Lubka Rybarikova, p. Editka Zorgovska
avpodvecernychhodinachajdvajamaséri.
S ich odbornou starostlivostou sme boli
vSetci spokojni, za ¢o im aj touto cestou
dakujeme.

Pocas nasho pobytu sme nezabudli
ani na spolocné posedenie, jedno pri dobrom guldsi a druhé pri narodeninovej
oslave nadej ¢lenky Moniky Sudotovej.

Cely pobyt prebehol bez Urazov a zdravotnych komplikacii a v prijemnej
atmosfére. Na zaver sa chcem podakovat vsetkym, ktori prispeli k jeho zdarné-
mu priebehu a uz sa teSim na nase dalSie stretnutia.

RNDr. Mariana Krkosovad
veduca pobytu
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XXI. Jesenny rehabilitacno-rekondicny
pobyt pre dospelych

UZ po dvadsiaty prvy krat sa uskutocnil v drioch 10. aZ 22. novembra
2024 Jesenny rekondicno-rehabilitacny pobyt pre dospelych hemofilikov
v Turcianskych Tepliciach. Miestom tohto pobytu bol penzion Anesis v blizkos-
ti Spa&Aquaparku.

Pobytu sa zucastnilo celkovo 38 os6b. V prvom tyZzdni bolo prihlasenych
az 35 ucastnikov, z toho jeden Ucastnik sa v defl nastupu ospravedInil zo zdra-
votnych dévodov. V druhom tyZdni nas ostalo 20 tGcastnikov.

Tak ako v minulych rokoch, aj tohtoro¢ny pobyt bol zamerany na inten-
zivnu rehabilitaciu. U&astnici mali na zaklade svojich poZiadaviek (ktoré ndm
zaslali vopred) a zdravotného stavu vybavené niektoré liecebné procedury
v miestnych Slovenskych liecebnych kupeloch (SLK). Jednou z povinnosti vset-
kych Ucastnikov bolo dodrziavanie stanovenych ¢asov na kipelhom preukaze,
kde mali naprogramované procedury.

Pre Ucastnikov pobytu boli zabezpecené vstupy do miestneho Spa&Aqua-
parku (10 vstupov pocas 12 dni), kde mohli pocas 2 hodin denne vyuzit priesto-
ry tohto zariadenia na intenzivnu rehabilitaciu. Tymto sme nahradili nielen
hydrokinezoterapiu a iné vodné procedury, ale zvysil sa tym aj pocet procedur.
Takto sme nielen rozsirili moznosti liecebnej starostlivosti, ale aj znizili financné
naklady organizacie.

Spestrenim a obohatenim pobytu boli rehabilitacné pracovnicky - p. Edi-
ta Zorgovska a Beata Tu$anovda. U&astnikom pobytu poskytovali dennodenne
intenzivny a individualny telocvik v priebehu celého dna. Taktiez sme za-
bezpecili aj masérov, ktori ucastnikom priamo na penzidne poskytli masaze
v poobedniajsich hodinach. Aj tymto sme usetrili financné prostriedky, ktoré by
sme inak zaplatili SLK za masdze.

Myslim si, Zze tento pobyt v plnom rozsahu splnil svoj ucel, t.j. posilnit
svalstvo a zlepsit hybnost pohybového aparatu.

Dovolte, aby som sa podakoval vsetkym, ktori mi pomohli pri realizacii
nasho pobytu.

Ing. Jaroslav Janovec
vedtci XXI. Jesenného rehabilitacno-rekondi¢ného pobytu
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17. april’2024

Svetovy den hemofilie na Slovensku

UZ od roku 1989 sa po celom svete spdja 17. april so Svetovym driom
hemofilie. Ten ddva pravidelne prileZitost cez verejnu osvetu hovorit o tom,
ako vyzera Zivot pacienta s vrodenym krvdcavym ochorenim a postavit
sa za pacientov s tymito zriedkavymi ochoreniami. Tento deh si kaZdorocne
pripomina viac ako 134 krajin sveta. Prave myslienka podpory celosvetovej
komunity pacientov s vrodenymi krvdcavymi poruchami a zdielania vzdjom-
nych skusenosti v prospech pacientov sa stdva hlavnym mottom aktudlneho
Svetového dhia hemofilie 2024.

Na Slovensku Zije aktudlne 3312 pacientov, ktorym bola diagnostikovana
vrodenad krvacava porucha, z nich ma 634 pacientov hemofiliu A, 95 pacien-
tov hemofiliu B, 804 pacientov von Willebrandovu chorobu a 1779 pacien-
tov md vzacnu vrodenu krvacavu poruchu (poruchy fibrinogénu, nedostatok
koagulacnych faktorov V, VII, XI, XIll, vrodené poruchy trombocytov). Pacienti
s hemofiliou a inymi vrodenymi krvacavymi poruchami sa liec¢ia na Slovensku
v 4 centrach — v Bratislave, Martine, Banskej Bystrici, KoSiciach a zakladnu liec-
bu dostavaju v takmer 40 hematologickych ambulanciach na celom Slovensku.

Symbolom 17. aprila po celom svete a vyzvou na zapojenie pre verejnost
je aj rozsvecovanie cCervenych svetiel v domacnostiach a tiez vysvecovanie
vyznamnych budov a monumentov nacerveno. K myslienke ,Rozsvietme Cerve-
né svetla“ sa dlhodobo pridava aj Slovenské hemofilické zdruZzenie. Na zaklade
iniciativy nasho zdruzenia sa v stredu - 17. aprila 2024 vysvietilo neuveritel-
nych 43 objektov naprie¢ celym Slovenskom. Na nasledujucich stranach po-
nukame nasim ¢lenom fotografie vSetkych vysvietenych objektov v tento den
na Slovensku. Kompletny album fotografii mozZete najst na nasej stranke
na socialnej sieti Facebook ,Slovenské hemofilické zdruzenie”
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Okrem rozsvecovania monumentov na ¢erveno bola vydana tlacova spra-
va, ktora bola uverejnend na viacerych spravodajskych portdloch. Okrem toho
nasi ¢lenovia Sirili informacie aj vo viacerych celoslovenskych a regionalnych
médiach (RTVS, TV Markiza, TV JOJ, RTVS Radio Regina, TV Turiec). Zaroven by
som chcel zo srdca podakovat vietkym, ktori nam pomohlo pri zabezpelovani
osvetlovania objektov.

MUDr. Tomds Simurda, PhD., MPH
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EHC New Technologies Workshop

Helsinky, Finsko

V teplote bliziacej sa nule sa vo Finsku
v diioch 1. az 3. novembra 2024 stretli lekari
a zastupcovia pacientov na EHC New Technolo-
gies Workshope, kde preberali su¢asné novinky
a buducnost liecby vrodenych poruch zrazania
krvi.

Za Slovenské hemofilické zdruzenie
Prof. Angelika Batorova, Dr. Martin Sedmina
a Ing. Matus Horvath ako zastupca rodicov
nasich malych pacientov.

Na fotke s kolegami z Ceského svazu hemofiliki Martinom Zidekom

a Dr. Evou Drbohlavovou.
MUDr. Martin Sedmina
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Konferencia

Europskeho hemofilického konzorcia
v Sofii

V dnoch 4. aZ 6. oktobra 2024 sa uskutocnila vyrocnd konferencia Europ-
skeho hemofilického konzorcia (EHC) v Sofii, Bulharsku, na ktorej Slovenské
hemofilické zdruZenie zastupoval jej predseda Jaroslav Janovec.

Konferencia sa zacala Specidlnym privitanim od ministerky zdravotnictva
Bulharska Galye Kondeva-Mankovej. Miguel Crato, prezident EHC a Jordan Ne-
devski, prezident Bulharskej asociacie hemofilie, otvorili podujatie s prianim
pre nasu komunitu, aby sa nastolili podmienky pre lepsSiu budicnost pre ludi
s poruchami krvacania. Nasledne vystupil profesor Atanas Banchev, vyznamna
osobnost v starostlivosti o pacientov s vrodenymi krvacaniami v Bulharsku a
poskytol prehlad o liecbe poruch krvacania v krajine a podelil sa s vyhladom
na buduci vyvoj.

V poobednajsich hodinach sa uskutocnilo Valné zhromazdenie EHC, na kto-
rom boli zvoleni novi ¢lenovia vykonného vyboru SHZ, prerokované spravy pre-
zidenta EHC, financného prezidenta a pod. Taktiez bolo hlasovanim vybrané
miesto hostitela konferencie v roku 2026 v Istanbule, Turecku.

V dalsich drioch konferencie prebehli prezentacie a workshopy o klucovych
témach a pokrokoch v starostlivosti a liecbe ludi s poruchami krvacania.

Hlavnymi témami boli:

- zlepsenie pristupu k starostlivosti v celej Eurdpe;

- vyznam profylaxie a v€asnej diagnostiky;

- vyznam fyzioterapie pre pacientov s hemofiliou;

- integracia a podpora pre Zeny s poruchami krvacania;

- socidlna podpora a spolupraca medzi pacientmi a klinickymi lekarmi s cielom
zvysit kvalitu Zivota pacientov;

- zber Udajov na zlepsenie celkovej kvality Zivota a integraciu pacientov
s hemofiliou;

- fyzicka aktivita ako klucovy faktor pre lepsi Zivot s hemofiliou.



V priebehu konferencie sa uskutocnila Specidlna lotéria narodnych clen-
skych organizacii, kde vyhrou bola bezplatnd registracia a cestovny grant
na konferenciu EHC Leadership Conference 2025 v Bruseli. Do tejto lotérie
sa zapojilo aj SHZ prostrednictvom svojho predsedu Jaroslava Janovca. Na za-
ver konferencie bolo Zrebovanie realizované a s radostou oznamujeme, Ze Slo-
venské hemofilické zdruZenie vyhralo bezplatnu registraciu a cestovny grant
na tuto konferenciu v roku 2025.

Ing. Jaroslav Janovec
predseda SHZ
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Verejna financna zbierka
pre SHZ v roku 2024

20 prevdadzok + 2 mesta

V drhoch 21. aZ 23. marca 2024 zorganizovalo Slovenské hemofilické
zdruZenie verejnu financnu zbierku v prevddzkach TESCO pri prileZitosti
Svetového dnia hemofilie.

Po narocnej priprave a kazdodennej komunikacii so zodpovednymi osoba-
mi sa podarilo zbierku zrealizovat v 20 prevadzkach TESCO a dvoch mestach
napriec celym Slovenskom. Vdaka odhodlanosti a vytrvalosti nasich aktivistov
bola vyzbierana nadhernd suma 12 122,41 eur. Po roku sa ndm znova podaril
rekord vo vyzbieranej sume, percentudlne doslo oproti roku 2023 k navyseniu
0 16%. Tento vytazok predstavuje najvyssiu vyzbierand sumu za poslednych
14 rokov. Vytazok zo zbierky bude pouzity na uhradenie nakladov pre jednotli-
vé rehabilitacné a vzdelavacie pobyty.
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Zodpovedné osoby v jednotlivych prevadzkach TESCO:

Banska Bystrica a Zvolen — Martin Sedmina
Bratislava — Marek Ottinger

KoSice — Gabriela Petruskova

Nitra — Maros Trebichalsky

Nové Zadmky a Surany — Katarina Hozlarova
PreSov — Jaroslava Vaskova

Tvrdosin — Petra Janikova

Povazska Bystrica — Martin Chodur

Trencin — Katarina Zahumenska

Turcianske Teplice — Martin Bires

Turzovka — Marek Gejdos

Vrable — Lubos Zimula ml.

Lucenec — Jan Janosik ml.

Zilina a Martin — Tomas Simurda

Nesmierne si vazime kazdého jedného, ktory nam pomohol pri verejnej
financnej zbierke, Ci uZ je to zodpovedna osoba, ale hlavne aktivisti, vd'aka kto-
rym sa podarila vyzbierat tato nadherna suma.

Aj v nasledujicom roku 2025 chceme tuto zbierku usporiadat, ale uz s no-
vym dizajnom oblecenia aktivistov. Nasou snahou bude rozsirit ju aj do dal-
Sich miest po Slovensku. Avsak pocitame aj s vaSou pomocou - ak sa chcete
v budicom roku pripojit k dobrej veci a pomdct naSmu zdruzeniu, nevahajte
a kontaktujte ma cestou emailu: tsimurda@orava.sk.

Podakovanie studentom:

Jesseniova lekarska fakulta v Martine, Univerzita Komenského v Bratislave
Gymnazium, Velka okruzna, Zilina

Gymnazium, Srobarova, Kosice

Stredna odborna skola technicka, Vrable

Stredna zdravotnicka skola, Strecnianska, Bratislava

Fakulta zdravotnictva SZU v Banskej Bystrici

Katolicka spojena Skola Nove Zamky

Stredna zdravotnicka skola, Lu¢enec

MUDr. Tomds Simurda, PhD., MPH a Martin Bires
koordindtori zbierky SHZ za rok 2024



Vyhodnotenie a fotografie Verejnej

financnej zbierky pre SHZ v roku 2024
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' Pozyvame na
XXIII. SPOLOCENSKE STRETNUTIE

VdZeni priatelia, srdecne Vds pozyvame
na XXIIl. SPOLOCENSKE STRETNUTIE

clenov Slovenského hemofilického zdruZenia
Priatefské posedenie flenov Slovenského hemofilického zdruienia,
sponzorov a sympatizantov pri pestrom programe a vybornom jedle
uskutoéni

v sobotu 8. februara 2025 so zaciatkom o 18:00 hod.

v Penzi6ne Cierna pani v Martine.

Predpokladany program:

18:00 hod. - prihovor a otvorenie 23:00 hod. - zdbava

19:00 hod. - vecera 24:00 hod. - tombola

20:00 hod. — kultirny program a zdbava 01:00 hod. — zébava, obderstvenie
- Svédske stoly 05:00 hod. - ukonéenie

Poplatok na osobu:

PR - pre Elena SHZ

- pre partnera élena SHZ — u oboch je v cene zahrnuté aj ubytovanie
L0 - pre ostatnych Géastnikov — ubytovanie je v cene

Utast na spoloéenskom stretnuti je pre osoby od 15 rokov.

Pripitok, predjedio, polievkn, 1 hiovné jedlo, Svédske stoly, 2x kdva, rdkusky, 1/2 | ving, pochutiny.

Ak Vas ponuka zaujala, vypliite prosim na www.shz.sk prihlasku dum

Po zaeregistrovani prihldsky Vdm zasleme informdcie o poplatku @ pe uhradeni sumy zadleme
pozvdnky, ktoré posiidio oko vstupenky. Kopacito penzidnu je 85 oséb, je moind, Je nebudeme

mdct uspokojit vietkych adujemcov o ubytovanie,
Na stretnutie sa srdeéne tefi Organizaény vybor pod vedenim Aleny Sramkovej.

Organizatny vybor spolofenského stretnutia hfada dobrovolnikov. Ak cheete pri-
loZit ruku k dielu, mdZete napisaf pani Alene Srdmkovej na: krialen@gmail.com.

Zaroven chceme oslovit vietkych potencionadlnych sponzorov alebo dobrych Tudi,
aby nam pomohli pri organizovani tomboly & ui pefiainymi alebo vecnymi darmi.
Za kaidi pomoc dakujeme!
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Obhliadnutie sa za

XXII. spolocenskym stretnutim 2024

XXII. spolocenské stretnutie sa konalo v sobotu 10. februara 2024 so zaciat-
kom o 18:00 hodine v zndmych prijemnych priestoroch Penziénu Cierna pani
v Martine.

V krasne vyzdobenej sale sa stretlo patdesiatosem ¢lenov, sympatizantov a
sponzorov Slovenského hemofilického zdruZenia.

Po uvitani pritomnych predsedom zdruZenia Ing. Jaroslavom Janovcom,
uviedli vSetkym uz znami herci Divadla pri kolkarni z Handlovej, Igor Suchy a
Brario Cukan, taneé¢nikov z tane¢ného krazku v Banskej Bystrici. Na tane¢nom
parkete predviedli profesionalne Standardné tance. Po nich sa do tanecného
kola pri hudbe DJ Lukasa Lichtnera bolo lahké zapojit. Aktéri Divadla pri kolkar-
ni sa postarali o spestrenie, ktoré vycarilo nejeden Usmev na tvarach pritom-
nych hosti.

Kuchari v Penziéne Cierna pani pripravili vybornt veceru. Prijemna hudba,
vesely program a bohata tombola prispeli k tomu, Ze vecer ubehol velmi rych-
lo. V zavere chcem podakovat vietkym, ktori prispeli a pomohli pri organizacii
spolocenského stretnutia a darmi do tomboly.

Specidlne podakovanie patri Anke Stancikovej za kolaciky, ktoré ste mohli
ochutnat na slavnostnej tabuli, za dokonall pomoc pri organizovani stretnutia
Erike Klimekovej a Romanke Hradeckej.

TeSime sa na dalSie spolocenské stretnutie clenov Slovenského hemofilic-
kého zdruZenia, ktoré sa bude konat 8. 2. 2025 v Ciemej pani v Martine.
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Hemofilicke'preukazy

Mili priatelia, kedZe opét evidujeme vyznamné rezervy v obsahu a aktua-
lizacii preukazov o Vasom ochoreni tak sme pre Vds zabezpecili 5000 novych
preukazov, ¢im sa verime vytvori rezerva aspon na 10 rokov.

Preukazy sa v Case, ked' Citate tento ¢lanok uz nachadzaju v 4 najvacsich
pracoviskach. V Ndarodnom hemofilickom centre v Bratislave na Antolskej ul.,
v Martine, Banskej Bystrici a v KoSiciach zatial na Klinike hematoldgie pre do-
spelych v UNLP na Triede SNP 1 odkial ich kolegovia posunid do 4 zvySnych
ambulancii, kde su pacienti v KE sledovani.

Postupne oslovime mailom aj mensie hematologické ambulancie, aby si po-
vedali kolko preukazov potrebuju.

Obraciame sa ale hlavne na Vas pacientov, pretoZe ste to v prvom rade vy,
kto ma dbat o to, aby Vas preukaz obsahoval vsetky informacie.

Preto mdzete poZiadat SHZ o preukaz na socidlnej sieti facebook, alebo kon-
taktujte MUDr. Martina Sedminu na mailovu adresu martin.sedmina@yahoo.
com a my Vam preukazy zasleme.




...mozu zachranit’ zivot doma i v zahranicr!

Nezabudnite, Zze preukaz musi obsahovat:

Vase osobné udaje
Ndzov ochorenia
Ndzov aktudlneho lieku
Hladinu Vasho faktora
Krvnu skupinu
Vyjadrenie k inhibitoru.
Ddvku Vasho lieku pri mensom a zavaZnom krvdcani.
Kontakt na Vasich pribuznych
Kontakt na Vdsho hematologa
. Kontakt na NON-STOP dostupné hematologické centrum najbliZsie
k Vasmu bydlisku (ak sa nezhoduje s bodom 9).
11. Aktudlnu fotografiu

RLONOUAWNK

o

O vyplnenie vsetkych bodov Ziadajte svojho hematologa.

Hlavnym nositelom vsetkych informacii o naSom ochoreni sme my, pacien-
ti. Nezabudajme na to. Informacie v preukaze Vam moZu zachranit Zivot doma
aj v zahranici.

Za pomoc pri grafickom dizajne nového preukazu dakujeme nasej ¢lenke
Mgr. Zuzane Srankove;j.
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Prispevok nasho citatel'a:

Operacia mi zmenila zivot k lepsiemu!

Ahojte priatelia hemofilici! Rdd by som Vds chcel povzbudit, a napisat Vam
pdr riadkov o tom ako som absolvoval operdciu a vymenu bedrového kibu.

Nie som ten typ Cloveka, ¢o by utekal hned k lekarovi. Miia nikdy neopero-
vali. Raz mi trhali v RuZinove zub a a aj to som odpadol v kresle, ked som zbadal
injekciu. Bal som sa vsetkého, o suviselo s nemocnicou!

M&j pribeh zacal pred siedmimi rokmi. Kib sa ozval u? vtedy. V roku 2017.
Objednal som sa vtedy k doc. MUDr B. Stenovi. Katastrofa, zaznelo po vyset-
reni. To treba okamzite rieSit. Ale kedZe ja som taky aky som neriesil som to!

Bola to sice vyhra ale iba na urcity ¢as! Prisli bolesti a problémy. V robote
doma vsade! Deti chceli bicyklovat, chodit na turistiku, prechadzky a ja nic.
Nula bodov ako sa vravi.

Nastastie som dostal rozum, teda hddam a vybavil som si znova vysetrenie
v Bratislave na ortopedickej klinike u prof. Steria. Idem do toho, vravim si.
Budem to riesit. Takto predsa nemézem zit! Dostal som termin, prisiel som,
odoperovali. Parada! Operovali ma 29. oktébra 2024.

To ¢o pri$lo potom... - to bola neskuto¢na dlava! Ulava od bolesti, pomaly
som zacal chodit, sice s barlami ale chodil som! Vsetko bolo zrazu iné, cely svet
bol 0 100% krajsi.

Pomaly sa rozbieham znova do beZného Zivota a dnes mesiac po operacii
chcem vietkym povedat jedno! DAKUJEM!

Dakujem pan profesor za vietko ¢o ste pre miia urobil! Ako ste ma odope-
roval! Za Vasu profesionalitu, za vase skdsenosti s nami hemofilikmi, za vSetko
¢o ste mi do mojho Zivotného restartu dal! Dakujem este raz!

Ale ako by to bolo keby som nemal nad sebou anjelov straznych z he-
matoldgie a NHC? No bez nich by som to asi tazko zvladol! Prof. Batorova,
pani doktorka Jankovic¢ovd, pani doktorka Kyselova i pani doktorka Prigancova.
To su hviezdy!

Viem, Ze ak budem mat v buducnosti nejaky problém, nebudem sa uz bat.
Nebojte sa ani vy, ktori méte problémy a véhate! Dakujem Vam vietkym este
raz!

Branislav Koleda



Spominame...

So smutkom v dusi si dovolujeme Vam oznamit,
zZe v.roku 2024 nas navzdy opustili nasledovni clenovia SHZ:

Anna Psicova, z:Hlohovca, voveku 81 rokoy:

Miroslav:Hamar; z: Bratislavy, voveku/45 rokoy.

Cest'ichipamiatke!,

Vaizeni ¢lenovia SHZ!

Informujeme, Ze na Valnom zhromaiZdeni SHZ bolo dna
14. 10. 2023 schvalené zvySenie clenskych poplatkov
na sumu minimélne 10 € s platnostou od 1. januéra 2024.

DAKUJEME, Ze nezabidate uhradit €élensky poplatok v SHZ!

Mili ¢lenovia SHZ!

V zdujme zniZovania administrativnej a tym aj finanénej zataZe zdruzenia sme
na ostatnom zasadnuti Rozsireného vyboru SHZ prijali opatrenie, ktoré by malo viest
k dosiahnutiu tohto ciela.

Od roku 2024 bude snahou SHZ prejst vo vyluénej miere na elektronicki komunika-
ciu s ¢lenmi. VSetky spravy, pozvanky a postupne aj nas informacny obcasnik Hemofi-
licky spravodajca budete nachadzat vo svojich mailovych schrankach.

V suvislosti s tym sa na vas obraciame s prosbou o suéinnost. V najblizsej dobe
sa na vas obratia vasi regionalni koordinatori, pripadne niekto z clenov RV za ucelom
overenia vasej mailovej adresy. Samozrejme, ak niekto z élenov bude trvat na posto-
vom dorucovani, budeme poziadavku re3pektovat.

Vopred vam vyslovujeme podakovanie za suginnost a sme presvedceni, Ze aj tym-
to krokom prispejeme k zvysSeniu efektivnosti nasho zdruzenia a v neposlednej miere
to bude velky krok nasho zdruzenia k zniZovaniu environmentalnej zataze a zodpoved-
nému pristupu k ochrane Zivotného prostredia.

RV SHZ

37



Organizacna struktura SHZ - kontakty

Volebné obdobie 2022 az 2026

REPUBLIKOVY VYBOR SHZ

Predseda Ing. Jaroslav Janovec (0905 241 353, shz@shz.sk)
Paldrikova 34, 052 01 Spisska Nova Ves

Podpredseda Magr. Katarina Hozlarova (0905 472 325, hozlarovak@gmail.com)
Komarnanska cesta 8, 940 02 Nové Zamky

Tajomnik Marian Trebichalsky (0905 570 955, marian.trebichalsky@gmail.com)
Tokajska 4, 949 11 Nitra

Clenovia JUDr. Slavomir Dubjel (0908 313 992, sdubjel@yahoo.com)

republikového Poto¢na 159, 044 11 Zdaria

vyboru MUDr. Tomas Simurda, PhD. (0918 979 836, tsimurda@orava.sk)

Mase Halamovej 7, 036 01 Martin
REViZNA KOMISIA SHZ

Predseda PaedDr. Stanislav Clizy (0904 557 672, stanislav.cuzy@gmail.com)
Rustaveliho 2A, 831 06 Bratislava

Clenovia Ing. Anna Pisarcikova (0905 755 103, annazke@gmail.com)

reviznej JuZnd trieda 1562/26, 040 01 KoSice

komisie Alena Kovacova (0904 383 569, aluskab3@centrum.sk)

Sady M. R. Stefanika 111/2, 033 01 Liptovsky Hradok
Rozsireny vybor SHZ - ZAPADOSLOVENSKY REGION
Ing. Marek Ottinger (0915 752 203, ottinger.marek@gmail.com)
RuZzomberska 16, 821 05 Bratislava
Marian Lences (0905 317 983, lencesml@gmail.com)
DruZstevnd 1538/51, 951 31 Moéenok
Rozsireny vybor SHZ - STREDOSLOVENSKY REGION
Michaela Micudova (0911 430 817, michaela.kovacovall0@gmail.com)
HruSovska 513/4, 031 04 Liptovsky Mikulas
Jaroslav Vetrak (0907 090 091, jaroslavvetrak@gmail.com)
Rudohorska 28, 974 11 Banska Bystrica 11
Rozsireny vybor SHZ - VYCHODOSLOVENSKY REGION
MUDr. Michal Petruska (0902 269 153, miso.petruska@gmail.com)
Vodarenska 17, 040 01 KosSice
Ing. Matus Horvath (0911 932 454, mhmatushorvath@gmail.com)
Haniska 218, 044 57 Haniska pri Kosiciach
PROBLEMATIKA ZIEN S VRODENYM KRVACAVYM OCHORENIM
Mgr. Alexandra Vaskova (0917 033 070, vaskovaalexandra@gmail.com)
Podh3jska 34, 036 01 Martin
Mgr. Dominika Hurakova (0944 478 007, dominikahurakova@gmail.com
Okruznd 933/10, 029 01 Ndmestovo
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Slovenské hemofilické zdruzenie dakuje za vSetkych svojich clenov

za podporu vo forme 2% zo zaplatenej dane v roku 2023
TIPOS, narodna lotériova spolocnost, a.s., Bratislava
PORFIX - pdrobetdn, a.s., Zemianske Kostolany
a ostatnym organizaciam a jednotlivcom o ktorych nevieme

za financné dary a dotacie v roku 2024
Swedish Orphan Biovitrum, o. z., Bratislava
CSL Behring Slovakia s. r. 0., Bratislava
Takeda Pharmaceuticals Slovakia s.r.o., Bratislava
Roche Slovensko, s. r. 0., Bratislava
OCTAPHARMA AG, Bratislava
SOTH, s.r.o., Nitra
MUDr. Marian Siska, Velké Zaluzie
MEDOST s.r.o., Topol€ianky
Ing. Eva Dobisova, Poprad
MUDr. Milan Jedlicka, Jelenec
MUDr. Michal Zolna, Nitra
Andrea Rathouska a MUDr. Karol Rathousky, Nitra
MARMED s.r.o., Obyce
MUDr. Lubomir Horak, spol. s r.o., Vrable
SD LEGAL, s.r.o0., KoSice
RUDMED s.r.0., Zlaté Moravce

Dakujeme vietkym priaznivcom, ktori sa rozhodli venovat
2% dane z prijmov naSmu obcianskemu zdruzeniu.
Doteraz vyzbierand suma k 30. 11. 2024 je 32.926,47 €
(v minulom roku 2023 to bolo 37.609,97 €).

Dakujeme aktivnym &lenom, ktori pomohli ziskat
pre nas poskytovatelov 2%.

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






