Financna sprava za rok 2013

Zostatok na Gcte k 31. 12. 2012 1754,67 €
Pokladna 18,08 €
Prijmy 2013 e rq
Z darov a prispevkov 6 840,00 €
Z podielu zaplatene] dane z prijmov 14 248,57 € Slovakia.
Spolu 21 088,57 €

Vydavky 2013

Zasoby 1484,01 €

Sluzby 12031,99 € /’ v Y 4 Y 4

Dary a prispevky inym subjektom 0€ Vy ro C n a S p ra Va
Ostatné 254446 €

Vydavky celkom 16 060,46 €

Rozdiel prijmov a vydavkov 5028,116 €

Dlhodoby hmotny majetok 1 880,00 € 1 880,00 €

Peniaze 2515,69 € 18,00 €

Bankové ucty 263517 € 1755,00 €

Majetok celkom 7 030,86 € 3 653,00 €
T R R

Rozdiel majetku a zavazkov 7030,86 € 3 653,00 €

Zachovajme farby na motylich kridlach

Sidlo ICO: 42169895 Kontakty:

DebRA SR DIC: 2023204502 Ing. Beata Ramljakova
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Aktivity zdruzenia DebRA SR 2013

zriedkavych chordb doma a v EU

Vysvet Liv ky . v Aktivity spojené s legislativou v oblasti

Zdravotna oblast, Podporna liecha
pre pacientov DebRA SR, projekty

a budovanie vztahov, nové poznatky

v Informacie, vzdelavanie, konzultacie

Medializécia témy EB
a zriedkavych chordb

Stretnutia ¢lenov DebRA SR,
stretnutia s odbornikmi

programy

ziskavanie financ¢nych zdrojov, beneficie

Terapeutické rekreacné v Projekty orientované na priamu pomoc pacientom,

December

JANUAR

M 01 Projekt Zivot bez bolesti

Uz druhy rok prebieha projekt Zivot
bez bolesti, pri ktorom sa clenom
DebRA SR pofZiciava Bioptronova
lampa na rychlejSie hojenie ran.

M 02 Prvé pravidelné prispevky
UdrZatelnost pomoci rodindm je pre
nés jednym z hlavnych cielov. Daku-
jeme nasim dlhoro¢nym podporova-
tefom OMV (1200,- €) a KROS (640,-
€) za ich podporu.

M 03 Pripravy na EUROPLAN Narod-
nd konferenciu o zriedkavych choro-
bach so spolupracovnikmi aj s ¢lenmi
timu EUROPLAN z EU.

"

Dorica Dan nasa poradkyna timu
EURORDIS

M 04 Spustenie on-line registracie
na konferenciu na novej stranke
www.zriedkave-choroby.sk venova-
nej nielen konferencii, ale aj sprie-
vodnym aktivitdm a Narodnému pla-
nu pre zriedkavé choroby v SR.

M 05 Lekarnické listy 1/2013

Casopis Lekarnické listy je ¢asopisom
vsetkych clenov Slovenskej lekarnic-
kej komory — lekarnikov pracujucich
v lekariiach. Touto cestou zvySujeme
povedomie medzi odbornym zdra-
votnickym  personalom. Odborny
¢lanok - Diskusné férum odbornikov

Andrea Varkova pre televiziu JOJ

l 07 Prvé zasadnutie medzirezort-
nej pracovnej skupiny pre ZCH, MZ
SR (27. februar) MUDr. M. Miklogimu
sme odovzdali preklad Narodnej stra-
tégie pre ZCH v anglickom jazyku.

M 08 Defi zriedkavych choréb 2013
(28. februar) Spolu s Alianciou zried-
kavych chorob sme pomohli pri
organizacii odborného podujatia -
EUROPLAN narodna konferencia s
nazvom: Férum odbornikov — Zried-
kavé choroby na Slovensku

Postkonferencné stretnutie organi-
zatorov (F. Cisarik, B. Ramljakova, T.
Foltanova, J. Fartellovd) a zasupcov
z EURORDIS (D. Dan, A. E. Gentile, V.
Hedley)

M 09 Medializacia Dria ZCH

Radio Lumen, TV Markiza, JOJ, TV
Nasa, spolupraca s portdlom www.
zdravie.sk

Lekarnické listy 2/2013 (str. 32)
Eurépsky projekt na rozvoj narod-

v oblasti zriedkavych chordb (str. 30)

FEBRUAR

M 06 Pacient bez diagndzy - tlacova
konferencia (27. februar) Nechybali na
nej ani nasi pacienti. Choroba prinasa
zmenu vZdy do celej rodiny. O tom ako
je to so zriedkavou chorobou motylich
kridiel v rodine malej Margarétky sa
podelila mamina Andrea Varkova.

nych planov pre zriedkavé choroby
Casopis Lekarnik 4/2013 (str. 18 - 27)
Téma Cisla Zriedkavé choroby

M 10 MINORIT 1/2013
DebRA Slovakia je nielen zakladate-
[om Aliancie ZCH, ale aj jednym z jej
najaktivnejsich ¢lenov. Aj preto pra-
videlne pomahame pri tvorbe tohto
informac¢ného casopisu.

M 11 Novy informacny letak DebRA SR
ZvySovanie povedomia o chorobe mo-
tylich kridiel je jednym z nasich hlav-
nych poslani. Informacny leték je ur-
ceny vSetkym, ktori chcu vediet viac,
nielen o EB ale aj nasej organizacii.

: defia

Dakujeme,
#o nim pamihato pamahat]

Choroba mocjlich kridiel

Zachovajme farby
na motylich kridlach

MAREC

M 12 Monitor mediciny 1-2/2013
Monitor mediciny je informacnym ¢a-
sopisom vsetkych clenov Slovenskej
lekarskej komory — vsetkych lekarov
v praxi. Prve preto, sme radi, Ze sme
im priniesli aktudlne informacie o
zriedkavych chorobach.

Diskusné férum odbornikov v oblas-
ti zriedkavych chordb — dalsi krok v
Ustrety skvalitnenia starostlivosti o
pacientov so zriedkavymi chorobami
(str. 40)

B 13 3. Konferencia pacientskych
organizacii Piestany (22. - 23. marec)
Zviditelfiujeme sa aj medzi pacient-
skymi organizaciami. Prezentovali
sme poster s aktualizovanym profi-
lom DebRA SR.

M 14 Lekarnické Listy 3/2013
Pacient bez diagndzy (str. 32)

APRIL

M 15 Slovensky Rozhlas

.Pribeh na tyzden” (8. — 12. aprila)
Cely tyZzden vysielal postupne Slo-
vensky rozhlas pribehy pacientov so
zriedkavymi chorobami. Nechybala
ani DebRA SR.

M 16 Final Report EUROPLAN
Nérodna konferencia
Konec¢ne sme v spolupraci s Alian-

ciou ZCH dokoncili zavere¢nd spravu
z EUROPLAN Narodnej konferencie a
posielame ju timu EUROPLAN a EU-
RORDIS.

M 17 Celoslovenské stretnutie fenyl-
ketonurikov Banskd Bystrica, hotel LUX
(13. april) Nasa prednaska o spolu-
praci vsetkych zucastnenych stran
pri tvorbe NP ZCH v SR, tak ako aj
lekarov, pacientov, pacientskych or-
ganizacii, farmaceutického priemys-
lu, socidlnej poistovne, zdravotnych
poistovni, tak aj narodnych autorit a
tvorcov legislativy.

Na stretnuti fenylketonurikov v Ban-
skej Bystrici

M 18 Velké prekvapenie

Jan Jackuliak a herci z Burlivého vina
venovali vyhru z relacie Bez servitky
organizacii DebRA SR (200,- €).

’

M 19 Zriedkavé choroby su atraktiv-
ne na akademicke] pode. Nasa ko-
legynia, podporovatelka a priatelka
MUDr. J. Fartelova spracovala tému
zriedkavych choréb v postupovej
praci: Specializacna praca Master of
Public Health na tému ANALYZA NA-
RODNYCH STRATEGIi ZDRIEDKAVE
CHOROBY VO VYBRANYCH KRAJI-
NACH EUROPSKEJ UNIE.

M 20 Monitoring médii z organizo-
vanych podujati k DZCH 2013 (mo-
nitoring na www.debra-slovakia.org)

M 21 Lekarnik 4/2013

Den zriedkavych chor6b - uz po dru-
hy krat na Slovensku, EUROPLAN
narodnd konferencia (str. 32)

MA)

B 22 Stretnutie ¢lenov Aliancie ZCH
(11. maj), Bratislava (DebRA SR za-
kladatel a riadny ¢len). Vzajomna vy-
mena skusenosti je obohatenim pre
nas vsetkych.

M 23 Zasadnutie Komisie MZ SR pre
zriedkavé choroby (14. maj) MZ SR,
Alianciu ZCH prezentuji prave za-
stupcovia DebRA SR.

M 24 Eurordis membership meeting
Dubrovnik (30. maj — 1. jun) Komu-
nikujeme nielen s kolegami z inych
obdianskych zdruzeni doma, ale aj v
zahranidi.

JUN

M 25 Prijemne;jsi pobyt v nemocnici
Pri hospitalizacii naSich pacientov v
nemocnici sme im v horucich letnych
mesiacoch vytvdrali znesitelnejsie
prostredie. Zabezpecili sme im sa-
mostatnd klimatizovanu izbu, aby sa
im [ahsie dychalo a ich koZa sa lepsie
hojila.

M 26 Lekarnické Listy 6/2013
EURORDIS MEMBERSHIP MEETING
(str. 32)

M 27 Uvodné stretnutie SACHO

(11. jan) Zastupkyriu DebRA SR
oslovili pri konstituovani subjektu
Slovenska aliancia pre chronické
ochorenia. Aj choroby castého vysky-
tu maju svoje problémy. Organizécia
aktivit v oblasti zriedkavych choréb
moze byt v mnohom vzorom.

M 28 Celoslovenské stretnutie fenyl-

ketonurikov Liptovsky Mikulds (21.
— 23. juna) S nasimi skisenostami z
podujati zo zahranicia sa radi pode-
lime. Zastupkyfia DebRA SR s pred-
naskou o novinkadch na EURORDIS
meetingu v Dubrovniku. Specializo-
vané socidlne sluzby pre pacientov
so zriedkavymi chorobami mézu po-
mact aj pacientom s fenylketondriou.

Prednaska Beaty Ramljakovej

Il 29 MINORIT 2/2013
Pravidelny newsletter pre ZCH

JUL

M 30 Letna skola EURORDIS v Rime
(8. —12. jul) Zucastnili sme sa letnej
skoly s hlavnou témou , Odporticané
postupy v oblasti ZCH".

[ L4

Skupinové foto z Letnej Skoly

AUGUST

B 31 Prvé stretnutie Asociacie tu-
berdznej sklerozy — ASTUS, Kamenny
mlyn (16. august). Skisenosti s po-
mocou pacientom so ZCH su to naj-
cennejsie, o mame. Podelili sme sa
0 svoje 5-rocné skidsenosti v oblasti
pomoci pacientor_ln so ZCH.

Beata Ramljakova pri prednaske

M 32 Ukoncenie projektu EURO-
PLAN narodnej konferencie.

Findlnu spravu s odpordcaniami pre

tvorbu Narodného planu pre zried-
kavé choroby si mozete poziet na
strdnkach EUROPLAN

W33 0zdravnypobytpre EBpacientov
arodiny Tucepi, Chorvétsko — skupina
3 rodin, (30. august — 7. september)

Stellka a Megie sa teSia z morskej
vody v bazéne.

SEPTEMBER

M 34 Vyrocné stretnutie DebRA SR s
odbornym programom, Penzién Za-
chej, Piestany (13. - 15. september)
Pacienti si spolu s odbornikmi vymie-
fali skiisenosti. Prediskutovali ako po-
uzivat krycie materialy, ¢i Bioptronovu
lampu. Odbornicka na neverbalnu
komunikéciu N. Laukova si pripravila
workshop pre pacientoy, rodinnych
prislusnikov ale aj pritomnych lekarov
ako spravne navzdjom komunikovat.

Rodi¢ia, MUDr. K. Martinaskova,
PhD., Prof. MUDr. J. Pé¢, CSc. a za-
stupcovia f. Mdlnlycke Health Care

Tu sme s krycimi materialmi od Hart-
mann Rico a Bioptronovou lampou
¥ 35 EB Clinet, Salzburg, Rakusko
(17. — 18. september) Projekt spdja-
juci odbornikov na EB z celého sveta.

M 36 DEBRA International congress,
Rim, Taliansko (20. — 22. september)

M 37 Zasadnutie pracovnej skupiny
pre ZCH na MZ SR (17. september).
Prehlad cielov, gestorov, aktivit a ter-
minov ako stcast Nérodného planu
ZCHv SR

M 38 Lekarnické Listy 9/2013

Letna SkolaEURORDIS v Rime - Clini-
cal Practice Guidelines on Rare Dise-
ases (str. 24)

OKTOBER

B 39 Prvé stretnutie AKUSSaC o.z.
(5. oktdber) spolocnost pre Alkapto-
nriu pre Slovensko a Cesko. Zastup-
kyfia DebRA SR prednésala o zriedka-
vych chorobdch a aktivitach v oblasti
ZCH na Slovensku a v zahranidi. Zaro-

ven sa stala zastupkyrou v Spravnej
rade Spolocnosti AKUSSaC o. z.

\ .

Bedta Ramljakova a Tana Foltanova
spolu s pacientami s alkaptonuriou

M 40 Zasadnutie Medzirezortnej
skupiny MZ SR pre ZCH (15. oktdber)
Podielame sa na tvorbe narodného
planu. Pristup je naozaj multidiscipli-
narny, pritomnost pacientov je vel-
kym obohatenim, podobne ako v
inych clenskych krajinach dokonca
hnacim motorom.

M 41 Tyzden povedomia o chorobe
motylich kridel (24. - 31. oktéber)
Navstevnici SND dostavali letdky s

informaciami o zriedkavom genetic-
kom ochoreni EB a nasej organizacii.

Na fotke s naSou cestnou ¢lenkou
spravnej rady DebRA Slovakia herec¢-
kou SND Gabikou Dzurikovou

M 42 Zdravotnicke noviny
Sirenie povedomia o EB

M 43 Lekdarnické Listy 11/2013
TyZzden povedomia o chorobe moty-

Stretnutia sa zGcastnila aj nasa pod-
porovatelka a Cestna ¢lenka Gabika
Dzurikova, ktora zdruzeniu DebRA
SR uz jednu velkd lampu Bioptron
darovala. Dakujeme.

M 47 Lekarnické Listy 10/2013
Novinky v priprave Narodného planu

lich kridel (str. 16)

M 44 Bedeker zdravia 5/2013

— ¢lanok o Tyzden povedomia a zak-
ladné info 0 EB aj 0 ZCH a Slovenskej
aliancii zriedkavych chordb (str. 40)

M 45 Foto Contest 2013

EURORDIS vyhlasil sutaz pre pa-
cientov so zriedkavymi chorobami.
Aj takymto sposobom chce ukdzat
kazdodenny Zivot ludi so zriedkavy-
mi chorobami. DebRA SR sa zapojila
medzi prvymi a to hned dvomi fot-
kami: Meggie a Stellky. Elektronicky
hlasuju vSetci podporovatelia zried-
kavych chordb. A nebolo to marne.
Ved' uvidite v decembri.

Nasa modelka Stellka ,EB is not just
spots on the skin”

B 46 Ucast na stretnuti Zepter
Medical a podakovanie za Bioptron
lampu pre nasich clenov (18.0ktd-
ber). Zarovei Meggie s mamickou
Andreou porozpravali o tom, ako
lampu pouzivaji a ako im pomaha.

pre zriedkavé choroby

https://www.slek.sk/wdoc/15e121b-
414230224c1257bf8003102e4/$FI-
LE/LL10_2013www.pdf (str. 34)

M 48 Projekt — Priprava novej web
stranky DebRA SR

Drzime krok s dobou, aj my chceme
mat stranku kompatibilni s moder-
nymi technoldgiami. Tak sme sa do
toho s entuziazmom pustili.

NOVEMBER
I 49 MINORIT 3/2013
pravidelny newsletter pre ZCH

M 50 Defi nedonosenych deti (12.
november). Ucast na podujati nadej
partnerskej organizacie Malicek pri
prilezitosti Diia nedonosenych deti,
ktorym je kazdorocne 17. november.

V zrkadlovej sieni Primacialneho
palaca - Defi nedonosenych deti

M 51 Stretnutie ¢lenov Aliancie ZCH
Bratislava, (23. november). Aj DebRA
Slovakia sa aktivne zapaja do priprav
kampane Dra ZCH 2014.

e

Pracovné stretnutie Aliancie ZCH

DECEMBER

M 52 Vianotna hviezda svieti pre
vsetkych (6. december)

Benefi¢né podujatie  zriedkavych
choréb, ktoré zorganizovala Asocia-
cia pacientov s tuberéznou sklerézou
(ASTUS), s Alianciou ZCH. DebRA SR
bola partnerom koncertu.

Vi srdelng poadvaid
ra benefitnd MW:.}

VIANOENA HVIEZDA
SVIETI PRE VSETKYCH

KEDY? £.32.2033
Od 24.00hod do 3.8.00ksd

KDE? ZICHYHO PALAL
Vientirzks ol @ v Braticlve

M 53 Priprava projektu Specializo-
vanych sluZieb pre pacientov so ZCH
KedZe nechceme zaostavat za Eu-
ropou, pustame sa do projektu bu-
dlcnosti — Referencné centrum pre
ZCH.

M 54 Nadviazanie stalej spoluprace
s organizaciou ASTUS
Spolupraca na spolo¢nom projekte
Specializovanych socialnych sluZieb
pre pacientov so ZCH.

M 55 Registracia profilu DebRA SR
na portdli rozhodni.sk — 2% zo za-

platenej dane

OIHODNITE,
DI V4L BANE

M 56 Kampan DZCH 2014 a Dei
ZCH v parlamente 2014

Spolupraca so Sanofi-Genzyme a
agenturou Webster

M 57 Referen¢né centrum pre ZCH
dopracovanie 2. Casti projektu so
zdruZzenim ASTUS — Adapted hou-
sing. Pripravy na spustenie nabeho-
vej Strukttry projektu.

M 58 Velké prekvapenie

Meggie ziskala 3. miesto v medzina-
rodnej sutazi EURORDIS Photo Con-
test 2013 s témou Zivot so zriedka-

vou chorobou. BlahoZelame.

Nasa vitazka Meggie

Shaggy but lucky: Butterfly Princess
Margaretka Joy is sometimes stron-
ger than the pain. Seven-year-old
Meggie has skin as delicate as but-
terfly wings

B 59 Posvietme si nielen na Vianoce
Projekt zakUpenia Bioptronovej lam-
py v spolupraci s nadaciou Orange.
Meggie sa odteraz o fiu nemusi delit.

M 60 Registracia na www.Dakuje-
me.sk

Nase aktivity si mozné vdaka dovere
nasich podporovatelov. Od decembra
nds moZete priamo podporit na portali.

M 61 Velké podakovanie

patri p. Frcovi, ktory pocas celého
roka osobne dozeral na to, aby nasi
pacienti mali dostatok obvazovych a
$pecialnych krycich materilov. Da-
kujeme.




