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Zakladne oblasti aktivit a cinnosti DebRA SR

1. Aktivity spojené s legislativou a procesom prijatia Narodnej stratégie zriedkavych chorob.
Zastupovanie a hajenie zaujmov pacientov a ich potrieb na Ministerstve zdravotnictva SR a v

Statnych instituciach

Medializacia témy EB a zriedkavych chordb
Stretnutia ¢lenov DebRA SR, stretnutia s odbornikmi

agrwn

Zdravotna oblast’, Podporna liecba pre pacientov DebRA SR, projekty
Informéacie, vzdelavanie, konzultacie a budovanie vztahov, nové poznatky

1. Aktivity spojeneé s legislativou a procesom

prijatia Narodnej strategie pre zriedkavé choroby.

Zastupovanie pacientov a ich potrieb na MZSR a v

Statnych instituciach

Ustanovujt’:ce stretnutie novovzniknutej Slovenskej Aliancie zriedkavych

chorob (Aliancie ZCH)

7.2.2012 v Bratislave. Volby 5 clenov do Spravnej rady
Aliancie ZCH. Navrh v nasledujicom zloZeni bol jednohlasne
schvaleny.

Predseda: Ing. arch. Radoslav Herda — 0.z. Slovensky pacient
Podpredseda: Ing. Beata Ramljakova — DebRA SR

Clenovia Spravnej rady:

MUDr. Katarina Stépankova -  Slov. Asociacia cystickej
fibrozy

Alzbeta Lukovic¢ova — Asociacia Marfanovho syndromu
Radoslav Baranik — ZOGO - zdruZenie ojedinelych
genetickych ochoreni

DebRA SR je inicidtorom myslienky zalozenia Aliancie ZCH

8.;.

'@ Slovenska
Aliancia
Zriedkavych
Chorob

na Slovensku a zaroven zakladatelom a bude nad’alej aj prostrednictvom Aliancie ZCH pracovat’ na
tom, aby sa pacienti so ZCH nestretavali s I'ahostajnostou a nezaujmom odbornej verejnosti, len pre
zriedkavost’ choroby. Na stretnuti sa zucastnili zastupcovia oslovenych asociacii, ktoré sa venuji
pacientom s jednotlivymi zriedkavymi chorobami na Slovensku. Zatial’ 12 pacientskych organizacii so
zriedkavymi chorobami bude zdruzenych v novovzniknutej aliancii (DebRA SR, Slov. spolo¢nost’ pre
Spina Bifida a Hydrocefalus, Slovensky klub pacientov po transplantacii krvotvornych buniek,




Spol. pre pomoc pri Huntingtonovej chorobe, Organizacia muskularnych dystrofikov v SR,
Asociicia Marfanovho syndrému, Spoloénost’ PKU Slovensko, Asociicia cystickej fibrozy,
Priatelia slanych deti, ZOGO - zdruZenie ojedinelych genetickych ochoreni, ZdruZenie priatel’ov
plucnej hypertenzie, 0.z. Astus ) Vsetci zucastneni uvitali myslienku zjednotenia a vyformovania
Aliancie ZCH a podporuju jej poslanie a ciele na poli zriedkavych chordb a zlepSenia kvality Zivota
pacientov so ZCH.

EUCERD - MZ SR - DebRA SR - Aliancia ZCH

Diia 7.6. 2012 sa na Ministerstve zdravotnictva uskutocnilo stretnutie zastupcov DebRA SR a Aliancie
ZCH s hlavnym odbornikom MZ SR v oblasti genetiky a zastupcom EUCERD pre zriedkavé choroby
na Slovensku prim. MUDr. F. Cisarikom a zastupcom Ministerstva zdravotnictva SR Mgr. P.
Valuchom. Témou bolo rozpracovanie a zapracovanie pripomienok nasej organizacie k Narodnej
stratégii zriedkavych chordb a d’alsi postup v tejto oblasti.

Poslanci NR SR - DebRA SR - Aliancia ZCH

Stretnutie zastupcov Slovenskej aliancie zriedkavych choréb a DebRA SR B. Ramljakovej a R. Herdu
s poslancami zdravotnickeho vyboru v NR SR Branislavom Skripekom a F. Kuffom 13.6.2012. Zaver:
Dohoda na prezentacii témy zriedkavych choréb pre vsetkych poslancov zdravotnickeho vyboru
a oboznamenie sa s touto oblast’ou pred prijatim Narodnej stratégie pre ZCH.

Pacienti sa chct zapojit do tvorby zdravotnej politiky statu

http://www.teraz.sk/video/pacienti-sa-chcu-
zapojit-do-tvorby-zdr/14339-clanok.html
Tlacova konferencia dia 3.7.2012 -
Bratislava 3. jala (TASR) - Zastupcovia
pacientskych organizacii tvrdia, Ze sa na
Slovensku zhorSuje postavenie pacientov
napriklad aj v désledku rasticich doplatkov
za lieky a chci mat’ preto moznost’ viac sa
zapajat’ do tvorby zdravotnej politiky Statu.
Napisali preto list vlade, ministerstvu
zdravotnictva a poslancom, v ktorom ich
ziadaju o zohladnovanie ich podnetov v
budticnosti, co ma podl'a nich prispiet k
zlepSovaniu situacie.

Slovensky pacient — Slovenskad aliancia
zriedkavych choréb — Asocidcia na
ochranu spotrebitel’ov liekov Vis pozyvajii na tlaovi konferenciu na tému:

e Verejné vyjadrenie sa k situdcii v slovenskom zdravotnictve, prostrednictvom otvoreného listu
adresovaného Vlade SR, ¢lenom zdravotnickeho vyboru NR SR a Ministerstvu zdravotnictva
SR

e Upozornenie na zhorSujuce sa postavenie pacientov na Slovensku, snaha o ddstojnejSie
postavenie pacientov na Slovensku a ich vécSie prava

e Definovanie okruhov problémov v oblasti lekarskej a zdravotnej starostlivosti a liekovej
politiky

¢ Stanovenie vychodisk zo sti¢asnej nepriaznivej situacie

Informovat budu:
Mgr. Vladimir Hal&sz — predseda spravnej rady OZ SLOVENSKY PACIENT
Ing. arch. Radoslav Herda — predseda spravnej rady OZ Slovenska aliancia zriedkavych chorob
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Ing. Beata Ramljakova — Statutarny zastupca DebRA Slovakia, podpredsednicka spravnej rady
Slovenskej aliancie zriedkavych chordb

Na snimke zl'ava predseda spravnej rady OZ Slovensky pacient Vladimir Halasz, predseda spravnej rady Slovenska aliancia
zriedkavych chorob Radoslav Herda a predsednicka DebRA SR Beata Ramljakova pocas tlacovej konferencie 3. jula 2012 v
Bratislave.

Otvoreny list k situécii v slovenskom zdravotnictve
Tlaova sprava

Slovenski pacienti upozoriiujii na zhorSovanie svojho postavenia a ziadaji vladu SR 0 zaclenenie
zastupcov pacientov do procesu tvorby zakonov a zdravotnej politiky Statu.

Bratislava (28. jun 2012) — Ob¢&ianske zdruZenie SLOVENSKY PACIENT, Slovenska aliancia
zriedkavych chorob, Asociacia na ochranu spotrebitePov liekov a predsedovia 25 pacientskych
organizacii na Slovensku sa verejne vyjadruju Kk situacii v slovenskom zdravotnictve,
prostrednictvom otvoreného listu Vlide SR, <¢lenom zdravotnickeho vyboru NR SR
a Ministerstvu zdravotnictva SR. Tymto listom upozoriiuju na zhorSujuce sa postavenie pacientov
na Slovensku, a chei tak prispiet’ k ich dostojnejSiemu postaveniu i vaéS$im pravam.

OZ Slovensky Pacient eviduje, vo vSeobecnosti, narast doplatkov za lieky, ¢o v praxi spdsobuje
neumerné financné zat'azenie pacientov a realne ohrozenie ich zdravia. Odporaca, aby sa nezvySoval
narast doplatkov za lieky. Napriklad pri onkologickych liekoch tvori narast doplatkov o 12 %, ale
pritom ceny poklesli 0 6%. Dopad zvySovania doplatkov sa tyka mnohych pacientov s réznymi
diagn6zami, napr. aj srdcovo-cievnych chorobami, pricom pocet umrti v dosledku srdcovo-cievnych
chordb je na Slovensku jeden z najvyssich spomedzi krajin OECD.

,Ked sa pozrieme na Statistiky - vydavky za lieky na jedného obyvatel'a vzrastli na Slovensku od roku
2000 do roku 2009 o 7,9 % (podla udajov OECD), a su 4,4 % nad troviou priemeru krajin OECD.
Taktiez vydavky domdacnosti za lieky vzrastli na Slovensku od roku 2000 do roku 2009 o 16,1 %, ¢o
predstavuje najvyssi rast spomedzi vSetkych krajin OECD. Priemerny podiel vydavkov na lieky v
krajinach OECD pritom klesol o 1,5 %, povedal predseda Spravnej rady OZ Slovensky Pacient Mgr.




Vladimir Haldsz. Dalej dodal: ,,Vnimame to ako neumerné a neoddvodnené ekonomické zatazenie
pacientov.*

Sucastou otvorené¢ho listu je aj definovanie niekolkych okruhov problémov v oblasti lekarskej
a zdravotnej starostlivosti na Slovensku. Uvadza sa vniom: zavadzanie skrytych poplatkov za
telefonické objednania terminov u lekarov; postupné narusanie prava pacienta na slobodny vyber lekara
prvého kontaktu. 3. okruhom je oblast’ bezpecnosti pacienta V nemocni¢nom prostredi. Organizatori
a signatari otvoreného listu odporicaji zamerat sa na znizenie vyskytu nozokomidlnych infekcii,
prelezanin a padov v hemaocniciach.

Dalej uvadzaju, 7e k skvalitneniu poskytovanej zdravotnej starostlivosti na Slovensku by prispelo
kontinudlne primerané zvySovanie finan¢nych zdrojov v zdravotnictve a lepSie materidlno-technické
zabezpecenie zdravotnickych zariadeni.

,Dochadza k znizovaniu dostupnosti poskytovania zdravotnej starostlivosti a k zvySovaniu priamych
i nepriamych vydavkov pacientov®, uviedol Vladimir Halasz.
Organizatori a signatari povazuju za velky prinos pre pacientov celkové znizenie ich financnej
spolutcasti v systéme poskytovania zdravotnej starostlivosti.

,Pacienti na Slovensku by mali mat’ nad’alej pravo na bezplatni zdravotnu starostlivost’ a pristupnost’
liecby za primeranu cenu, ktora ich nediskriminuje*, povedal Vladimir Halasz.

1 ari otv S istu vidia vy i 70 sué i laznivej situacie v z i VvV
Signatari otvoreného listu vidia vychodisko zo sucasnej nepriaznivej situacie v zohl'adneni podneto
pripravovanej legislative a pri zavadzani akychkol'vek zmien v zdravotnom systéme.

»Zavaznym nedostatkom demokratického a obc¢ianskeho principu spravovania veci verejnych je Gplné
vylucenie pacientskych organizacii a obCianskych zdruzeni pacientov z

rozhodujucich procesov zdravotnickych zdkonov®, uviedla Ing. Hanka Razova, Prezident asociacie na
ochranu spotrebitelov liekov.

Obcianske zdruzenie SLOVENSKY PACIENT, Slovenska aliancia zriedkavych chordb, Asocidcia na
ochranu spotrebitel'ov lieckov a vSetky podpisané pacientske organizacie ziadaju Vladu SR o ustretovost’
pri ich snahe o zaclenenie zastupcov pacientov do procesu tvorby zakonov a zdravotnej politiky Statu,
konkrétne do kontrolného a rozhodovacieho procesu uhrad liekov, do Kategorizacnej komisie pre lieky,
ako je uvedené v § 91 - Poradné orgény, zdkona ¢. 363/ 2011 o rozsahu a podmienkach thrad liekov,
zdravotnickych pomocok a dietetickych potravin na zéklade verejného zdravotného poistenia.
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List

Ministerke

zdravotnictva
Ziadost’

0 poskytnutie
informacii

k aktudlnemu stavu
schval’ovania
Narodnej stratégie
rozvoja zdravotnej
starostlivosti

0 pacientov o)
ZCH na Slovensku.

Odpoved' na

list Ministerke
zdravotnictva

Stretnutie
zastupcov
Slovenskej aliancie
zriedkavych chordb
so zastupcami MZ
SR, riaditel’kou
sekcie  zdravotnej
starostlivosti
MUDr.  EleSovou
a Mgr. P.
Valtchom dna
29.10.2012 ako
odpoved” na list
ohl'adom
poskytnutia
informacii o stave
NS ZCH. MZ SR
informovalo

0 d’alSom postupe
vtejto veci. Viac
V zapisnici zo dna
29.10.2012.

Zaver: Vytvorenie pracovnej skupiny so Statitom do konca novembra 2012 a nasledné prac. stretnutia.

P.T

JUDr. Zuzana Zvolenskéa
Ministerka zdravotnictva SR
Ministerstvo zdravotnictva SR
Limbova 2, PO.BOX 52,

832 52 Bratislava 37

Bratislava, 1. oktdbra 2012

Aktudiny stav Narodnej stratégie rozvoja zdravotnej starostlivosti o pacientov so zriedkavymi
chorobami na roky 2012 - 2013

VaZena pani ministerka,

dovolujeme si Vas ako Slovenska aliancia zriedkavych chordb (Aliancia ZCH)
ktora zastupuje pacientov a pacientske organizacie so zriedkavymi chorobami na Slovensku, oslovit
S0 Ziadostou o poskytnutie aktuainych informéacii o stave schvalovania Narodnej stratégie rozvoja
zdravotnej starostlivosti o pacientov so znedkavymi chorobami v Slovenskej republike (NSZCH SR)
na roky 2012 - 2013

Aj nada Aliancia sa aktivne zapojila do medzirezortného pripomienkového
konania k navrhu NSZCH SR v aprili tohto roku a z pohladu pacientov sme sa k navrhu stratégie
vyjadrili. Od tohto datumu sme nezaznamenali Ziadny posun a ani sa nam nedari zistit aktualny stav
stratégie inou cestou

Nakolko sa Slovenska republika zaviazala napliat odporicanie Eurépskej Unie v oblasti zriedkavych
chordb a zaviazala sa k vypracovaniu Narodnej stratégie na roky 2012 — 2013 je najvysSi Cas aktivity
oZivit

Nepochybujeme o tom, 2e MZ SR sa danej problematike aktivne venuje, ale radi by sme videli aj
konkrétne vystupy. Tymto Vs, pani ministerka Ziadame o oficidine pisomné vyjadrenie k stavu veci

Vzhladom na vy$sie uvedené skutotnosti si Vas dovolujeme poziadat aj 0 eventudine osobné
stretnutie, na ktorom by sme prediskutovali dal8i moZny postup, spolupracu a koordinaciu pri tvorbe
a implementacii NSZCH SR

T S A

Inq. arch. Radoslav Herda
PredSeda spravnej rady Aliancie ZCH

Ing. Beata Rgmijakova
Podpredsedni¢ka spravnef rady Aliancie ZCH
Predsednitka spravnej rady DebRA SR

Na vedomie:

MUDr. Mario Miklosi, generdiny riaditel Sekcie zdravia, MZ SR

MUDr. Richard Rasi, predseda Vyboru NR SR pre zdravotnictvo

Mgr. Peter Valich, Odbor zdravotnej starostlivosti, MZ SR

MUDr. Franti$ek Cisarik, Viybor expertov Eurépskej (inie pre zriedkavé choroby
Clenské pacientské zdruzenia Aliancie ZCH

V prac. skupine (11 l'udi) budu zastipeni aj zastupcovia Slovenskej aliancie ZCH.

Podpora predsedu zdravotnickeho vyboru NR SR

Prijatie zastupkyne DebRA SR a Slovenskej aliancie zriedkavych chordb u Predsedu vyboru pre
zdravotnictvo NR SR MUDr. R. Rasiho 24.10.2012 v stvislosti s podporou a zastitou pri organizovani
Nérodnej konferencie ZCH pri prilezitosti Dna zriedkavych chordob 2013. Zaver: Bola vyslovena
podpora vo forme zastity a prislibena aj osobna Ucast na konferencii s prihovorom a otvorenim

konferencie.




Schvalenie Narodnej stratégie rozvoja zdravotnej starostlivosti
o pacientov so zriedkavymi chorobami

24.10.2012 Vlada schvdlila Narodnu stratégiu rozvoja zdravotnej starostlivosti o pacientov so
zriedkavymi chorobami na roky 2012-2013.

Jej cielom je pripravit’ narodny plan starostlivosti o takychto pacientov a pretavit’ ho do zdravotnej a
socialnej starostlivosti.

Pacienti so zriedkavymi chorobami

Na Slovensku neexistuje jednotnd koncepcia diagnostiky, lieCby a celkovej starostlivosti o pacientov so
zriedkavymi chorobami. Vlada schvalila Narodnu stratégiu rozvoja zdravotnej starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami na roky 2012-2013. Jej cielom je pripravit narodny plan starostlivosti o
takychto pacientov a pretavit ho do zdravotnej a socialnej starostlivosti.

"V SR nebola doteraz venovana pozornost’ koncepénému pohPadu na poskytovanie zdravotnej
starostlivosti pacientom so zriedkavymi chorobami. Diagnostika, oSetrovanie a lie¢cba pacientov so
zriedkavymi chorobami prebieha na pracoviskach naprie¢ medicinskymi $pecializaciami," pise sa
vo vladnom materiali. Pre niektoré zriedkavé choroby alebo skupiny tychto choréb su v sucasnosti
vytvorené Specializované ambulancie a Specializované centra.

Podl'a neddvno schvalenych odporucani EUCERD - Odporucanie o kvalitativnych kritéridch pre
narodné centra expertizy pre zriedkavé choroby z oktobra 2011, by vSak zatial’ ziadne pracovisko na
Slovensku nesplnilo vSetky pozadované kritéria, kladené na takéto centrd. Momentalne na Slovensku
ani neexistuju udaje o prostriedkoch vynakladanych zdravotnymi poistoviiami na starostlivost o
zriedkavé choroby.

Podl'a nérodnej stratégie by sa mala zlepSit' aj vSeobecnd informovanost’ verejnosti o problematike
zriedkavych chorob, taktiez diagnostika a skrining tychto chorob, podporit’ by sa mal vznik Centier
expertizy, zlepsit' zber udajov o pacientoch so zriedkavymi ochoreniami a podporu by mali ziskat aj
pacientske organizacie, ktoré v tejto oblasti posobia na Slovensku.

Citajte viac:
http://www.ta3.com/clanok/1008250/vlada-v-gabcikove-povysila-vodu-na-strategicku-surovinu.html

Stretnutie lidrov pacientskych organizacii

Stretnutie lidrov pacientskych organizacii za ucelom zjednotenia agendy pacientov a mozného
spolo¢ného postupu pri presadzovani prav pacienta v jednotlivych institdciach. Problémy v nasom
zdravotnictve, nejasnost poistného systému a neochota Statu rieSit pochybenia v zdravotnej
starostlivosti sa stali témami bratislavského stretnutia lidrov najvyznamnejsich pacientskych organizacii
dia 6.11.2012. Medzi nimi aj DebRA SR a Aliancia ZCH.

Na stretnuti, ktoré iniciovalo obgianske zdruzenie SLOVENSKY PACIENT, sa takmer dvadsiatka
predstavitelov organizovaného pacientskeho Zzivota zhodla na viacerych nedostatkoch stucasného
zdravotného systému. Tieto sa podla nich nerieSia ani s prichodom novej vlady a statisicom
slovenskych pacientov uz davno dosla nielen finan¢né rezerva, ale aj trpezlivost’.

Ukazuje sa, Ze by mohlo dojst’ k dohode o spolo¢nej agende vsetkych zucastnenych. Nevyhnutne totiz
potrebujeme jednotnt platformu. Sme presvedCeni, Ze tato by nam priniesla zastupcu v
Kategorizacnej komisii. PovaZzujeme to za primerani a opravnenu poZziadavku,“ povedal po
stretnuti vykonny riaditel’ OZ SLOVENSKY PACIENT Jan Mutala.

Trojhodinové rokovanie sa nieslo v pokojnej atmosfére a naznacilo potencidl pre spolo¢ny
postup Vv jednaniach s Ministerstvom zdravotnictva. Vhodny kandidat by pravdepodobne vzisiel

z odbornej verejnosti, no podla viacerych zucastnenych by to mala byt hlavne osobnost’, ktora

ma blizko k pacientom.
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,Potrebujeme nastroj, ktory by nam slizil na presadzovanie zmien v legislative. Bez neho si Ziadne
zasadné zmeny nevieme predstavit’. Zvlast’ v krajine, kde je zdravotné poistenie skor povinnou daiou,
nez skuto¢nym poistenim zdravotnej starostlivosti,” povedal J. Mutala.

,Je vel'mi potesitelné, ze zastupcovia pacientskych organizacii pochopili, Ze st ,,pasaziermi na jednej
lodi“, a nechcu, aby ta lod’ iSla ku dnu. Toto vyjadrenie — mozno smelé — vychddza vSak prave zo
spolo¢ného stretnutia, ktoré potvrdilo, Ze nech uz ide o ktorikol'vek diagnézu, problémy su u vsetkych
vel'ké a takmer identické. Vieme ich pomenovat, identifikovat’, a je len na nas, ¢i bude dostatok sil, aby
sme hladali a nachddzali cesty na ich rieSenie, lebo zdujem tu je, uzavrela vykonna riaditel’ka Ligy
proti rakovine Ing. Eva Kovacova.

Podra predstavitel'ov zdruzenia SLOVENSKY PACIENT by mohlo déjst’ ku konkrétnym krokom uZ po
3. celoslovenskej konferencii pacientskych organizacii, ktora sa uskuto¢ni na jar v Piestanoch.
Zdroj: Slovensky Pacient

Komisia pre ZCH

Pracovné rokovanie k problematike Zriedkavych choréb (ZCH), ktoré sa uskuto¢nilo V termine
21.11.2012 (t.j. streda) o0 14:00 hod na MZ SR

Program rokovania:

1. Komisia pre ZCH — poradny organ p. ministerky/ministerstva zdravotnictva — diskusia o jej zlozeni,
tvorbe....

2. Medzirezortna (Nadrezortna) pracovna skupina pre ZCH — jej tvorba v stvislosti s pripravou
Narodného planu rozvoja starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami v Slovenskej republike
(uznesenie vlady SR ¢. 578 zo dia 24.10.2012)

3. Rozne

4. Zaver

Vytvorenie oboch poradnych organov/pracovnych skupin vyplyva z prijatého dokumentu: Narodna
stratégia rozvoja zdravotnej starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami na roky 2012-

2013, ktory vlada SR schvdlila na svojom zasadnuti diia 24.10.2012 (uznesenie ¢. 578) — vid’. viac
priloha.

2.Zdravotna oblast

Podporna liecba pre clenov DebRA SR a dalsie
projekty

V)’lsledky overovacej Studie vplyvu zdravotnickeho prostriedku

BIOSYNCHRON 500 ( BS) na liecbu epidermolysis bullosa congenita

Hodnotenie sledovanej skupiny 20 pacientov:
Z0 spravy:

Zavery:



http://www.slovenskypacient.sk/clanok/741/udalost-roka-v-pacientskom-zivote

BS mél zejména pozitivni vliv na hojeni ran u pacientil s generalizovanou formou EB ( 57% souboru).
Tento efekt byl patrny u vSech t€zkych DEB a generalizovanych simplex EB. Minimalni efekt
zaznamenan u pacientdl s mirnymi projevy EB nebo lokalizovanou formou SEB a se svalovou dystrofii
(43%).

V 45 % pozitivné ovlivnil kvalitu spanku, v 30% psychiku pacienta, v 10 % bolestivost. V 85%
pozitivni vliv na hojeni ran se projevil v prvnich 14 dnech az 4 tydnech. Ué¢inek BS ovlivnén roénim
obdobim.

Lécebny efekt elektromagnetické podlozky se snizuje za horkych letnich dnti. BIOSYNCHRON terapie
pozitivné ovlivituje hojeni ran, kvalitu spanku, psychiku zejména u t€zkych, generalizovanych forem
EB. Aplikace BS terapie by neméla byt kontinualni, vhodné je terapeutickou matraci jeden tyden v
mesici nezapinat.

Béhem studie se nevyskytly zadné komplikace nebo negativni jevy v souvislosti s BS terapii. Dostatek
tekutin po celou dobu uzivani BS terapie je nezbytné.

V Brné 17.1.2011

Hlavni investigator: Prim. MUDr. Hana Buckové, PhD., Kozni odd. PEK FN Brno, Koordinator
EB Centraa garant DebRA CR

Datamanazer: Alice Salamonova, DiS, feditelka DebRA CR, Brno

Monitor: MUDr. Karel Urban, BIOSYNCHRON trade, Praha

Bioptron Proa

Dna 4.6.2012 sa zastupkyna DebRA SR B.

Ramljakova stretla so zastupcami firmy

Zepter, regionalnou obchodnou

riaditel’kou MEDICAL p. Onoédi

a marketingovou manazérkou p. Kavickou

a prevzala dar vo forme BIOPTRON PRO1

lampy.  Zastupcovia  spolocnosti  sa

vyjadrili, Ze tymto spdsobom chcu pomdct’

pacientom s EB amaju zaujem sa hlbsie

zaujimat’ aj o vysledky podpornej liecby vo

forme Studie, ktora by sa mohla

vypracovat’ po dlhSom pouzivani
pacientom. Rodi¢ia budu pozvani aj na
prezentaciu a pouzitie svetelnej terapie

avysvetlenie  azaSkolenie  pouZivania

Bioptron lampy.

Tymto sa nasim pacientom naskytla d’alSia
moznost’ vyuzitia tohto pristroja, ktory uz
nasi niektori pacienti vyskusali a vysledky
sami prezentovali ako pozitivne.

FORLIFE s.r.o — 2derm

Spolupraca s firmou FOR LIFE spol. s r.
0 . Poskytnutie $pecialnych krémov a masti
2derm pre vsetkych nasich pacientov. Tie
im boli odovzdané na stretnuti 16.6.2012 a ostatnym zaslané postou, Vv balickoch na ich adresy.
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Gabika Dzurikova — patronka DebRA SR a cestna ¢lenka spravnej rady
DebRA SR

Ziskanie d’alSej, v poradi tretej vel'kej lampy BIOPTRON, vd’aka finan¢nej podpore Gabiky
Dzurikovej. V juli Gabika lampu odviezla na vychod priamo k naSmu EB pacientovi. TakZze mame
pokryté vSetky kraje na Slovensku © Nech terapia pomahal

Zivot bez bolesti

Pogas celého roka prebicha projekt ,,Zivot bez
bolesti” / Vypozi¢anie BIOPTRON2 lampy. V maji
na stretnuti ¢lenov a pacientov DebRA SR si lampu
do uzivania prevzali rodi¢ia Adamka do Leopoldova.

Srdce pre deti

Pokracuje “Srdce pre deti”, tentokrat sa zapojila
Stellka a boli pre fiu vyzbierané finanéné prostriedky
na kiipu malej lampy so svetelnou terapiou.

http://www.dobrakrajina.sk/dobre-projekty/lampa-na-hojenie-ran-pre-stellu-chiaru-s-chorobou-
motylich-kridel.html#tab=detail



http://www.dobrakrajina.sk/dobre-projekty/lampa-na-hojenie-ran-pre-stellu-chiaru-s-chorobou-motylich-kridel.html#tab=detail
http://www.dobrakrajina.sk/dobre-projekty/lampa-na-hojenie-ran-pre-stellu-chiaru-s-chorobou-motylich-kridel.html#tab=detail

.

Pokra¢ujeme d'alsim pribehom v projekte Srdce pre deti a Ziadost'ou o finanénu podporu na laptop pre
Karolinku. Ziadost’ bola schvalena, blahoZelame.

Misia o2 aj pre Adamka

BRATISLAVA — Slavne tvare Misie 02 dokazali v kuriérskych uniformach vyzbierat’ presne 6746 Eur.
Financie pomd6zu ul'ah¢it’ zivotny boj o zdravie chorému Adamkovi, ktory trpi chorobou motylich kridel
a tazko skasanym Miske a Kristinke.

Akcia chce pomoct’ I'udom s telesnym postihnutim a 'nd’om, ktori sa nie vlastnou vinou dostali do

zlozitej socialnej situdcie. Zname osobnosti roznasali certifikdt od vytvarnika Petra Stankovica

Bratislavéanom, ktori si jeho dorucenie objednali.

S — Certifikat, ktory doru¢i hociktora znama

osobnost, mé& hodnotu 10 eur. Ak si svojho

misionara budu chciet’” vybrat’ sami, zaplatia 50
eur.

Zdroj: topky.sk

http://www.topky.sk/cl/5/1324162/Zname-tvare-
na-bicykloch-vyjazdili-takmer-7-tisic-eur

3. Informacie, vzdelavanie a budovanie vztahov

DebRA SR (Dystrophic epidermolysis Qv I I i i
bullosa research association) o Q .celoslovenska konferencia
pacientskych organizacii 30- 31.3.2012
Piestany
Poster o ¢innosti organizacie DebRA SR na 2.KPO
Piest’any:

DiRA SR

Téma konferencie: Podoba a funkcia pacientskych
organizdcii v slovenskom zdravotnictve

Prednasky, ktoré odzneli pocas 2 dni:

1. Reforma liekovej politiky. NajddlezitejSie zmeny pre
pacientov.

2. Etika partnerstva so sukromnym sektorom.

3. Proces kategorizacie liekov — o ma vyznam pre
pacienta?

4. PreCo zdravotna poistovina schvaluje lieCbu pre
pacientov?

5. Sila znacky, sila vzt'ahov s darcami.

| SLOVENSKY.

Onovartis | ey | 2> @08 | tv:  PACENI
DOVERA# b

~ i | QY (vognide | D ®E= oy PO

ANG
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6. Korl’ko platime za zdravotnt starostlivost’ a ¢o za to dostavame?
7. Posiliovanie kompetencii pacientov prostrednictvom cieleného vzdelavania.
8. Analyza bezpecnosti pacienta, kvality a efektivnosti zdravotnej starostlivosti v univerzitnych

nemocniciach SR.

9. Lekarska posudkova ¢innost’ v Socialnej poist'ovni
10. Advokacia pacienta a stivislosti nahrady skody na zdravi.

Foto z konferencie

EWMA conference Vienna 23-

25.5.2012

poster DebRA SR v spolupraci s FaF UK
Bratislava

Prostrednictvom DEBRA International sa ndm

naskytla moZnost’ reprezentovat’ nasu ;:wm
organizaciu na konferencii - European Wound ity m——G——
Management Association conference in i
Vienna . wi e mmamum::m WE SLOAK HEALTH CARE SYSTEM 10RM
Pre thto prileZitost’ sme v spolupraci s » i
Farmaceutickou fakultou Univerzity . :
Komenského a Pharm.Dr. T. Foltanovou E. o - ”_ I ===
pripravili poster, ktory monitoruje bariéry v s 2 : iR
pristupe ku kvalitnym oSetrovacim materialom - e §§§ gii b
@ naSlovensku. o s T g L
o higher compared to RDES (501vs 314 ewro). Slawaz OWcuit WD for wehteonst ST N
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w
"o Medialne tréningy sa uskutocnili pre zastupcov niekol'kych PO na pode ADL — Asociacia dodavatelov
gs! liekov a zdravotnickych pomocok, v spolupraci so spolo¢nostou FAME consulting, a to v troch ¢astiach
< -18.6.2012,5.9.2012, 21.11.2012. Program jednotlivych ¢asti bol zamerany na
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debra BARRIERS TO ACCESSIBILITY OF MEDICAL DEVICES FOR PATIENTS
T WITH EPIDERMOLYSIS BULLOSA IN THE SLOVAK REPUBLIC

Ramljakova B., Koréekova M., Jankyova S., Foltanova T.

Debra Dystrophic epidermolysis bullosa research association, Bratislava, SR
Dept. of Pl and Toxi Faculty of

Introduction

y, Comenius University, Bratislava, SR

Epidermalysis bullosa hereditaria (HES) Is hereditary (autosomal dominant/recessive) race disease with extr e low peevalence, 0,01 ~ 0.09 i 10 000 people in the European

Urica. 1n HER four major types. inctionai EB, Gystrophic EB,

In our woek, we focused
inhernance, we dfferentiate between doming

ant and recessive form with typical cliical features. Generalized skin iwolvement with bisters of

on recessive dystrophic €8 (RDEB) and functional EB (EBI). ROES I linked with mutations in gene for collagen, type VI - COL7AL gene. According to wary of

different sevesity a5 well as

localzation 8 bnkad il utatios i gene s i 32, ype XV colage, shgrinof o $4 subunks of E81 form can be:
hypotrichonis



http://www.ewma2012.org/

e VSetko za minutu“ — definicia posolstva, formulacia statement, sposob prezentacie

e ,Sebaprezentacia a komunikacia“ ako zaklad uspechu pri komunikécii s autoritami, odbornikmi
a kapacitami

e Priprava na rozhovory aargumentacia“ — techniky premost'ovania, blokovania, diskusia,
verejné prezentovanie a pod.

¢ Individualne konzultacie k verbalnemu a neverbalnemu prejavu, ukoncenie . ¢asti tréningu

e Krizova komunikécia a jej vyznam pre komunikaciu s médiami

* Ciele a povaha krizovej komunikacie

*  Modelové situacie krizovej komunikacie, praktické rady a ich precvicenie

» Diskusia s preberanej problematiky, komunikacia krizovej komunikacia v pacientskych
organizaciach, praktické priklady

+  Co nikdy nerobit’ pri krizovej komunikacii a typické medialne krizy

e Techniky premost'ovania a blokovania v krizovej komunikacii, alebo hovorim, ¢o chcem ja

e Precvicenie technik blokovania a premost’ovania v krizovej komunikacii, praktické cvi¢enia
a rady

¢ Individualne konzultacie diskusia k preberanej problematike

Seminare a konferencie Farmakoekonomika pre nefarmakoekondmoy,

Konferencia klinickej farmakologie, Patient empowerment day, Pacient

aliek I., Pacient a liek Il

Seminare, konferencie a workshopy: Farmakoekonomika pre nefarmakoekonémov 27.6.2012, Patient
empowerment day 25.10.2012, 21. Konferencia klinickej farmakologie 28. — 29.11.2012, Pacient a liek
I. 14.5.2012, Pacient a liek I1. 12.11.2012 s okruhmi tém:

Miesto a pacienta v systéme zdravotnej starostlivosti, Spoloéensky, politicky a odborny potencial
pacientskych organizacii, Postavenie pacienta v systéme zdravotnictva na Slovensku, Racionalita
arealita vo farmakoterapii av liekovej politike — Standardy a inovacie, Vzdelavanie v pacientskej
organizacii v praxi, Proces posudzovania zdravotného stavu pacienta ako ZTP/S, Urad pre dohl’ad nad
zdravotnou starostlivost'ou a pacient, Novinky v Socialnej poistovni vo vztahu k pacientovi a d’alsie.

Na pode Lekarskej fakulty sa zacala kontinualna vzdelavacia aktivita Pacient a liek, ktora bude
prebiehat’ pravidelne, aby dala moznost’ organizaciam pravidelne sa vzdelavat’ v oblastiach, ktoré ich
ako pacientov, ale aj ako pacientskych advokatov najviac zaujimaji. Aj naSa organizacia bola vybrata
spomedzi uchadzacov, aby sa zucCastiiovala tohto vzdelavania a vita tato iniciativu, ktora je uz uplne
bezna v zahranici. Na Slovensku  je to  jedna z  prvych lastoviciek.
Vzdelavaciu aktivitu TK KV Pacient a liek I. a Il. podporuje edukaénym grantom Asocidcia
dodavatel'ov liekov a zdravotnickych pomodcok pod garanciou Prof. MUDr. J. Holomana, Csc.
a Slovenska zdravotnicka univerzita v Bratislave — Lekérska fakulta, Ustav farmakologie, klinickej
a experimentalnej farmakologie

Program a témy, ktoré odzneli:

1. Pacient v lekarni — ¢o moze lekaren urobit’ pre pacienta

2.Urad pre dohl'ad nad zdravotnou starostlivostou a pacient

3. Socialna poistoviia vo vztahu k pacientovi

4. Vzdelany pacient a pristup k G¢innej a modernej lieCbe — predstavujeme kontinualne vzdelavanie.
Vyznam stre$nej pacientskej organizacie.

5. Zakladné informacie o vztahu liek — pacient, zaklady racionalneho uzivania liekov, bezpecnost’ lieku.
Doméca lekarnicka — obsah, vyznam, rizika a cena.

6. Zdravotna poist'ovna slizi predovSetkym pacientom

Najcastejsie otazky pacientov v oblasti zdravotného poistenia

Formulare v zdravotnej poistovni krok za krokom

7. Prava pacientov a ich vymozitel'nost’ v dennej praxi

Vyrocna sprava DebRA SR 2012 | M4aj 2013

L




Vyrocna sprava DebRA SR 2012 | M3j 2013

-~

Povinnosti pacientov a ich napliianie v dennej praxi.
8. Cesta lieku k pacientovi
9. Kategorizacia liekov pre pacientov stru¢ne a zrozumitelne

23.5 - 25.5.2012 Brusel, Belgicko ECRD 2012

DebRA SR sa zucastnila Eurépskej konferencie o zriedkavych chorobach v Brusseli v diioch 23-
25.5.2012.

Konferencia  bola  organizovana  organizaciou
EURORDIS spolu so spoloénostou DIA — (Drug
Information Association) a v spolupraci s EUCERD,
Orphanet a d’alsimi spolo¢nost’ami, ktoré sa angazuju
v zriedkavych chorobach. (Viac info na
www.eurordis.org) Zuacastnilo sa  jej vySe 600
ucastnikov nielen z Eurdpy, ale z celého sveta. Boli to
zastupcovia Europskej komisie, lekari, farmaceutické
spolocnosti, zastupcovia Ministerstiev zdravotnictva
zeuropskych  krajin,  zastupcovia  pacientskych
organizacii, pacienti, vedci a zastupcovia akademicke;j
pody, zastupcovia Orphanetu, EUCERD a vsetci ti,
ktori sa zaujimaji o zriedkavé choroby a moZnosti
zlepSenia kvality zivota pacientov so ZCH.

Sucastou konferencie bolo aj stretnutie ¢lenskych
organizacii EURORDIS a prezentované boli novinky
zo vSetkych oblasti ZCH. Workshopy pokracovali do
neskorych popoludiiajSich hodin a boli tym dolezitym
momentom aj vd’aka Narodnému planu, ktory je
momentalne v priprave aj na Slovensku.

Okrem mnozstva informacii a kontaktov, ktoré sa
nadvédzovali, sme boli pozvani ako zastupcovia
pacientskych organizacii a Aliancie ZCH na $pecialne rokovanie, kde sme dostali prilezitost' a pozvanie
organizovat’ Narodnu konferenciu zriedkavych choréb, ktord by zvysila povedomie o ZCH,
upozornila na nedostatky v starostlivosti o pacientov so ZCH a nasla moznosti vytvarania $pecialnych
centier s multidisciplinarnym timom $pecialistov, ktori by sa starali o pacientov so ZCH.

Tato moznost’ je uzko spojena s Narodnou stratégiou pre ZCH, ktora bola uz v pripomienkovom
konani, ktorého sme sa aj my aktivne zacastnili a mala by sa postvat’ d’alej nielen v teoretickej rovine,
ale aj v jej implementovani do praxe — termin dokonc¢enia stratégic — oktéber 2013.

Popri vSetkych osobnostiach, ktoré sa aktivne zucastnili
tejto konferencie, je treba osobitne spomenut’ menad, ktoré
prezentovali a diskutovali pri uvodnom otvoreni a zahajeni
ast aktivnymi reprezentantmi ZCH na medzinarodnej
urovni.

John Dalli — komisar Health and Consumer Policy,
zastupca Eurdpskej Komisie

Segolene Ayme — Chair EUCERD, France

Terkel Andersen — president EURORDIS

ale aj mnoho d’alSich.

Viac info si mozete pozriet’ na:
http://www.rare-diseases.eu/2012/About-ECRD



http://www.eurordis.org/
http://www.rare-diseases.eu/2012/About-ECRD

Zastupkyna DebRA SR a Slovenskej aliancie zriedkavych chordb (Aliancia ZCH) sa zGcastnila tejto
Eurodpskej konferencie o ZCH vd’aka programu a podpore EURORDIS.

Vyberame zo spravy o ECRD 2012 23-25.5.2012 Brussel, ktord bola vypracovand pre EURORDIS

6th European Conference on rare Diseases & Orphan Products

23-25 May 2012 Brussels
(Thoughts, opinions and current situations in the field of RD in Slovakia)

We have attended ECRD 2012 as a representatives of DebRA SR and Slovak RD Alliance.
As a patient representatives we attend an international conferences every year and it is always great opportunity to
share experience and knowledge and meet all stakeholders in one place.

Highlights of the 6th ECRD Conference from our point of view:

* Special meeting to discuss our potential participation in the EUROPLAN project (Valentina Botarelli)

» Workshop — Why face to face meeting is so valuable for all sides and discussion on the theme: Centers of
Expertise (Relationships between CoE an PO and approaching to issues with cooperation instead of opposition)
Brilliant experience of Denmark

» As we are interested about EUROPLAN 11, it was also valuable information related of presentation of the
Evaluation of CoE in Denmark, England and France and future use of the method and outcomes. Implementation
is sometimes very difficult

» Online Communities and social media is very useful for patients to express their problems and to ask with
respect to privacy

» Rare Family Days project (Denmark) — Patients and their advocates “have to walk and talk” and “make a
revolution” to influence the policy level!!!

« Patient empowerment program- one of the most important RD part for patients and their development

* Much more valuable information through all 3 days together with opportunities to network

Current situation in the field of rare diseases in Slovakia

National Alliance

A few months ago, precisely 12/12/2011, representatives of three patient organizations in Slovakia(DebRA SR,
Slovak Patient a Slovak Cystic Fybrosis Association) have started collaboration and framework of new subject —
Slovak RD Alliance was established.

12 patient organizations out of 17 related to rare diseases joined Slovak RD Alliance at first constitutive

meeting in February 2012. Its main activities and goals were presented at the first Rare Diseases conference on 29
February 2012 held in Bratislava.

The following goal (guaranteed under the National Coordinator of Orphanet Slovakia) is creating an
Encyclopedia of Rare Diseases with two main parts:

1. List and description of particular rare disease

2. Diagnostics and symptoms

This Encyclopedia should be the support to doctors of first contact and pediatrists in diagnostic rare disease. The
first list of 200 descriptions of rare diseases should be accessible due to the end of 2012 year.

We are planning to meet with national coordinator of Orphanet Slovakia and EUCERD on regular basis and to
find key people from Ministry of Health and representatives from Parliament . Explain the current situation and
seek partnership.

It is pleasure for us to take opportunity in organizing of National Conference on Rare Diseases in Slovakia.

Vyrocna sprava DebRA SR 2012 | M3j 2013
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Raising awareness for the people with rare diseases and participating in formation of National Plan for Rare
Diseases in Slovakia is basic part of Slovak RD Alliance mission.

National Plan/strategy

There was a working group formed at the Ministry of Health to prepare draft of RD Strategy for Slovakia. Slovak
RD Alliance is involved in this working group as well.
Small workshop concerning rare diseases was held on December 2011 at Ministry of Health.

Rare Diseases are not currently at the top of political agenda in Slovakia and New agenda of government does not
mention RD in any way.

It is necessary to reach consensus and willing of all stakeholders to collaborate.

Beata Ramljakova, president DebRA SR, vice-president Slovak RD Alliance

V)’lroEné stretnutie Asociacie Marfanovho syndrému

Vyro¢né stretnutie Asociacie Marfanovho syndromu s medicinsko- relaxacnym programom
5-7.10.2012 Piestany, hotel M4j. Prednaska zastupkyne DebRA SR a Aliancie ZCH o zriedkavych
chorobach v kontexte s EU, Eurordis — Eurdpska aliancia zriedkavych chor6b, Minorit — newsletter pre
ZCH na Slovensku.

Valné zhromazdenie AOPP - Asociacia na ochranu prav pacienta v SR
a seminar k aktualnym legislativnym zmenam v liekovej politike
Valné zhromazdenie AOPP dia 12.12.2012

Program:

=

Otvorenie

Schvalenie pracovného predsednictva
Schvalenie programu

VoI'ba mandatovej komisie

Vol'ba navrhovej komisie

Vol'ba zapisovatela a overovatel’a zapisu
Spréava o ¢innosti AOPP za rok 2011
Sprava o hospodareni AOPP za rok 2011
Sprava revizora o kontrolnej ¢innosti za rok
2011

©CoNORr~ON




10. Informacia o aktivitich AOPP v roku 2012

11. Navrh na zmenu Stanov AOPP
12. DiskusiaSprava mandatovej komisie
13. Schvalenie novelizacie Stanov ZDS
14. Sprava navrhovej komisie
15. Schvalenie uznesenia
16. Zaver
Seminar k aktualnym legislativnym zmenam
v liekovej politike 12.12.2012.
Téma: Sucasnd situacia v zdravotnictve a nova
legislativa. Hostia:
MUDr. Adam H16ska, generalny riaditel’ sekcie
liekovej politiky a farmacie Ministerstva
zdravotnictva SR
MUDr. Viera Lesakova, revizna lekarka, VSeobecné zdravotna poistoviia.
V diskusii sa rozoberala aj tematika ZCH na podnet zastupkyne DebRA SR.

4. Medializacia témy EB a zriedkavych chorob

Oer'Jth stol - Lieky siroty, 20.2.2012 Bratislava

Zastupkyia Aliancie ZCH a DebRA SR Beita
Ramljakova sa aktivne zicastnila tlaCovej konferencie
na tému Lieky siroty, ktora sa konala v Bratislave
tyzden pred Driom  zriedkavych  ochoreni.
Cielom bolo informovat verejnost o problematike
“liekov sirot’’, upozornit’ na zlozity proces tvorby
lickn na ZCH, ukdzat postoj EK aWHO
k problematike ZCH a postoj Slovenska k ZCH.

Fotol: V diskusii s prof. MUDr.L.Kovacsom, Dr.Sc.,
MPH, narodnym koordinatorom Orphanet pre Slovensko

Foto2: Pozvani hostia Tladovei konferencie

Tlacovej konferencie sa zucastnili zastupcovia WHO
na Slovensku — D. Sedlakova, Europskej komisie —
tlatova tajomnicka I. Ludvikova, Aliancie ZCH — B.
Ramljakova, Orphanet — L. Kovacs, AOP Orphan
Pharmaceuticals- J.Malinova.

Mediélne vystupy z radii, televizie, novin

a casopisov z TK si mdzete pozriet’ na:
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1.http://www.lady.sk/tlac.php?id=6362&PHPSESSID=3119e30684441486bb0230b10cd77d55

2. http://zbierka.sk/news/default.aspx?itemid=1202200230

3. http://www.news.sk/rss/clanok/2012/02/636990/nron-vskum-a-vvoj-liekov-sirt-a-ich-vznam-v-liebe-
zriedkavch-ochoren-si-vyaduje-vytvorenie-pecilnych/

4, www.sita.sk

5. TASR
http://195.46.72.16/freel/jsp/search/view/ViewerPure.jsp?Document=..%2F..%2F Input_text%2Fonline%
2F12%2F02%2Ftbaw2mg8591285.dat.1%40Fondy&QueryText

6. http://www.kankan.sk/pr-clanky/zdravie-a-fitness/o-liekoch-sirotach/794

7.http://195.46.72.16/free/jsp/search/view/ViewerPure.jsp?Document=..%2F..%2F Input text%2Fonline
%2F12%2F02%2Fthaw2m8591285.dat.1%40Fondy&QueryText=

8. http://zdravie.pravda.sk/zdravie-a-prevencia/clanok/25782-zriedkave-choroby-stoja-cas-i-peniaze-
patri-im-zaver-februara/

9. http://www.mamatata.sk/node/451346

10. http://www.modernysvet.sk/2012/02/0-zriedkavych-chorobach/
http://www.modernysvet.sk/2012/02/len-v-europe-zriedkavymi-chorobami-trpi-priblizne-8-percent-ludi/

11. TV JOJ
http://topstar.noviny.sk/film-a-televizia/25-02-2012/pozrite-si-to-najdolezitejsie-stalo-sa-v-sobotu-25-
februara.html

12. 28.2.2012 Réadio Kosice
http://www.radiokosice.sk/index.php?option=com_content&task=view&id=15450&Itemid=20

téma Zriedkavé choroby a ich Specialne postavenie v systéme zdravotnej starostlivosti — venovana
Medzinarodnému diiu zriedkavych choréb. Rozhovor so zastupkyiou Aliancie ZCH — B.
Ramljakovou.

29.2.2012 Defi zriedkavych choréb

Zriedkavé choroby postihuji na pohl'ad sice pomerne maly pocet pacientov a rodin, ale vo v§eobecnosti
predstavuju pre EU zdvazny zdravotny problém. Az taky, Ze od roku 2008 maju aj svoj Pamiitny dei
medzinarodného uznania zriedkavych chorob. Je nim posledny februarovy den prestupného roka.
Celosvetova verejnost’ si vtedy pripomina dblezitost’ zaujmu o zriedkavé choroby. Slovenska republika
sa K tejto iniciative pripaja prvy raz.

Doposial’ je znamych priblizne 7000 zriedkavych ochoreni, ktoré nepostihuju viac ako pét z 10 tisic
0s0b. S prihliadnutim na vysoky druhovy pocet ochoreni vSak moéze byt napokon celkovy pocet
pacientov vysoky. Na ich liecbu sa vyuzivaju lieky siroty (anglicky - orphan drugs). Svoje
pomenovanie ziskali preto, lebo kvoli vysokym nakladom na ich vyskum a malému poctu uzivajtcich

xn

pacientov im chyba "rodic", ktory by financoval ich vyvoj.



http://www.lady.sk/tlac.php?id=6362&PHPSESSID=3119e30684441486bb0230b10cd77d55
http://zbierka.sk/news/default.aspx?itemid=1202200230
3.%20http:/www.news.sk/rss/clanok/2012/02/636990/nron-vskum-a-vvoj-liekov-sirt-a-ich-vznam-v-liebe-zriedkavch-ochoren-si-vyaduje-vytvorenie-pecilnych/
3.%20http:/www.news.sk/rss/clanok/2012/02/636990/nron-vskum-a-vvoj-liekov-sirt-a-ich-vznam-v-liebe-zriedkavch-ochoren-si-vyaduje-vytvorenie-pecilnych/
http://www.sita.sk/
http://195.46.72.16/free/jsp/search/view/ViewerPure.jsp?Document=..%2F..%2FInput_text%2Fonline%2F12%2F02%2Ftbaw2m8591285.dat.1%40Fondy&QueryText
http://195.46.72.16/free/jsp/search/view/ViewerPure.jsp?Document=..%2F..%2FInput_text%2Fonline%2F12%2F02%2Ftbaw2m8591285.dat.1%40Fondy&QueryText
http://www.kankan.sk/pr-clanky/zdravie-a-fitness/o-liekoch-sirotach/794
http://195.46.72.16/free/jsp/search/view/ViewerPure.jsp?Document=..%2F..%2FInput_text%2Fonline%2F12%2F02%2Ftbaw2m8591285.dat.1%40Fondy&QueryText=
http://195.46.72.16/free/jsp/search/view/ViewerPure.jsp?Document=..%2F..%2FInput_text%2Fonline%2F12%2F02%2Ftbaw2m8591285.dat.1%40Fondy&QueryText=
http://zdravie.pravda.sk/zdravie-a-prevencia/clanok/25782-zriedkave-choroby-stoja-cas-i-peniaze-patri-im-zaver-februara/
http://zdravie.pravda.sk/zdravie-a-prevencia/clanok/25782-zriedkave-choroby-stoja-cas-i-peniaze-patri-im-zaver-februara/
http://www.mamatata.sk/node/451346
http://www.modernysvet.sk/2012/02/o-zriedkavych-chorobach/
http://www.modernysvet.sk/2012/02/len-v-europe-zriedkavymi-chorobami-trpi-priblizne-8-percent-ludi/
http://topstar.noviny.sk/film-a-televizia/25-02-2012/pozrite-si-to-najdolezitejsie-stalo-sa-v-sobotu-25-februara.html
http://topstar.noviny.sk/film-a-televizia/25-02-2012/pozrite-si-to-najdolezitejsie-stalo-sa-v-sobotu-25-februara.html
http://www.radiokosice.sk/index.php?option=com_content&task=view&id=15450&Itemid=20

wvetova zdravotnicka organizdcia apeluje na Staty, aby vypracovali narodné politiky a stratégie pre
komplexny manazment zriedkavych ochoreni. Patri sem aj zaradenie liekov sirét do doplnkového
zoznamu liekov na zriedkavé choroby, ktoré su hradené z verejného zdravotného poistenia.
Pacient by po urceni diagnozy, mal mat pristup k liekom bez byrokratickych obmedzeni a nevimernych
financnych vydavkov, ako je tomu castokrat dnes,” uviedla Darina Sedlakova, riaditel’ka Kancelarie
Svetovej zdravotnickej organizacie na Slovensku.

V Eurépe trpi zriedkavymi chorobami priblizne osem percent I'udi. P6vodcom ochoreni su genetické
poruchy, zI¢ Zivotné prostredie, alebo vznikli komplikdciami beznych ochoreni. Neraz trva aj roky, kym
lekari dokazu stanovit’ spravnu diagnézu, ¢o predlzuje Cas, za ktory sa pacient dostane k spravnej liecbe
a zasadne tak zmeni kvalitu svojho zivota. Takmer 50 percent zriedkavych chordb sa prejavi az
v dospelosti. Zial, edte aj v su¢asnosti pre vi¢sinu nejestvuje u¢inna lietba, a tak choroba ich dlhodobo
obmedzuje, invalidizuje, az ohrozuje ich zivot.

Preventivne vySetrenia s cielom v&asnej diagnostiky spolu s liecbou moézu zvysit kvalitu a dizku
Zivota, preto EU podporila vytvorenie sieti, vymeny skiisenosti, spoloénej odbornej pripravy a §irenia
poznatkov. Ostatnych pit rokov sa experti zaoberaju so zosuladenim pravnych uprav platnych v
jednotlivych clenskych krajindch. "Zamerom Europskej komisie je podporovat rozvoj zdravotnej
starostlivosti 0 pacientov so zriedkavymi ochoreniami. Clenské krajiny by mali medzi sebou jednotlivé
kroky koordinovat, a ulahcit tak pacientom pristup k adekvatnej liechbe ale tiez k relevantnym
informdciam," uviedla Ingrid Ludvikova, tlacova tajomnicka Zastipenia EK na Slovensku.

Donedavna nebola u nas definovana koncepcia zriedkavych chordb a kazdy pripad sa riesil samostatne.

Uz od minulého roku vsak pri Ministerstve zdravotnictva SR funguje pracovna skupina pre zriedkavé
choroby. Jej cielom je podnietit’ aktivne zapojenie Slovenska do desat’ rokov trvajucich eurdpskych
aktivit na zlepSenie postavenia pacientov so zriedkavymi chorobami. Skupina slovenskych odbornikov
vypracuva Narodny plin rozveja zdravotnej starostlivosti pre pacientov so zriedkavymi
chorobami a podporu jeho implementacie do zdravotnej a socialnej starostlivosti.

"Vietky nase aktivity nadvdzuju na doterajsi vyvoj v Europskej unii. Mali by naplnit’ sucasny deficit
V pomoci pacientom so zriedkavymi chorobami, a to ¢i uz ide o pomoc pri hladani odbornikov, alebo
ulahcenie pristupu pacientov k liekom na zriedkavé choroby,” uviedol Laszlé Kovacs, narodny
koordinator europskeho programu Orphanet, ktory sa zameriava na identifikaciu sac¢asnych moznosti
zdravotnej a socialnej starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami v jednotlivych krajinach EU.

www.liekysiroty.sk

Stranka priblizuje oblast’ liekov sirdt a komplexnosti liecby zriedkavych ochoreni zrozumitel'nou
formou. Jej vytvorenie podporila AOP Orphan Pharmaceuticals. Zaujemcovia tu najdu vSetky potrebné
informéacie o zriedkavych chorobach a liekoch sirotach. Suhrn informacii o zriedkavych chorobach,
liekoch na ojedinelé ochorenia a prehlad poskytovanych sluzieb, aj v ramci Slovenska, najdete na

stranke www.orpha.net.

Slovenska aliancia zriedkavych choréb (Aliancia ZCH)

,, Viete si predstavit, Ze vasou chorobou trpi na Slovensku iba par ludi? Je neuveritelne tazké vobec
zohnat akékolvek informacie, alebo sa iba poradit s odbornikom, ¢i podelit' sa o svoje skusenosti.
Riesenie pacienti preto casto hladajii v zahranici, v Specidalnych centrdch pre zriedkavé choroby
s multidisciplindrnym timom odbornikov, “ podciarkla Beata Ramljakova, podpredsednicka Slovenske;j
aliancie zriedkavych chordb (Aliancia ZCH). Praktické problémy pacientov s tymito ochoreniami
podnietili spojenie pacientov so zriedkavymi chorobami na Slovensku do jednej spolo¢nej pacientskej
aliancie.

29.2.2012 Slovensky rozhlas

pomenovanie problémov pacientov so ZCH. Rozhovory so zastupcami nemocnice, zdravotnej
poistovne a Aliancie ZCH.
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29.2.2012 17:19 pridal: Viera Michali¢ova

Zriedkavé choroby - 2. Cast’ — iryvok:

Dnes - pri prilezitosti Pamétného diia medzinarodného uznania zriedkavych chordb - hovorime teda

o chorobéch, liekoch i pacientoch - sirotach. Choroby su totiz tazko diagnostikovatel'né, vari niet lekara,
ktory by poznal vSetkych okolo 7 tisic diagndz a su aj tazko lieCiteI'né. Uz sme dnes hovorili

o0 opatreniach, ktoré prijala Europska tnia i Svetova zdravotnicka organizacia na podporu tychto
pacientov. Teraz sa Viera Michali¢ova zameria na situaciu na Slovensku. Podpredsedni¢ku Slovenskej
Aliancie zriedkavych choréb Beatu Ramljakovu poziadala o pomenovanie problémov, ktoré maja
slovenski pacienti a ktoré¢ im Aliancia chce pomoct’ riesit’...
http://www.rozhlas.sk/Zriedkave-choroby---2.-cast?1=1&c=0&i=31531&p=1

29.2.2012 1. Slovenska konferencia zriedkavych choréb, Bratislava

V roku 2008 sa urcil posledny februarovy den ako ,,Pamitny deii medzinarodného uznania zriedkavych
choréb®“. Odvtedy si tento denn kazdoroéne pripominaji miliony 'udi na celom svete.
K nim sa vtomto priestupnom roku po prvykrat pripojila aj Slovenska republika organizovanim
odbornej konferencie.

V sucasnosti je zndmych 6 000 az 8000 zriedkavych chorob, ktoré spolu postihuju az tridsat” milionov
I'udi v krajinach EU a z nich aspoii 300 000 0s6b na Slovensku! Preto sa stala v ostatnom obdobi téma
diagnostiky a liecby tychto stavov jednou z priorit eurdpskej legislativy v oblasti zdravotnictva.
Svoj vznik a momentalne aktivity prezentovala Aliancia ZCH (DebRA SR je zakladatel'om a jednou
z ¢lenskych organizacii) Vv tretej sekcii konferencie 0 ZCH - Medicinska a socialna starostlivost’.

DebRA SR v spolupraci s FaF Univerzity Komenského spracovala a prezentovala na konferencii poster
na tému:

“ Medical devices in treatment of Epidermolysis bullosa in Slovak republic - How
expensive they really are?”

Korcekova M. 1, Ramljakova B.2, PSenkova M.3, Foltanova T.1
1 Dept. of Pharmacology and Toxicology, FacultyofPharmacy, ComeniusUniversity, Bratislava,
Slovakia

2 Debra Dystrophic epidermolysis bullosa research association, Bratislava, Slovakia
3 Pharm-In, spol. s r.o., Bratislava, Slovakia

Patrénka DebRA SR
Gabika Dzurikova sa stala patronkou DebRA SR a ¢estnou ¢lenkou spravnej rady DebRA SR

Spustenie web stranky Aliancie ZCH a fb stranky Aliancia ZCH

www.sazch.sk a http://www.facebook.com/SlovenskaAlianciaZriedkavychChorob
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Rozhovory v Dermato magazine

V niom je venovanych par stran chorobe motylich kridel. Najdete tam rozhovory s odbornickou MUDT.
H. Buckovou, ktora je koordinatorkou EB Centra v Brne, s MUDr. K Martinaskovou, ktora sa venuje
chorobe motylich kridel na Slovensku a rozhovor o vzniku Aliancie ZCH a aktivitach DebRA SR za
posledny rok s predsednickou DebRA SR B. Ramljakovou.

Ciel'om rozhovoru je osveta a oboznamovanie verejnosti s tymto ochorenim a s moznost’ami zdravotnej
starostlivosti na Slovensku a mimo SR.

Vyberdame z rozhovoru: Dermato magazin 1/2012

“V ¢om by mohol pomoct’ §tat a MZ SR vo vicSej miere ako doteraz?

Aké su VaSe skusenosti s komunikaciou a so spolupriacou so Statnymi inStiticiami?
Na Slovensku sa doteraz stratégia zriedkavych chordb neuplatiiovala a nebola zndma. Jednotlivé
pripady sa ponimaju a rieSia samostatne. Na mnohé ochorenia nie st stanoveni odbornici a vS§eobecne st
ako zriedkavé choroby na pokraji odborného aj verejného zaujmu. Toto by sa malo zmenit. Aj vd’aka
dokumentom eurdpskej komisie, ktoré upravuji celkovy pristup k zriedkavym chorobam v EU.

Podobne DebRA SR a pacienti s epidermolyzou nemaji vel'mi pozitivne skusenosti so zdravotnou
starostlivostou. Su problémy s oSetrovacimi materialmi, ktoré nie su hradené z verejného poistenia, s
najnov§imi informaciami, ktoré su len zo zahranicia, s nedostatocnym povedomim o ochoreni ako u
laickej tak aj u odbornej verejnosti, z dovodu chronického a progresivneho charakteru choroby st
nedostatky v socialnej aj pravnej pomoci. Ani revizni lekéari nepoznaji ochorenie a nemajui sa podla
¢oho orientovat ak pacient potrebuje nadlimitné mnoZstvo obvdzového materialu alebo Specialnu
zdravotnicku pomocku. Jednotlivymi usmerneniami, ktoré by boli vypracované pre konkrétne ZCH ( aj
pre Epidermolysis bullosa) by boli stanovené potreby pre pacientov a konkrétne lieky, zdrav. pomdcky a
aj oSetrovaci material, na ktory ma pacient narok. Pre niektoré ochorenia uz tieto usmernenia funguju a
ulahcuju tym pacientom zivot.

V ¢om sa situacia pacientov s EB, postoje a aktivity na Slovensku odliSuje/odliSuji od inych
Statov?

Na Slovensku stale hl'adame odbornika, ktory by sa EB pacientom v ramci celého Slovenska venoval.
Myslim, Ze sme na najlepsej ceste. Co sa tyka situacie EB pacientov, v tych krajinach kde je vytvorené
EB Centrum a v niom funguje multidisciplinarny tim odbornikov, s sluzby neporovnatel'ne kvalitnejsie
a pacienti sa citia vitani a spokojnej$i. Je to centrum, kde sa pacientovi venuju profesionali s
porozumenim. Posiliiuju pacientovu nezavislost a poskytuji pristup ku socidlnej asistencii, ktora
reSpektuje potreby pri konkrétnej chorobe.

Cezhraniéna zdravotna starostlivost’ vychadzajuca zo smernice EU u ZCH a pacientov EB na Slovensku
nefunguje. Ak si EB pacienti oSetrovani, hospitalizovani alebo sa rieSia komplikécie operaciou v EB
Centre, naklady si vac¢Sinou hradi pacient a so Specialnymi oSetrovacimi materialmi ¢asto pomaha aj
DebRA SR. V tomto smere je toho vel'a, Co zlepSovat.

Ako by ste zhodnotili/popisali spolupracu OZ Debra SR s Centrom liecby EB v Brne, pripadne s
lekarmi, ktori sa venuji tomuto ochoreniu na Slovensku (MUDr. Klara Martinaskova z PresSova)?
Vigcsina slovenskych EB pacientov je pravidelne sledovana v EB Centre v Brne, kde st robené aj
genetické testy, pravidelné kontroly, genetické poradne a aj rieSenie komplikacii operaciou, ¢o vyzaduji
tazsie stavy a formy epidermolyzy. AvSak pre niektorych pacientov, ktori byvaji vo vzdialenejSich
mestach Slovenska je aj Brno d’aleko a naklady na cestu a pobyt vysoké.

Zatial mame dohodu s EB Centrom v Brne a prim. MUDr. Buckovou, ktorda je jeho odbornou
garantkou, ze nasi EB pacienti, ktori boli doteraz v jej starostlivosti, modzu stale zostat’ pod jej
patronatom. Ale stava sa viac a viac potrebné, aby bol na Slovensku EB odbornik, ktory by zastreSoval
slovenskych pacientov a tizko spolupracoval s d’al§imi EB profesionalmi na medzinarodnej urovni.
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Na Slovensku je momentélne svetlym bodom MUDr. K. Martinaskova, ktora sa venovala a aj teraz
venuje EB pacientom hlavne z

vychodnej &asti Slovenska. Dalgia spolupraca s fiou by bola pre nas a hlavne EB pacientov viac ako
vitana. “

Dakujeme za rozhovor.

6. Eurdpska konferencia o zriedkavych chorobach a liekoch na zriedkavé

ochorenia, 23 - 25.5.2012 Brusel, Belgicko

Vysiel nam ¢lanok v odbornom ¢asopise Lekarnické Listy

viac na:
https://www.slek.sk/ganet/slek/slek_portal.nsf/wdoc/a450a55039¢502f9c1257a45006463b5/$FILE/LLO
7_2012www.pdf strana 22-23

Zﬂedka\,)',c h
chorép

MiNnoRrIT

Minorit2/2012 — newsletter pre zriedkavé choroby
http://www.debraslovakia.org/images/stories/\V/S/2012 2minorit.pdf

Al taklo sa citia 'udia s kozou
Jemnou ako motyiie kridia.

Mininoviny DebRA SR

V roku 2012 sme vydali dve ¢isla newsletteru
Mininoviny DebRA SR

Publikécia Asociacie dodavazelov liekov

a zdravotickych pomocok

Publikacia vydana ADL — Asociacia dodavatel'ov liekov
a zdravotnickych pomdok k 20. vyrociu zalozenia ADL.
Vyjadrenie zastupkyne DebRA SR k spolupraci s ADL.

Kaid)'l pohyb sposobuje Stellke bolest...
http://www.cas.sk/clanok/232200/kazdy-pohyb-stellke-sposobuje-
bolest-pomaha-jej-specialna-biolampa.html

uryvok z clanku:

“Dievc¢atko dostalo $pecialnu biolampu, ktora mu
pomdze pri hojeni ran na celom jej telicku. Prvé
priznaky nevylie¢itel'nej choroby sa objavili na
kozi Stelly Chiary uz tri dni po narodeni. ,,Bolo to
na piti¢kach, ale neskor zacali pribudat’ aj na
d’alSich ¢astiach jej tela,” spomina na prvé dni,
ktoré odstartovali starosti malej usmievavej okane,
jej mama Eva (40). Podl'a jej rozpravania ani
lekari v zaéiatkoch eSte presne nevedeli, akou
zakernou diagnozou dievéatko trpi. Az neskor sa Eva dozvedela, Ze jej dcérka trpi nevylieCitelnou
genetickou chorobou Epidermolysis Bullosa, Tudovo nazyvanou tiez choroba motylich
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kridiel. ,,Na§t’astie, ma jej PahSiu formu. Ale to neznamena, Ze sa jej niekedy celkom zbavi. Jej

priebeh sa méZe iba zmiernit’, ¢i zminimalizovat’,* dodava mama.*

Vianoény advent

Dakujeme obci Velké Levére, v ktorej sa konal vianoény advent s
motylika S
“Dria 15.12.2012 sa konal viano¢ny advent v KD Vel’ké Levare,
vytazok z ktorého venovali levarania naSej dcére Margarétke.
DAKUJEME za krasne popoludnie a za otvorené srdcia.“ AV

vytazkom pre Margarétku Varkovu, nasho

- 31.10. Medzinarodny tyzdef Sirenia povedomia o EB
ko by ste sa citili, keby ste mali hrat' na strunach ako ma tato ﬂ"ara

sdia s chorobou motylich kridel
ojujl s bolestou pri kaz Y

beznych &

Farmaceutick)'l laborant

Farmaceuticky laborant - teéria a prax —
uverejnenie informacii o org. DebRA SR a odpoved’
na otazku, ¢o o¢akavaju EB pacienti v lekarni od
farmaceutov.

Ing. B. Ramljakova, predsednicka spravnej rady

DEb RA SR:

Chcela by som este v prvom rade poopravit’
informacie o DebRA SR.

Je to organizacia, ktora zastupuje pacientov so
zriedkavou nevylieCiteI'nou chorobou Epidermolysis
bullosa, znamou pod nazvom choroba ,motylich
kridel”. Nie je zamerana na

atopikov a psoriatikov. To je ina problematika, aj
ked’ sa obidve dotykaju koZe ako najvécSieho organu
nasho tela.

Viac informacii o “chorobe motylich kridel”,
podpornej lieCbe a oSetrovani najdete na

www.debra-slovakia.org a www.sazch.sk

Kedze ide o zriedkavy typ ochorenia, ktorého
prevalencia je 1: 50 000, vela informacii o chorobe,
diagnostike, liecbe a odbornikoch nie je dostupnych
bezne.

EB.

¢innostiach

EB awareness week /| Oktober

s beznymi

Aké informéacie ocakavate od farmaceutického
laboranta pri vydaji volnopredajného lieku alebo
vydaji zdravotnickej pomdcky?

Mgr. Jana DobSovigova Cernakova

Kazoy pacient, azviast ton, kiory ma pohy oceni,
1 Toje prvy

kom,

y predaj-

&asto aj s chronickou bolesfou, aby pacientoui pri dhodobom
uzivani neposkodio 2alidok a travenie. Malo sa strotivame
sym,

V zdravatnickych a protatickych pomdckach jo stéle dafiolt réz-
nych podavatov, pomécok pri obiokani, kiord pozname zo

Priemné wstupovanie parsonéiu lekima vZdy potadi. Tam sa
dlovek rad opat vréi.

Vito, 26:

+ raumatickych chordb je vySe 180 a na Slovensku trpi
reumatoidnou artriidou okolo 50 000 fui?

* roumatické ochorenie mbZe postihnir aj diefa?

+ spistatom reumatického ochorenia mize byt nevlezand
prochiadnutio alabo infakt djchacich &i motovch ciast?

* véasnou diagnostikou, cielencu letbou, rehabiltaciou
a fyzikdinou terapicu jo mazné predist dsfommitam a nezvrat-
gm zmenam na kiboch, ako aj operaciam a tale] invalicie?

Liga proti reumatizmu na Slovensku jo Specializované
roumatikov, ktoré

vzdelva, zdruzuje, organizuje, pomaha im, radi,informuje,

spéja a angazujo... viac na www.mojarouma.sk.

LPRo SR mé 14 miastnych pobotiaka 2 Kby s calosiovanskou
posobnostou, Kiub Kibik pre deti s JA a Kiub Motyik pre pacien-
‘tov s lupusom.

ronik OF « dzcarmber 2012 (3)

atopikov a psoriatikov. To je iné problematika, aj ked sa
tela.

Viac informacif o “chorobe motylich kridel”, podpornej
liotbe a ofetrovani najdeto na www.debra-siovakia.org
awww.sazch.sk

Kadze ide o zriedkawy typ ochorenia, Korsho pravalencia jo
160000, velainformécii diagnestike, i

ikoch e jo dostupnych bezne.

Nodostatky sisv zdravotnej starostivost aj v pocte odbornikoy,

ivjch krajin spolupracuji v tzv. referencnych centrach.
Pacienti s chorobou motyfich kidel trpia ke dy def bolesfou
P prevézovani ran a phzgierov, Koré sa im woria na ke & pri
najmensom tiaku na ko, ale aj samovolne.

Pouzivall $peciéine odetrovacie materialy a naplask, ktor® sa
nelepia na kozu. Tie sirfinancne narotné a nievzdy sii hradené
Z verjného zdravatného poistenia. Castokrat tieto materily
nepaznajds ani lekri, nemocnice ani famaceuti v lekérfach.
Vac&inou nie sis bezne dostupné a niekady sa objednvaii aj
20 zahranitia. Viedy e ich cana 8o wyssia.

Bz ohladu na to, nasi pacienti oakivajd odbomé informacie
0 Bpecidlnych naplastiach, ktoré nelepia na kozu, a dalsom
‘podobnom scrtimente a spbsobe jeho pouzita.

Oktobrovy posledny tyzden sa niesol v znameni osvety o
EB . Informovali sme na strdnkach DebRA SR ako aj na
FB stranke aj prostrednictvom obrazkov, ktoré znazoriiuji
zivot Tudi s chorobou motylich kridel aich pocitov pri
kazdodennych
s ktorymi sa stretavaju v zivote.

predmetmi,

21

Nedostatky st v zdravotnej starostlivosti aj v po¢te odbornikov, ktori sa tomuto ochoreniu venuji. Preto
pri zriedkavych ochoreniach nie st geografické hranice podstatné a odbornici z jednotlivych
krajin spolupracuju v tzv. referen¢nych centrach. Pacienti s chorobou motylich kridel trpia kazdy den
bolestou pri previdzovani ran a pluzgierov, ktoré sa im tvoria na tele uz pri najmensom tlaku na kozu,
ale aj samovol'ne. PouZzivaju Specialne oSetrovacie materialy a naplaste, ktoré sa nelepia na kozu. Tie su
finanéne naroéné a nie vzdy su hradené z verejného zdravotného poistenia. Castokrat tieto materialy
nepoznaju ani lekari, nemocnice ani farmaceuti v lekarnach. Véacsinou nie st bezne dostupné a niekedy

.
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http://www.debra-slovakia.org/
http://www.sazch.sk/
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sa objednavaju aj zo zahrani¢ia. Vtedy je ich cena este vySsia. Bez ohl'adu na to, nasi pacienti o¢akavaju
odborné informacie o $pecialnych naplastiach, ktoré nelepia na kozu, a d’'alSom podobnom sortimente

a sposobe jeho pouzitia.

Po cely rok novinky a info na nasej web stranke

www.debra-slovakia.org

FB stranke - DebRA SR

http://www.facebook.com/pages/DebRA-SR/98905151490

5. Stretnutie clenov a priatelov DebRA SR

PROGRAM stretnutia v Horskom parku dna
16.6.2012

(Lesna ul. ¢. 1 — Horaren, 811 04 Bratislava)

www.horaren.sk

Zaciatok stretnutia o 10.00 hod.
Privitanie za¢astnenych, predstavenie hosti

MUDr. K. Martinaskova, PhD., FNsP J.A.
Reimana, Presov,

Gabika Dzurikova — €lenka ¢inohry SND,
Cestna Clenka Spravnej rady DebRA SR
a patronka DebRA SR

1) Program pre deti — animator, jazda na
konikovi, detské divadlo, vytvarné dielne pre
deti aj pre rodiov a iné

2) Specialne vyhradeny &as na
konzultacie rodi¢ov so socidlnou pracovnickou
PhDr. Silviou Bronisovou, psychologi¢kou
PhDr. Juliou Stermenskou a odbornou detskou
sestrou Mgr. Cubicou Kaiserovou.

3) Oboznamenie sa s ¢innost'ou DebRA
Slovakia a hospodarenim za rok 2011. Plan na
dalSie obdobie roku 2012

4) Obcerstvenie, vol'ny program, diskusia
5) Ukoncenie stretnutia 15,00 hod.

Galéria zo stretnutia na:

Vas tento rc{ opat pozyvaju
naneforpialne stretnl..lﬁ.e aj s
prekvapenim, nha osvedcené

miesto, len pre n&s. Na
Horsky park dna 16.6.2012¢
' JesSime sa.naNVas!

vww.debra-slovakia.org www.nasmalicek.sk

http://www.facebook.com/media/set/?set=a.10150863411351491.405324.98905151490&type=1
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Stretnutie najmensich a najzranitelnejsich

V polovici jina 2012 sa v priestoroch Horarne Horsky park v Bratislave uskuto¢nilo stretnutie deti a ich
rodicov. Akciu sme zorganizovali spolu s Ob¢iansky zdruzenim mali¢ek. Spolo¢né podujatie sa konalo
uz po tretikrat. Cielom oboch stretnuti bola podpora rodiov s pred¢asne narodenymi detmi a rodinami
deti, v ktorych maju vzacne pluzgierovité genetické ochorenie koze (choroba motylich kridel). Rodicia
mali moznost' konzultovat kazdodenné problémy s odbornymi lekarmi, psycholégom a socialnou
pracovni¢kou. Zaroven mali moznost’ vymenit si skiisenosti, a dostat’ odpovede na otazky, ktoré prinasa
Zivot s ,pred¢asniatkom* a malymi pacientmi SO vzacnou chorobou.
Na stretnuti sa zacastnilo 26  Clenov DebRA  SR. 9 deti al7 dospelych.
Pre vSetkych, malé i vel'ké deti, bol pripraveny program plny zabavy a prekvapeni.
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AT Consults.r.o

Ing. Anna Stefekova

Axon Pro s.r.o

Jana Skacal-Kytkova
MUDr. Klara Martinaskova

Mediapro Entertainment

Mgr. Martin Frco
Gabriela Dzurikova
Jan Jackuliak

MUDr. Hana Buckova
MUDr. Richard Rasi

vSetkym ¢lenom DebRA SR

a dal$im,
ktori podporili

nasSu ¢innost’ anonymne




Financna sprava za rok 2012

DebRA SR 2012 Financna sprava

Zostatok k 31.12.2011 — banka
Zostatok k 31.12.2011 — pokladna

Prijmy 2012

Z darov a prispevkov

Z podielu zaplatenej dane z prijmov

Prijmy celkom

Vydavky 2012

Zasoby
Sluzby
Dary a prispevky inym subjektom
Ostatné

Vydavky celkom

Rozdiel prijmov a vydavkov

Spracovala: Ing. Beata Ramljakova

EUR
3000
44

150
5389

5539

2999

465
1610
1936
7010

-1471
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