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Organizacia, ktora
zdruzuje ludi

s kozou jemnou ako
motylie kridla

Zatiatky fungovania organizacie su spojené so vza-
jomnou podporou medzi rodi¢mi deti a dospelymi
pacientmi s epidermolysis bullosa (EB) — (zriedka-
vym genetickym pluzgiernatym ochorenim, ktorého
prejavy st predovietkym na koZi pacienta, ale taz-
Sie formy postihujd aj systémové organy a zdravotna
starostlivost vyZaduje multidisciplinamy pristup.)
Vzajomné vymienanie si skdsenosti a komunikacia
boli déleZitym faktorom pri formovani zdruzenia
a Sireni povedomia o EB medzi laickou aj odbornou
verejnostou. Dita 1.4.2009 sa konalo prvé stretnutie
Specialistov, pacientov, rodicov a zastupcov MZ SR
a zaroven Valné zhromazdenie, na ktorom bolo za-
loZené 0.z. DebRA SR. So skdsenostami o fungovani
organizacie DebRA v Cechéch, o 3pecializovanom
EB Centre a vyhodach, ktoré tym vznikaju pre EB pa-
cientov sa podelili zastupkyne z DebRA CR priamo
na prvom stretnuti. DebRA SR sa hned po jej vzniku
kontinudlne zapojila do nadnarodnej asociacie DE-
BRA International a stala sa jej clenom ako jedna
zvySe 40 krajin sveta. Svojvznik, ciela poslanie aktivne
prezentovala aj na medzinarodnom kongrese DEBRA
International, ktory sa konal 10 - 13.9.2009 v Prahe.

Poslanim DebRA Slovakia je pomoc a podpora
dospelym, detom a rodindm, kde niektory clen trpi
zriedkavym genetickym ochorenim epidermolysis
bullosa (EB), ludovo nazyvanym “choroba motylich
kridel".

rd

Slovakia

Dystrophic epidermolysis bullosa
research association
of Slovak Republic

Ciele

Rozsirovanie véeobecného povedomia
o tejto chorobe.

Zvy3enie kvality bezného Zivota a eliminovanie
negativnych dopadov ochorenia na rodinu a Zivot.

Sprostredkovanie zdravotnej starostlivosti
a konzultacif s odbornikmi.

Sprostredkovanie kontaktu s inymi pacientmi
a rodinami za U¢elom vymeny skdsenosti.

Organizovanie neformalnych stretnuti
rodin s EB aj s odbornikmi.

Spolupraca s dalSimi organizaciami Debra
vo svete aj medzinarodnou DEBRA International.

Ziskavanie novych poznatkov a skiisenosti
na kongresoch a konferenciach.

Informovanie rodin o svetovych pokrokoch
a novinkach v tejto oblasti.

Pozdvihnutie vSeobecného zaujmu

o zriedkavé choroby, ku ktorym patri

aj EB a vytvorenie referen¢nych centier a siete
odbornikov, ktori by sa venovali tymto chorobdm
je jednym z hlavnych cielov DebRA SR. V tejto
savislosti su ponimané aj v3etky aktivity

a projekty DebRA SR.



Epidermolysis bullosa congenita (EB)

EB je vzacne vrodené, dedicné ochorenie spojovacie-
ho tkaniva spdsobujtce pluzgiere na kozi a slizniciach
s incidenciou 1/50 000. Jeho zavaznost sa pohybuje
od mierneho po smrtelné. Chorobu spdsobuje mutacia
niektorého z génov podielajucich sa na stavbe pokozky
a vazby epitelidlnych buniek na bazalnu laminu, ako su
gény pre keratin, plektin, laminin, kolagen i integrin.

Pre deti s tymto ochorenim sa €asto pouZiva ozna-
Cenie ,motylie deti”, pre ochorenie zasa nazov choroba
+motylich kridiel”, lebo koZa je tak krehka ako motylie
kridla. Ludska koZa ma dve vrstvy: Epidermis (vonkajsia
vrstva) a Dermis (vndtorna vrstva). U zdravych jedincov
je bielkovinovy protein kotvou medzi tymito dvoma vrs-
tvami. Tieto kotvy st vyrobené z kolagénu, ktory zaistu-
je, ze sa dve vrstvy pohybujd spolu v réznych smeroch
alebo réznych rychlostiach. Pacient s EB nema dostatok
bielkovinovej kotvy, preto trenie medzi tymito vrstvami
sposobuje pluzgiere a bolestivé rany. Okrem koZe sa
nedostatok kolagénu prejavuje predovsetkym na sliz-
niciach, vnatornych organoch, druhotnymi priznakmi
choroby su: poskodena zubna sklovina, anémia, ras-
tova retardacia, zrastanie prstov na koncatinach, vypa-
davanie vlasov. Pacienti s tazsimi formami a prejavmi
ochorenia su obviazani bud na koncatinach, alebo aj na
celom tele, Casto krat koncia na voziku kvoli bolestiam
pri chddzi a obmedzeniu pohyblivosti kibov.

EB sa vyskytuje v 3 formach — simplex, (EBS 47 %
véetkych pacientov) junk¢na (JEB 9% pacientov) a dys-
trofickd (DEB 44% pacientov). Forma EB sa diagnosti-
kuje histopatologickymi metédami a je urcena tym, ako
hlboko v Struktire koze prichadza k defektom. Formy EB
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st rozdelené dalej do viac ako 25 typov a vdaka vedec-
kému vyskumu sa objavuju stale nové typy.

Ludia s EB trpia cely Zivot vaznou a chronickou
bolestou. Ich rany sa daju porovnat s popaleninami
3. stupnia. Niektoré rany sa tazko hoja, st viac nachyl-
né k infekciam a naslednym komplikaciam, ktoré mozu
viest u fazsich foriem k rakovine koZe a predcasnej smrti.
Mnoho deti je kompletne obviazanych v obvézoch, aby
tie chranili ich jemna kozu.

EB nie je nakazlivd choroba. Vacsina rodicov,
ktorym sa narodia deti s EB o nej nikdy predtym ne-
poCula. Zdravotna starostlivost o pacienta vyZaduje
multidisciplinarny tim odbornikov z roznych oblasti,
pretoZe EB postihuje aj vnitorné organy a sliznice,
atym sa skracuje aj prirodzena dizka Zivota. Momentalne
neexistujetcinnylieknaEB, buddcnostjevgénovejterapii.

Zatial mbzeme pomahat zvySovat kvalitu Zivota lie-
Cenim bolesti a kvalitnymi a Specidlnymi oSetrovacimi
materialmi, ktoré sa nelepia na kozu.

Choroba nezasahuije len pacienta, ale ovplyviiuje
kazdodenny Zivot v celej rodine, preto délezitou Castou
je psychosocialna podpora rodiny ako zakladnej bunky
spolocnosti.

Pre viac informacii o EB a priamu pomoc pacientom
a ich rodindm na Slovensku navstivte sranky:

www.debra-slovakia.org

https://www.facebook.com/pages/
DebRA-SR/989051514907?ref=hl




Choroba motylich
kridiel oéami
Gabiky Dzurikovej

Ako to vidi?

Chorobu Motylich kridel podla mna najviac vystihuje
slogan: tak ako lahko mozno zotriet pel z motylich kri-
del, tak lahko moZno poskodit kozu chorého dietata!
Epidermolysis bullosa (EB) je nevylieCitelna, zriedka-
va, geneticka choroba, ktorej vyskyt je jeden chory na
50 000 obyvatelov. Postihuje deti od narodenia. Pri EB chyba
v koZi klucovy protein, ktory viaze a spaja jednotlivé vrstvy
koZe. Aj jemny dotyk alebo mechanicky tlak méze zapricinit
poskodenie koZe, vytvorenie alebo prasknutie pluzgiera. Lu-
dia s EB trpia cely Zivot vaznou a chronickou bolestou. Ich
rany sa dajd porovnat s popaleninami 3. stupfia.

Preco prave DebRA?

Na spolupracu s DebROU ma nebolo treba presviedcat. Stret-
la som sa s pani Beatou Ramljakovou, ktora je predsednickou
spravnej rady a Statutarmym zastupcom DebRy SR, ale je hlav-
ne sama matkou, ktora ma osobnu skusenost s EB v rodine.
Prave jej osobnost a najma jej bezprostrednost a priamost,
s akou mi opisala organizaciu DebRA SR, podstatu choroby
EB, ale najma ako otvorene hovorila o tom, ako tato choroba
zasiahne do Zivota ¢loveka a jeho rodiny, s akymi probléma-
mi a prekazkami sa stretavaju [udia pri liecbe a vobec uz pri
diagnostike, ma jednoducho "dostala”. Az som sa hanbila
ako malo o tom viem. Ale taki sme my, [udia. Kym sa nas to
bytostne nedotyka, akoby "ta vec" neexistovala!

Ako pomahate?

Keby som mala zazra¢nii moc, ndjdem liek na tito choro-
bu! Ale ak mézem akymkolvek sposobom pomdct, urobim
to! Moja Uloha je, pochopitelne, pri medializacii DebRy. Ak
mame nejaké stretnutia v ramci DebRy, a ak mi to dovoli moja
praca, z(castnim sa ich. Obcas sprevadzam akcie, i uz v ram-
ci Medzinarodného dna zriedkavych chordb, alebo na dob-
rocinnych podujatiach ¢i koncertoch. A ak som stretla aspon
jedného cloveka, ktory bol ochotny finan¢ne prispiet a vylep-
Sit tak kvalitu Zivota [udi stmelenych v DebRe, tak to potesi!

Ako mozu pomact citatelia?

DebRA SR je neziskova organizacia, takze je zavisla od darov,
dotacii a najma na dobrej voli [udi, ktori nam chct pomact
financne, lebo uZ len samotny obvazovy material je velmi
drahy. Ktokolvek mate chut prispiet, smelo vyhladajte stranku
DebRA SR www.debra-slovakia.org alebo dakujeme.sme.sk,
velmi nds poteSite. A 2 percenta z dani? Kam s nimi?
Do DebRY!!!!
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Choroba motylich kridiel — zriedka-
va choroba V ¢om je starostlivost
o pacientov s touto chorobou vynimocna?

0 tomto by najviac vedeli povedat samotni pacienti, rodicia,
ktorym kedysi nikto nevedel povedat, o ich dietatu vlastne
je! A posielali ich od lekara k lekarovi, lebo tym, aka je tato
choroba ojedinela, sa mnohi vo svojej praxi s touto cho-

Ani na prstoch jednej ruky by ste kedysi nemohli spocitat od-
bornikov, a to hovorim eéte o Ceskoslovensku, ktori boli zori-
entovani v tejto oblasti. Verim, Ze je to uz minulost, lebo ¢i uz
u laikov ako aj u odbornikov, sa povedomie, diagnostika a sta-
rostlivost o EB, ale aj celkovo o zriedkavych chorobach zlepsuje
a ja verim, Ze ludia trpiaci zriedkavou chorobou nebudu len
Cudnou Statistikou, ktora sa nevmesti do vopred urcenych ko-
loniek zdravotnej, socialnej poistovne, vzdelavacieho i pracov-
ného systému, Ze budu regularne akceptovanymi jednotlivcami
a nielen "tymi, s ktorymi si viastne nevieme dat rady, lebo nevi-
eme, kam ich zaradit!" Len preto, Ze ich je "len par" na nasom
malom Slovensku, tak si musia v3etko platit sami!?! Musia za
odbornikmi cestovat stovky kilometrov?!?1? Hald, vy tam hore,
zobudte sa! Aviak toto je na dlhsiu odbornu diskusiu,
a nie je v mojej moci riesit nadu zdravotnicku legislativu! Ale
prosim, netvarme sa, Ze "to" neexistuje!

Na ¢o sa mozeme spolocne tesit?

pomenutie si Diia zriedkavych choréb 2016 (29.2.2016) a to
odbornym podujatim v NR SR a kampanou #zriedkaveleza-
nie. Kampan moZete podporit priamo, ¢i uz prispevkom na
transparentny Ucet alebo zriedkavym lezanim, oznacnim fotky
#zriedkavelezanie a jej zdielanim na socialnych sietach. Okrem
toho je pravidelnou aktivitou priprava kampane a pripome-
nutie si medzinarodného tyZdia povedomia o EB, ktorym je
posledny oktdbrovy tyzden. V minulom roku to bol koncert
FRAGILE v DK Zrkadlovy haj, s vystiznym nazvom FRAGILE for
fragile. Stadi sledovat nase stranky www.debra-slovakia.org
a https:/iwww.facebook.com/DebRA-SR-98905151490/.
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Sprava o ¢innosti
za rok 2015

FEBRUAR

Deii zriedkavych chorob 2015

Témou Dna zriedkavych chordb bola v roku 2015, ro-
dina. “Zivot so zriedkavou chorobou. Defi za diiom,
Ruka v ruke". Na Slovensku sme si ho pripomenuli po
Stvrtykrat.

V roku 2015 sme na Slovensku v spolupraci s Alianciou
ZCH pri prilezitosti Dia zriedkavych choréb pripravili
nasledujuce aktivity.
1. Podujatia pre odbornii verejnost
+ Medicamenta Nova LF UK (29.1.2015) — Nové lieky
ur¢ené na lie¢bu multirezistentnej tuberkulézy
 Workshop o registroch zriedkavych chordb
(Zastita MZ SR)
« Samostatné Cislo fakultného casopisu
Acta Facultatis Universitae Comenianae

2. Aktivity pre laicki verejnost

« Benefi¢ny koncert na pomoc dospelym a detom
so zriedkavymi chorobami 1.3.2015. Podujatim
sprevadzala herecka Gabika Dzurikova.
Historicka radnica mesta KoSice

« Zriedkavé lezanie #zriedkavelezanie, lezanie
20 solidarity so zriedkavymi chorobami.

MAREC

Projekt DebRA SR s Media Group Slovakia:
Zachovajme farby na motylich kridlach

Zapojit sa mohli v3etci, kipou triciek s potlacou loga
zdruZenia DebRA SR. Zakladnou myslienkou kampane
je zapojit Co najviac ludi, ktori budd nosit tieto tricka,
a tymto spésobom odovzdavat inym posolstvo pomo-
ci a potreby pomahat [udom so zriedkavou chorobou
motylich kridel. Okrem toho tieZ prispeju k rozsirovaniu
povedomia o tejto zriedkavej aviak zavaznej chorobe.
Cena tricka bola 12 EUR. 20% z kazdého zakipeného
tricka putovalo na Ucet nasho obcianskeho zdruZenia
DebRA SR.




MAJ

EURORDIS Membership meeting 2015

sa konal v Madride 28 - 30.5.2015.

Bol zamerany na Referencné centra a ich postupné vy-
tvaranie v Eurdpe. Zucastnilo sa ho vyse 250 Ucastni-
kov. Zaroveri bol pddou pre vznik novej formacie na poli
zriedkavych chordb - Rare disease International. Tato
organizacia bude zdruZovat nielen eurépske organiza-
cie zriedkavych chordb, ale aj mimo eurdpske. Pri jej
zrode stalo 60 Ucastnikov z 25 krajin, vratane Slovenska
a zastUpenia DebRA SR a Slovenskej aliancie zriedka-
vych chorbb.

JUN

VIP Konferencia — Zriedkavé choroby

boli jednou z vitaznych tém

VIP Konferencia 2015 sa uskutocnila 11.6 v budove

$koly CZS Narnia a prezentovala problémy, ktoré mo-
mentalne trdpia svet — Very Important Problems.

,Ja som si pre svoj projekt vybrala prave problematiku
zriedkavych chordb, kedZe si myslim, Ze ludia o tejto
téme vedia nesmierne malo aj ked sa mozZe tykat kaz-
dého jedného z nas. Projekt mal dve casti — teoreticku
a prakticku Cast. V teoretickej ¢asti sme svoju tému mali
vysvetlit, tak som pisala o to vlastne zriedkavé choroby
sd, ako to je s liekmi na zriedkavé choroby, o Aliancii
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ZCH a niektoré zo zriedkavych chordb som aj opisala.
V praktickej casti bolo Ulohou obozndmit ostatnych
so svojou témou trochu bliZsie. Ja som si pre tdto Cast
pripravila rozhovory s pacientkou, matkou pacientky,
odbornickou na zriedkavé choroby a lekarkou z farma-
ceutickej firmy. Vietky prezentacie pocivala a hodno-
tila odborna porota, ktora potom zasadla a vybrala tri
najlepsie prace. Moja praca o zriedkavych chorobach
sa umiestnila na tretom mieste,” napisala Beata Raml-
jakova jn.

AUGUST

Ozdravny pobyt Debraci v roku 2015 absolvovali v hote-
lovom komplexe Solaris v sine¢nom Chorvatsku. Vnima-
nie o¢ami zdcastnenych:

"Pocasie bolo tak akurat na naSu koZu, teplo pri-
jemne a nie tak horlco. Zdravotné problémy boli aj
tam, ale deti a aj ja ako najstarsi ¢len s EB ich zvladali
lepsie ako doma. Hlavne morska voda robi velmi dobre
na nasu kozu."

"Najlepsie na celom pobyte bolo more,
krasne hojilo rany, bolo cisté, dievcata sa ho
nebali"

"V nedelu sme skonstatovali, Ze sme sa prisli
k moru ochladit, pretoZe cely deri pralo a bolo 22 stup-
nov. ZvySok pobytu nam skoro stale v noci prsalo, ale
cez def svietilo sinko a hlavne, Ze more bolo tepluc-
ké a cistucké ako voda vo vani. Laura sa uZ nevedela
dockat mora a bola v iom namocend kazdy den. Stel-
ka sa kupala aj mori aj v bazéne pri hoteli a Megi len
v bazéne, lebo citujem" v mori st viny, fika tam a Splie-
chaju ju".



"Do hotela sme dorazili rano a nevyhodou bolo
dlhé ¢akanie na izby, ale zvladli sme to a po ubytovani
sme sa $li rovno okdpat do mora”.

"Prezili sme krasny tyzden so super ludmi, tyzden
naplneny porozumenim, vzajomnou pomocou a sta-
rostlivostou jeden o druhého. Boli sme ako jedna velka

i
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rodina s kopou deti."

SEPTEMBER

DebRA SR bola jednym z partnerov spolo¢nosti Hart-
man Rico, spolu s ¢eskou Debrou pri vydan{ kalendara
na posledny Stvrtrok v roku 2015 a na rok 2016. Vyda-
vatelom kalendara bola spolo¢nost Hartman Rico.

OKTOBER

Koncert FRAGILE for fragile

Posledny oktobrovy tyzdef 25.10.-31.10. je medzina-
rodnym tyZdfiom povedomia o chorobe motylich kri-
diel. My sme si ho pripomenuli koncertom ,FRAGILE
for fragile, “ kedy diia 17.10.2015 v DK Zrkadlovy haj
v Bratislave zaspievali krehké, av3ak silné hlasy FRAGILE
pre tych, ktorych koZa je krehkd ako motylie kridla a aj

laskyplny dotyk ju moZe zranit.

V3etci ti, ktori boli s nami si uZili vecer pIny hudby.
Peniaze ziskané predajom vstupeniek boli pouzité na
pomoc pacientom a ich rodinam.

IRAGIL

h'agi
F

E

&
V&-

Bratislava
DK Zrkadlovy hay
17.X.2015 / I8:00hod.

Krehke aviak sitné lasy FRAGILE raspievaji
pre tich, ktorsch kot je krehkd ako monlie
Krtdla a aj ldskyping dotyk ju moge Tranit .

V sobotu, 17.10 2015 sa miZete 1edif na veder
Ping niclen vibornej hudby @ cappella, ale
pfzduv)!ui‘lm skvelého humory.
eopakovatelny veler piny jedinecne)
Jbav‘. lmm pomdte pomdhat . Peniaze
p? stupeniek pousije

vstupné @ eur

Predpredaj vsiupenick:

www.tickctportal.sh

Sutaz ,EB a ja"

Chceli sme vediet, ¢o znamend EB pre nasich pacien-
tov. Na otazku ,Co pre teba znamena mat chorobu
motylich kridel,” pacienti odpovedali prispevkami vo
forme fotografii, videi, basni a inych vlastnych vytvorov.
Svoje kazdodenné EB pretavili do umeleckej podoby
a pribliZili tak svoje pocity, problémy, emocie, bolesti na
dusi, ¢i koZi, ludom okolo. Originalitu prispevkov, ktoré
pacienti postovali priamo na FB profil Debry sme na vy-
ronom stretnuti spolo¢ne ohodnotili a ocenili.

PN
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NOVEMBER

Maraton mieru v Kosiciach

Aj v roku 2015 bezal Ladislav Ficeri aj za vSetkych moty-
likov na Medzinarodnom maraténe mieru v Kosiciach,
obleceny v tricku s logom nasho obcianskeho zdruzenia
a reprezentoval tak a Siril povedomie o tejto zriedkave]
chorobe.

Vyrocné stretnutie DebRA SR

Vyrocné stretnutie (6. — 8. 11. 2015) bolo v krdsnom
prostredi Bojnic, v Hoteli Pod Zamkom. Byvali sme teda
presne pod zamkom a tu sme si pripravili bohaty pro-
gram.

DebRA SR, V§rocné stretnuntie, Bojnice 2015

Piatok poobede bol venovany aktivitim DebRA
SR. Odborny program otvoril hlavny odbornik MZ
SR pre dermatoldgiu prof. MUDr. J. PéC a nasledne
MUDr.K. Martinaskova ukazalasvojeskisenostisEBvPre-
Sove. Potom sme sa venovali prevencii a osetrovaniu ran.
Bc. Jana Dvofakova pripomenula a jasne zrekapitulova-
la zndme techniky, ale tieZ upozornila na novinky. Pre-
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vencii vzniku ran a pomoc pri ich hojeni napomahaju aj
antidekubitné matrace. To bol jeden z d6vodov preco
sme sa rozhodli, Ze v ramci skvalitnenia Zivota pacien-
tov s EB im umoZnime, aby takyto matrac ziskali. Petr
Vasulka nam porozpraval o zakladnych principoch a tiez
si dohodol s kazdym z pacientov individualne stretnutie
v domacom prostredi.

‘hmﬂmWT m .

DECEMBER

Vianocny koncert SSE a.s

Kazdorone usporadiva Stredoslovenska energetika
a.s. Vianocny koncert SSE a.s., urceny pre zamestnan-
cov a pozvanych obchodnych partnerov. Dia 9. de-
cembra 2015 vystipil v Hudobnom dome mesta Zilina
celosvetovo znamy Zilinsky komorny orchester, ktory
doprevadzal operné arie znamych opier v podani Fili-
pa Tumu . Okrem prijemného kultirneho podujatia mal
tento vecer vianocny rozmer dobrocinnosti. Kazdorocne
venuje SSE a.s. financie neziskovym organizaciam.

V roku 2015 bola jednou z tychto organizacii aj
DebRA SR. Vedenie spolocnosti rozdelilo symbolické
Seky v hodnote 24 000 eur medzi 6 neziskovych organi-
zacii. Na Gcet DebRA SR tak pribudlo 4000 euro. Tieto
prostriedky boli symbolicky investované do skvalitnenia
genetickej diagnostiky pre ZCH v Zilinskej nemocnici.




Ked'sa méda robi velkym srdcom

ENVY — FASHION NIGHT 2015 -

— MIKLOSKO FASHION DESIGN

Dobrocinny utorkovy vecer pod hlavickou Kliniky este-
tickej mediciny ENVY bol piny elegancie, krasy, dobrej
nalady a predovsetkym pomoci. KoSice sa obliekli do
slavnostného Satu a zvedavo ocakavali exkluzivnu méd-
nu show popredného ndvrhara Fera Mikloska pod zasti-
tou Kliniky. ENVY — FASHION NIGHT 2015 — MIKLOSKO
FASHION DESIGN bola stcastou druhého ro¢nika pod-
pory neziskovej organizacie DEBRA Slovakia.

Vecerom bohatym na kultirny program sprevadzala
ako vZdy (Zasna Adela BanaSova. Cielom akcie vSak ne-
bolo len uznanlivo kyvat hlavami a obdivne ochkat nad
krasnymi $atami, ale predovietkym pomdct tym, ktori to
potrebuju. Krasne 3aty, jemné a hebké ako motylie krid-
la, Sustiace na méle ako trepot motyla v jemnom vanku.
Ak tomu limitovana kolekcia 3 exkluzivnych Siat ENVY-
4DEBRA 7 dielne uzndvaného Fera Mikloska. Vytazok
z drazby tychto troch modelov v hodnote 3000€ putoval
na pomoc pacientom s chorobou ,motylich kridiel”.

A nielen to! Pocas vecera si ludia, ktori prisli na
tento vecer, kde sa spojila krasa s charitou, mohli zak-
Upit $pecialne mddne doplnky - brmbolcovy privesok na
kabelku s kozenym prvkom, samozrejme z dielne Fera
Mikloka. Ten ich navrhol pre tato prileZitost. Makuc-

ky brmbolec sa stal symbolom krehkosti a sily zaroven,
pretoZe neubliZi ani tej najjemnejSej rucicke nech ho
akokolvek silno stlaca Ci zmoli. Zaujem bol velky a ked-
Ze za par mintt sa vypredalo vietkych 100 kusov!, nadej
neziskovej organizacii pribudlo dalSich 2500¢€.

Pohladnice PF 2016 Ministerstva

vnitra v spolupraci s Debrou SR

Aj deti s nevyliecitelnou chorobou ¢i hendikepom mdzu
mat velky talent. Preto Ministerstvo vnutra v spolupra-
ci s obCianskym zdruzenim DebRA SR, ktoré zdruZuje
takto postihnuté deti, vytvorilo origindlne PF, ktorych
motivy malovali deti s chorobou motylich kridel.

o * ik

Podpredseda vlady a minister vnutra SR Robert Ka-
linak svojim tohtoronym vyberom vianocnych nametov
na PF uZ Stvrty rok podporuje socidlne slabsie, znevy-
hodnené, hendikepované deti, Ci deti choré, ktorych
najvacsim zelanim je Zit bez bolesti a moct sa radovat
70 Zivota a vystrajat rovnaké Sibalstva, ako mozu deti
zdravé. Tohtorocnych pat najoriginalnejsich viano¢nych
motivov namalovali deti z réznych kitov Slovenska,
ktoré trpia nevyliecitelnou chorobou motylich kridel.




LTento rok sa nam podarilo v spolupraci s obci-
anskym zdruZenim DebRA SR, ktoré zdruZuje takto
postihnuté deti, vytvorit opat originalne PF. Vianocné
pozdravy MV SR sU jedinecné tym, Ze za kazdym ob-
razkom sa skryva realne prezity pribeh dietata, ktory
sa nachddza aj s fotkou autora na zadnej strane PF.
Pozdravy v sebe spajaju tému Vianoc, posolstvo pomo-
ci, spolupatri¢nosti a stcitu s detmi, ktoré to v Zivote
mali a maju ovela tazsie a zlozZitejSie ako deti zdravé.
Financné prostriedky, za ktoré Ministerstvo vnitra SR
odkupilo autorské prava na vianocné motivy, p6jdu rov-
nym dielom priamo detom na zdravotnicke materialy,
obvézy ¢i rozne krémy, ktoré dennodenne potrebuiju.
Bolo ndm ctou pomdct aj tento rok,” uviedla hovorkyna
ministerstva vnutra Michaela Paulenova.

Stalu vystavu obrazov deti pod nazvom Svet ocami
deti, ktorych vianocné motivy boli sicastou PF ministra

vnltra a Statnych tajomnikov od roku 2012, doplnili
v roku 2015 dalSie detské origindlne diela. Pozriet
ste si ich mohli vo foyer MV SR na Pribinovej ulici
v janudri 2016.

Minorit — newsletter pre

zriedkavé choroby na Slovensku

Newsletter vychadzal v spolupraci s Alianciou ZCH
pocas celého roka 2015 ako Stvrtrocnik registrovany
Ministerstvom kulttry SR. Jeho obsah si moZete pre-
Citat na strankach DebRA SR ako aj na web stran-
ke Aliancie ZCH. Prispevky nadej organizacie su aj
vdaka jej ¢lenom stalou sucastou v kazdom vydani.

Mins#rit

Projekty v roku 2015

1. Zivot bez bolesti (prenajom lampy Bioptron
jednotlivym ¢lenom organizacie)

2. DZCH 2015 Zivot so zriedkavou chorobou.

Def za diom, ruka v ruke (v spolupraci s Alianciou ZCH)

3. Zachovajme farby na motylich kridlach
(v spolupraci s Media Group Slovakia)

4, EBaja

5. 0 krok dalej pre motylich pacientov
(v spolupraci s Hartman Rico)

6. Minorit — Newsletter pre ZCH
(v spolupraci s Alianciou ZCH)

7. ENVY for DEBRA Fashion Night 2015
8.  Fragile for Fragile (v spolupraci so skupinou Fragile)
9. Vianocny koncert SSE a.s.

10. Pohladnice PF 2016 (v spolupraci s MV SR)
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Sprava o hospodareni DebRA SR 2015

PRIIMY

Z vkladu zriadovatela alebo zakladatela

Z majetku

Z darov a prispevkov

Z clenskych prispevkov

Z podielu zaplatenej dane z prijmov
Z Gverov a poziciek

Z dotaci

Z likvidacného zostatku inej U¢tovnej jednotky

Z predaja majetku
Ostatné
Prijmy celkom

15006,00 €

26 526,31 €

41532,31€

VYDAVKY

Zasoby

Sluzby

Mzdy, poistné a prispevky

dary a prispevky inym subjektom
Prevadzkova rézia

Splatky Gverov a poZiciek
Socialny fond

Ostatné

Vydavky celkom

Rozdiel prijmov a vydavkov

661,52 €
2124496 €
1414,70 €

10 466,00 €
33787,18 €
774513 €

MAJETOK

Dlhodoby nehmotny majetok
Dlhodoby hmotny majetok
Dlhodoby finanény majetok
Zasoby

Pohladavky

Peniaze

Ceniny

PriebeZné polozky

Bankové ucty

Kratkodobé cenné papiere

a ostatny kratkodoby financny majetok

Majetok celkom

Uttovné obdobie

1

265,79 €

16 695,03 €

16 960,82 €

Bezprostredne predchddzajice
(ictovné obdobie

2

289,39 €

8916,30 €

9205,69 €

ZAVAZKY

Zavazky

socialny fond

fond prevadzky, tdrzby a oprav
Uvery a pozicky

Zavazky celkom

Rozdiel majetku a zavazkov

U¢tovné obdobie

1

16 960,82 €

Bezprostredne predchadzajice
(i¢tovné obdobie

2

9205,69 €



info@debra-slovakia.org

www.debra-slovakia.org

DebRA SR
Kollarova 11
902 01 Pezinok



