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Uvod

HAE Junior je Ceska neziskova pacientska organizace, jejimz poslanim je zlepSovani
kvality Zivota déti a mladych lidi s poruchou imunity — hereditarni angioedém (HAE).
Organizace byla zalozena skupinou rodi¢u détskych pacientl s HAE v prosinci 2019
v Praze.

HAE je vzacné celozivotni onemocnéni, které se projevuje otoky na raznych ¢astech
t&la. Tyto symptomy mohou byt velmi bolestivé, az Zivot ohrozujici. Zivot s HAE
nepfinasi jen zdravotni zatéz, ale Casto ma za nasledek psychicka a socialni omezeni.
Dlouhodobé dopady HAE mohou dale vést k omezenim pacientl v oblastech
vzdélavani €i pracovniho uplatnéni. Zvyseni povédomi o této nemoci u vefejnosti i
odborné zdravotni komunity je dulezité pfedevsim proto, aby se umoznila v€asna
diagndza a zlepSila se kvalita Zivota HAE pacientd.

NasSe cile

e PODPORA RODIN PACIENTU S HAE: Aktivné podporovat, zastupovat a hajit
zajmy nasich ¢lenl pro lepsi kvalitu zivota v€etné pristupu k modernim Iékim,
terapiim a zdravotni péci.

e INFORMOVAT & RADIT: Poskytovat informace a poradenstvi v problematice
HAE u déti a dospivajicich.

e VYMENA ZKUSENOSTI: Rozvijet vzajemnou spolupraci, sdilet informace a
zkuSenosti mezi rodinami s détmi/mladezi s HAE na narodni i mezinarodni
arovni.

e SPOLUPRACE PRO LEPSI INTEGRACI: Rozvijet spolupréaci se zdravotnickymi
pracovniky, uciteli a dalSimi specialisty, ktefi pracuji s détmi a mladezi trpicimi
HAE, s cilem vytvofit zakladnu pro jejich uspé&snéjsi integraci.



Zprava o cinnosti

V souladu se svym organizacnim poslanim a cili dokoncila nase organizace HAE Junior
v roce 2022 nékolik kliCovych projektu:

Strategicky cil #1: PODPORA RODIN PACIENTU S HAE
Projekty a Cinnosti spadajici pod tento strategicky cil jsou zaméfeny na podporu ¢lenu
nasi komunity pacientl a obhajovani jejich zajma.

e HAE Junior na oficialnim seznamu pacientskych organizaci v CR
Na zakladé legislativni novelizace platné od 1. ledna 2022 zavedlo Ministerstvo
zdravotnictvi vefejny seznam pacientskych organizaci (podle § 113f zakona o
zdravotnich sluzbach): ,Do Seznamu pacientskych organizaci jsou zapsany
organizace, které Ministerstvu zdravotnictvi podaji Zadost o zapsani a zaroven
splriuji zakonné podminky pro zapis. Seznam pacientskych organizaci v
soudasnosti vyuziva Statni ustav pro kontrolu 1é8iv (SUKL), ktery na jeho zékladé
pozve konkrétni pacientskou organizaci do fizeni o thradé léCiv na vzacna
onemocnéni. Dale se pacientské organizace zapsané na Seznamu mohou stét
Cleny poradniho organu ministerstva zdravotnictvi, ktery posuzuje thradu léCiv
na vzacna onemocnéni.
Na zacCatku roku 2022 byla pacientska organizace HAE Junior z.s. zapsana do
tohoto seznamu, ktery ke konci roku cital pfes 30 subjektl. V prabéhu roku 2022
se nade pacientska organizace také zapojila jako u€astnik fizeni o uhradé léCiv
na vzacna onemocnéni podle nové legislativy.

e Mezinarodni karta prvni pomoci
Na zakladé zajmu &lenu nasi komunity jsme pofidili mezinarodni elektronické
zdravotni karty prvni pomoci v nékolika jazycich, aby méli pacienti své kliCové
zdravotni Gdaje neustéle po ruce kdekoliv v Ceské republice nebo v zahraniéni.

e Informac€ni sada HAE a Skola
V roce 2022 jsme aktualizovali a rozSifili informacni sadu pro pacienty na téma
HAE a skola pro pacientské rodiny. Kromé informacnich letacku jsme zarover
pfipravili nové vzory/Sablony dopisu, které poslouzi pfi komunikaci s vedenim
Skoly pro domluvu o specialnich potfebach déti/mladeze s HAE. Materialy byly
sdileny e-mailem vS8em ¢&lenim pred zaatkem Skolniho roku a zvefejnény na
webu HAE Junior.

1 Zdroj: Ministerstvo zdravotnictvi: https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home&aid=161



https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=home&aid=161

e Novy diar pro pacienty na rok 2023
Na konci roku 2022 jsme pfipravili prakticky diaf pro HAE pacienty, ktery jim
pomuZze monitorovat stav a vyvoj svého onemocnéni (Ié¢ba, ataky, ekonomické
dopady aj.) a zaroven se tak Iépe pfipravit na pravidelné kontroly u oSetfujicich
lékar. Diar v papirové formé jsme zdarma rozeslali zajemcum z fad ¢lend
nadeho spolku i $irsi HAE pacientské komunity v CR.

e Konference, setkani a kulaté stoly

Také v roce 2022 jsme se aktivné i pasivné ucastnili nékolika konferenci a

udalosti, jez se riznymi zpusoby dotykaiji priorit pacientd se vzacnymi

onemocnénimi/HAE. Mezi nimi zmifime napfiklad:

- nékolik setkani pracovnich skupin Pacientské rady ministra zdravotnictvi pro
e-Health a pro inovativni |éCbu,

- kulaty stul v Poslanecké snémovné na téma ,Priority Ceského pfedsednictvi
EU a novelizace smérnic EU o krvi“ (kvéten),

- virtualni evropska konference ECRD, jiz usporadala EURORDIS (Cerven),

- setkani vedeni Statniho ustavu pro kontrolu I€Civ se zastupci pacientskych
organizaci (Cerven),

- mezinarodni odborna konference na téma zapojovani pacientskych
organizaci do rozhodovacich procesu ve zdravotnictvi usporadana NAPO
(zaFi),

- 39. sjezd Ceskych a slovenskych alergologl a klinickych imunologt a 18.
kongres &eskych a slovenskych imunologtl, které uspofadala CSAKI (Fijen).

Strategicky cil #2: INFORMOVAT A RADIT

Projekty s timto cilem jsou zaméfeny na zvySovani povédomi o vzacném onemocnéni
HAE mimo komunitu pacientt a na poskytovani aktualnich informaci vdem, kdo maji o
toto téma zajem.

e Digitalni informacéni servis
Tento celoroCni projekt sdruzuje digitalni zpravodajstvi spolku na webovych
strankach, socialnich sitich a v newsletteru. V roce 2022 jsme pokracovali
v publikaci a sdileni dalezitych informaci a novinek pro HAE pacienty, odborniky i
SirSi vefejnost v digitalnim formatu.
Hlavni platformou zUstavaly naSe oficialni stranky haejunior.cz, kde jsme
pravidelné publikovali informace o projektech, zménach v legislativé, odbornych
konferencich, dale rozhovory s odborniky, pacientské pfibéhy atd. Zaroven
probihala pravidelna aktualizace a rozSifovani celého obsahu webovych stranek,



vCetné fotogalerie a sekce Infocentrum.

Relevantni novinky jsme zaroven sdileli na socialnich profilech HAE Junior
(Facebook, Instagram, LinkedlIn a YouTube). Socialni sité Facebook, LinkedIn,
Instagram a YouTube pravidelné vyuzivame jako hlavni komunikaéni kanaly pro
zvysSovani povédomi o HAE a Sifeni dulezitych informaci mezi pacientskou
komunitu a vefejnost. Pro maximalni zvySeni dosahu napfi¢ vékovymi skupinami
a narodnostmi publikujeme obsah v ¢estiné i angli¢tiné (LinkedIn).

Zaroven jsme s pomoci direct mailingu kazdy mésic rozesilali nas digitalni

AT 4 &4

Osvétova kampan ke svétovému Dni vzacnych onemocnéni 2022

Protoze je podle vysledku pacientského pruzkumu téma zvySovani povédomi o
HAE mezi zdravotniky jednou z hlavnich priorit, nade organizace se v unoru opét
zapojila do mezinarodni udalosti Rare Disease Day 2022, a to s cilem rozsifit
povédomi o této vzacné nemoci mezi studenty mediciny. Kampan podpofila take
nova ambasadorka HAE Junior — influencerka a medi¢ka Anezka Daskova,
formou ¢lanku a pfispévkl na socialnich sitich.

V ramci osvétové kampané ke dni Vzacnych onemocnéni 2022 jsme v HAE
Junior dale zorganizovali vytvarnou vystavu ,SilnéjSi nez HAE® s kresbami HAE
juniort z Ceska i zahranici. Vystava tak byla k vidéni v prostorach Fakultni
nemochice v Motole a 2. Iékarské fakulty Univerzity Karlovy, a to od 18. unora do
11. bfezna 2022.

Den HAE 2022 (HAE Day)

Jako kazdy rok se dne 16. kvétna organizace HAE Junior pfipojila k osvétovému
Dni HAE, kdy si svét pfipomina mezinarodni den hereditarniho angioedému. P¥i
této prilezitosti jsme usporadali virtualni setkani pacientt a sdileli podékovani
Iékarum, sestfickam, dobrovolnikliim, darcim a virtualnim pfatelim a
podporovatelim. Pro vefejnost jsme publikovali novy pacientsky pfibéh a
osvétovy mini-kviz ke sdileni (nejen) na socialnich sitich. S osvétou opét
pomohla nase ambasadorka, medicka a influencerka Anezka Daskova.

Vytvarnéa vystava a virtualni workshop béhem ¢eského predsednictvi v EU
Téma vzacnych nemoci bylo jednou z priorit Ceského pfedsednictvi v Radé EU a
my jsme proto pro SirSi osvétu v fijnu 2022 usporadali hned dvé akce:

- 5. fijna 2022 jsme zorganizovali online workshop s mezinarodni odbornou
ucasti s nazvem ,ZvySovani kvality zivota lidi se vzacnymi onemocnénimi”, jenz
se zaméfil na problematiku kvality Zivota pacientli se vzacnymi nemocemi a
zaroven predstavil projekty a Usp&snou praxi v této oblasti z Ceska i zahraniéi.



- a v ttmze mésici jsme prezentovali nasi vytvarnou vystavu Silnéjsi nez HAE
jednak v prostorach Poslanecké snémovny CR v Praze, jednak na evropské
odborné konferenci Towards a New European Policy Framework: Building the
future together for rare diseases poradané Ministerstvem zdravotnictvi v Praze,
ve dnech 25. a 26. fijna 2022.

Strategicky cil #3: VYMENA ZKUSENOSTI
Sdileni zkuSenosti mezi pacienty a komunitni networking maji dilezitou roli pro
zlepSovani kvality Zivota pacientskych rodin s détmi a mladezi trpicimi HAE.

e Letni edukaéni rodinny pobyt HAE Junior 2023 - 3. ro¢nik
Treti ro¢nik Letniho rodinného pobytu probéhl na prelomu Cervence/srpna 2022
na Vysociné. Pestry 4denni program pro nasi pacientskou komunitu zahrnoval
odborné prfednasky, interaktivni workshopy, spole¢né besedy, ale i individualni
konzultace, sportovni aktivity nebo spole¢ny vylet do okoli.
Nechybély rovnéz oblibena a jiz tradiéni multidisciplinarni soutéz HAEro Games
pro déti a samoziejmé dulezita jednani organizace.

e Nova élenstvi HAE Junior
V roce 2022 se pacientska organizace HAE Junior stala ¢lenem Narodni
asociace pacientskych organizaci (NAPO) a mezinarodni organizace HAE
International, ktera zastfeSuje organizace pacientl s HAE z celého svéta. Obé
vznikla Clenstvi nabizi nové prilezitosti pro vymeénu zkuSenosti a komunitni
networking na narodni a mezinarodni urovni. Nova ¢lenstvi tedy rozSifila
platformy pacientské spoluprace HAE Junior ziskané jiz dfive diky zastoupeni
v EURORDIS, v ERN-RITA (Evropské referencni sité pro vzacné
imunodeficience, autoinflamatorni a autoimunitni onemocnéni), Ceské asociaci
pro vzacna onemocnéni (CAVO), Alianci pro individualizovanou podporu (AIP),
atd.

Strategicky cil #4: SPOLUPRACE PRO LEPSi INTEGRACI

Dospivani s HAE m(ze mit za nasledek narast Skolni absence, promarnéné kariérni
pfilezitosti, omezeni ve sportovnich a dalSich aktivitach. Projekty v ramci tohoto cile
proto umoznuiji lepSi za€lenéni do SirSi spoleCnosti a zvySuji kvalitu zZivota déti a
mladeze s HAE.

e Multidisciplinarni podpora pro pacientské rodiny
ProtoZze ma nemoc HAE ¢asto negativni dopady také na psychickou, socialni



nebo ekonomickou situaci pacientu a jejich rodin, v roce 2022 jsme nadale
nabizeli a zprostfedkovavali multidisciplinarni podporu (v€etné psychologické i
pravni) pro €leny nasi pacientské komunity dle individualnich potfeb.

Odbornéa garance

Na jafe 2020 ziskala organizace HAE Junior odbornou garanci Ustavu Imunologie 2.
lékarské fakulty Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice Motol v Praze, kde pusobi
jedno ze &ty specializovanych pracovist pro lé&bu HAE v Ceské republice.

V roce 2021 vznikla rovnéz mezinarodni odborna rada HAE Junior, jejimiz ¢leny jsou
cesti a zahranicni experti, a to: MUDr. Marta Sobotkova (FN Motol, Praha), prof.
Henriette Farkas (HAE Center, Budapest), prof. Markus Magerl (HAE Center, Berlin) a
prof. Milos Jesenak (HAE Center, Slovensko). Ve spolupraci s nimi mize HAE Junior
realizovat kvalitni edukacni projekty pro pacientskou komunitu, zpfistupnovat potrebné
informace zajemcum o problematiku HAE, koordinovat prizkumy a publikani ¢innost,
angazovat se v pacientské advokacii a Iépe hajit prava pediatrickych pacientd s HAE a
jejich rodin.



Ekonomicka zprava

Pacientska organizace HAE Junior je neziskovy spolek se sidlem v Praze, registrovany
pod identifikacnim Cislem: 08749787 .

Roéni valna hromada se konala dne 1. 8. 2022. V ramci tohoto valného shromazdéni
¢lenl a v souladu se stanovami spolku byly uspofadany nové volby vedeni spolku.
Pfedsedkyni organizace byla znovu zvolena pani Camelia C. Isaic, MBA, CFA. V
prubéhu roku 2022 nemél spolek HAE Junior zaméstnance na plny ani ¢astecny
Gvazek.

Realizace projektl spolku je mozna diky dobrovolnické praci a finan¢ni podpofe
osobnich darcl, ¢lenskych pfispévkd, nadacnich grantd a firemnich dara. Tyto finan&ni
platby & podporu poskytly spolku HAE Junior: Nadace CEZ, Pharming Group, KalVista
Pharmaceuticals, Takeda Ceska republika, CSL Behring, Pears Health Cyber, Sdruzeni
pro Plazmaferézu, Pharmeca, Exceed Orphan, BNP Paribas Personal Finance SA,
Autocont, Nadace Via, Benevity.
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UcCetni zaverka
Vykaz zisku a ztraty ke dni 31. 12. 2022 (v celych tisicich K¢)

Cinnosti
Oznaceni TEXT g'g’l'(z Hlavni Hospodarska |  Celkem
5 6 7

Al Spotrebované nakupy a nakupované sluzby Soucet A.l.1. aZ A..6. 2 651 651
Al 1 Spotfeba materialu, energie a ostatnich neskladovanych dodavek 3 80 80
Al 5. Naklady na reprezentaci 7 9 9
A LB Ostatni sluzby 8 562 562
AV. Ostatni naklady Sou¢et AV.16.az AV.22. | 21 23 23
A.V.19. | Kursové ztraty 25 11 1
A.V.22. | Jiné ostatni naklady 28 12 12
A.VIL Poskytnuté pfispévky Hodnota A.VIL28. | 35 3 3
A. VIl. 28. | Poskytnuté ¢lenské prispévky a prispévky zuctované mezi 36 3 3

organizaénimi slozkami

Naklady celkem Soucet Al.az AVIIL | 39 677 677
B. . Piijaté prispévky SoucetBIl2.az B.ll4. | 43 758 758
B. . 3. Pfijaté pFispévky (dary) 45 755 755
B. Il. 4. Pfijaté élenské pFispévky 46 3 3

Vynosy celkem SoucetB.l.azB.V. | 61 758 758

Vysledek hospodaieni pfed zdanénim F.61-(f.39-7.37) | 62 81 81

Vysledek hospodareni po zdanéni F.62-7.37 | 63 81 81
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Rozvaha ke dni 31. 12. 2022 (v celych tisicich K¢)

AKTIVA | e | Soepotan
a b c 1 2
B. Kratkodoby majetek celkem Soucet B.l.az B.IV. | 41 203 196
B. 1 Zasoby celkemn Soucet B.1.1. az B.1.9. 51 10
B.I. 9. Poskytnuté zalohy na zasoby (314) | 50 10
B. L. Kratkodoby finanéni majetek celkem Soucet B.IIL.1. az B.IIL7. 80 195 184
B. . 3. Penézni prostiedky na Gétech (221) | 74 195 184
B. IV. Jina aktiva celkem SoutetB.IV.1.azB.IV.2. | 84 8 2
B.IV. 1. Naklady pfistich obdobi (381) | 81 8 2
Aktiva celkem SoucetA.azB. | 85 203 196
PASIVA S| Sttt | Sk skt
a b c 3 4
A. Vlastni zdroje celkem Soucéet Al az ALll 86 34 115
Al Vysledek hospodafeni celkem Soucet Alll.L1aZ AIL3. | 94 34 115
Al 1 Uget vysledku hospodafeni (963) | 91 X 81
Al 2 Vysledek hospodafeni ve schvalovacim fizeni (931) | 92 34 X
AL 3. Nerozdéleny zisk, neuhrazena ztrata minulych let (932) | 93 34
B. Cizi zdroje celkem SoucetB.l.azB.IV. | 95 169 81
B. 1L Kratkodobé zavazky celkem Soucet B.1Il.1. az B.111.23. 129 3 1
B. I 1. Dodavatelé (321) | 106 3
B. lll. 15. Zavazky ke spoleénikim sdruzenym ve spoleénosti (368) | 120 1
B.IV. Jina pasiva celkem SoucetB.IV.1.azB.IV.2. | 133 166 80
B.IV. 1. Vydaje pfistich obdobi (383) | 130 1
B.IV.2. Vynosy pfistich obdobi (384) | 131 165 80
Pasiva celkem SoucetA.azB. | 134 203 196

Podpis statutarniho organu:

/AIABSanior 5.,
\I£0: 08749757
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Priloha ucCetni zaverky
Uéetni obdobi od 1. 1. 2022 do 31. 12. 2022

1. Zé&kladni udaje

Nazev ucetni jednotky: HAE Junior z.s.

Sidlo: Wichterlova 2372/8, 180 00 Praha 8
Identifikacni &islo: 08749787

Datum vzniku: 28.12. 2019

Pravni forma: Spolek

Predmét ¢innosti

Hlavni ¢innosti spolku je:

- aktivné podporovat, zastupovat a hajit zajmy svych pacientskych &lenu pro lepsi kvalitu zivota
vcetné pfistupu k modernim Iékam, terapiim a zdravotnické péci,

- poskytovat informace a poradenstvi k problematice HAE u déti a mladeze,

- rozvijet vzajemnou spolupraci a vymeénu zkuSenosti mezi rodinami s détmi / mladezi
s HAE na narodni a mezinarodni Grovni,

- rozvijet spolupraci se zdravotniky, uciteli a dalSimi specialisty pracujicimi s détmi

a mladezi pro lepSi integraci déti a mladeze s HAE.

Statutarni organ

Statutarnim organem HAE Junior z.s. je pfedsedkyné, kterou je Camelia Cristina Isaic.

2. Obecné ucetni zasady

Ugetnictvi HAE Junior je vedeno a Ugetni zavérka byla sestavena v souladu se zakonem &.
563/1991 Sb., o u€etnictvi v platném znéni, vyhlaskou &. 504/2002 Sb., kterou se provadéji
néktera ustanoveni zakona &. 563/1991 Sb., o uc€etnictvi, ve znéni pozdéjSich pfedpisu, pro
ucetni jednotky, u kterych hlavnim pfedmétem Cinnosti neni podnikani, pokud uctuji v soustave
podvojného ucetnictvi a Ceskymi uCetnimi standardy pro ucetni jednotky, které uctuji podle
vyhlasky &. 504/2002 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisu.

3. Odmény ¢lenu statutarniho organu
HAE Junior v u€etnim obdobi od 1. 1. 2022 do 31. 12. 2022 nevyplacel odmény Clenu
statutarniho organu.

4, Zaméstnanci
HAE Junior nemél v uéetnim obdobi od 1. 1. 2022 do 31. 12. 2022 zadné zaméstnance.

5. Dalsi udaje

* HAE Junior neposkytl zadné dary.

« HAE Junior pfijal dary na financovani své ¢innosti v u¢etnim obdobi od 1. 1. 2022

do 31. 12. 2022 v celkové vysi 754 553,21,- KE.

« HAE Junior pfijima Clenské pfispévky od svych ¢lenu. Celkova vySe Clenskych pfispévku v
uCetnim obdobi od 1. 1. 2022 do 31. 12. 2022 ¢inila 3 400,- K¢.

* HAE Junior nevlastni zadny dlouhodoby majetek.

* HAE Junior nema k 31. 12. 2022 zadné pujcky ani bankovni Gvéry.

* HAE Junior neeviduje zadné danové nedoplatky u mistné pfislusnych finanénich
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a celnich organa.

6. Zavazky nevykazané v rozvaze
HAE Junior nema k 31. 12. 2022 najaty dlouhodoby hmotny majetek formou finanéniho
prondjmu (leasingu) ani jiné zavazky nevykazané v rozvaze.

7. Stav penéznich prostfedku

HAE Junior ma zfizen bézny ucet u Fio Banky, a.s. Konec¢ny stav bézného uctu v K&

u Fio banky, a.s., Cinil k 31. 12. 2022 celkem 104 204 K¢ a konecny stav bézného uctu v EUR u
Fio banky, a.s., €inil k 31. 12. 2022 celkem 3 304,24 EUR.

8. Prijaté dotace
K 31. 12. 2022 HAE Junior nebyl pfijemcem zadnych dotaci.

9. Hospodarsky vysledek a zaklad dané

HAE Junior dosahl v u€etnim obdobi od 1. 1. 2022 do 31. 12. 2022 hospodarskeho vysledku ve
vySi 80 938,64 KE, ktery se pouZije v nasledujicim ucetnim obdobi.

Dary, které nebyly pouzity na financovani hlavni ¢innosti spolku v u¢etnim obdobi

od 1. 1. 2022 do 31. 12. 2022, byly pfevedeny do dalSich let formou ¢asového rozliseni vynosu.

10. Vyznamné udalosti po datu u€etni zavérky
Po datu ucetni zavérky nenastaly zadné vyznamné udalosti, které by mély vliv na dalSi €innost
HAE Junioru.
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Jménem komunity pacientu HAE Junior bychom timto radi vyjadfrili upfimny
vdék vSem laskavym lidem a Ceskym i zahraniCnim partnerskym
organizacim za podporu v nasem usili o zkvalithovani Zivota déti a mladeze
s onemocnénim HAE.

#tHAENK you!

HAE Junior z.s.

Sidlo: Wichterlova 2372/8, 180 00 Praha 8 — Liberi
ICO: 08749787
E-mail: info@haejunior.cz
Webova stranka: www.haejunior.cz
Facebook: @HAEJuniorCR
LinkedIn: https://www.linkedin.com/company/haejunior/
Instagram: https://www.instagram.com/haejunior.cz/

Podporite nas?
Vase finan¢ni dary mizete posilat
na nas bankovni ucet: 2001782429/2010.



