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 Megie, blahoZelame k vitazstvu v medzinarodnej sutazi EURORDIS
Photo Contest 2013.

Za Slovensko su nasimi vitazmi aj Stellka, ktora reprezentovala EB a
Ninka s mamickou s diagndzou TSC, ktori sa tieZ zucastnili.

Zapojili sa Ucastnici s viac ako 300 fotografiami zo 47 krajin sveta a
reprezentovali viac ako 120 r6znych zriedkavych chordb. Vsetci si
zaslUzZia nas obdiv a tlieskame im.

The third-place winning photo is of Margaretka from Slovakia

Shaggy but lucky:
a little Slovakian glrl l|V|ng Wlth dystrophic epidermolysis buuosa_ Butterfly Princess Margaretka Joy is sometimes stronger than the pain.

Seven-year-old Meggie has skin as delicate as butterfly wings.

The second-place winning photo depicts Lily and Tristan, twins
living in France.

Their photo caption refers to the fact that they are the only known cases
of mitochondrial cardiomyopathy with a mutation on the MRPL3 gene

Unique in the world but not for celebrity
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The first prize goes to Katerina from Greece,

who lives with Friedreich ataxia. Katerina is a special needs teacher
who lives a very active life. The caption to her photo sums up her
approach to living with a rare disease.

DAKUJEME

Dakujeme v&etkym, ktori podporili
nas projekt pre Megie "Posvietme
si nielen na Vianoce" na portali
dakujeme.sk. Bol Uspesny :))
vdaka Vam a vdaka Nadacii
Orange, ktora znasobila kazdy Vas
dar rovnakou sumou ako ste
prispeli Vy.

Don't let disability rule your life.




Deii zriedkavych chorob na Slovensku. 28. Februar 2014.
Pozrite sa ¢o sme pripravili v spolupraci s Alianciou ZCH

» Den zriedkavych chordb v parlamente

» Tlacova konferencia

» Vedecké publikacie

» Putovna vystava
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Putovna vystava 2014

24.3.-28.2.2014 Narodna Rada SR

14.4.-5.5. 2014 SND

5.5.2014-31.5. 2014 DFNsP Bratislava

17.6.-12.7.2014 Apollo Business Centrum Bratislava

3.8. - 3.9.2014 Ministerstvo zdravotnictva SR Bratislava
8.9.-6.10.2014 FNsP F. D. Roosevelta Banska Bystrica

7.10.-17. 11. 2014 Detska fakultnd nemocnica F. D. Roosevelta BB
8.11.2014 - 9. 12. 2014 Fakultnd nemocnica s poliklinikou Zilina
10.12.2014-15. 1. 2015 Univerzitnd nemocnica L. Pasteura KoSice
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Informacie o podujatiach na Slovensku pri prileZitosti
DZCH 2014 na medzinarodnom portali.

http://www.rarediseaseday.org/event/slovakia/126

2

Tlacova konferencia ku Dru zriedkavych choréb 20.2.2014 odstartovala zaciatok kampane, ktort spolu
s Alianciou ZCH organizuje aj DebRA SR

"ZRIEDKAVE CHOROBY SU MENEJ ZRIEDKAVE AKO SA ZDA
Na Slovensku nimi trpi priblizne 300 000 l'udi”

www.rarediseaseday.org DISEASE

Cielom kampane Dna zriedkavych chorob 2014
bolo podporit financné krytie Narodného planu
pre zriedkavé choroby, implementacia definicie
zriedkavych chorob do narodnej legislativy a
zvySenie povedomia o ZCH u zakonodarcov -
poslancov.
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Minorit 2014 Newsletter pre zriedkavé choroby

v spolupraci s Alianciou ZCH

Min#rit

Celorofnd kompafi k zriedicavim
chorobdm oditartovala
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Minsrit

Mosi mali oj velki pociemti
na ozdraviom pobyte
pri mori, na Malorke
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Stellka z nasej Debry aj na propagaénych materialoch priamo v Berline na 7. kongrese ECRD 2014

« Eurdpska konferencia zriedkavych chorob a liekov na
zriedkavé choroby je jedine¢né podujatie v oblasti zried-
kavych chorob v Eurdpe. Spaja dokopy vSetky zlcastnené
strany, ddleZité pre vyvoj zriedkavych chorob:
farmaceuticky  priemysel, pacientov, vedcov a
vyskumnikov, lekarov, platcov zdravotnej starostlivosti a
tvorcov legislativy. Podujatie sa kona pravidelne, kazdé
dva roky a sumarizuje vSetky aktivity v oblasti zriedka-
vych chor6b. Zahriia vyskum a vyvoj v oblasti novych
lieCebnych stratégii, socialnej starostlivosti a informacii
na narodnej a eurdpskej urovni.

V sulade s narodnymi a medzinarodnymi konferenciami
zabezpecuje koordinovany pristup k informaciam v oblasti
zriedkavych chorob.

Sucastou tejto konferencie, ktora sa konala v maji 2014 v
Berline bol aj ¢lensky miting EURORDIS, ktorého ¢lenom
je DebRA SR od roku 2010 ako jedna z prvych a mala
organizacii na Slovensku.
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Ozdravny pobyt Malorka - Cala D'or 20.8. - 27.8.2014

V tomto roku sa nasi mali aj velki pacienti mali
mozZnost zUcastnit ozdravného pobytu pri mori, na
jednom z Baledrskych ostrovov v Stredozemnom
mori, na Malorke.

UZ v minulom roku sme videli vyborné vysledky
pobytu a pésobenie mora a slnka na rany a konk-
rétne na ich rychlejsie hojenie. Klima pri mori,
slnko a stredomorsky vzduch suU jednou z
podpornych liecebnych metdd pri zriedkavej,
nevyliecitelnej chorobe motylich kridel -
Epidermolysis bullosa. Nadej na vyliecenie je v
génovej terapii, na ktorej vedci neustale pracuju.
Preto je velmi ddleZité zmierfovat bolest a vyuzit
vSetky dostupné metddy, pri ktorych ulahcime
Zivot pacientom s EB, ale aj zmiernime dopady ich
choroby na celu rodinu. Psychologicky aspekt je
dolezity v ramci tych, ktori sa o pacienta sustavne
staraju a oSetruju ho, ako aj v ramci celej rodiny.
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Eurordis Summer school 2014, september Barcelona.

Za Slovensko a DebRA SR reprezentovala nasa clenka a pacientka Kristina Ficeriova. Boli to 4 dni plné prednasok a
workshopov venovanych zriedkavym chorobam.
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September

PariZ 18.- 20.9.2015 DEBRA International kongres

PariZ, mesto médy, koliska umenia, miesto dobrych vin, syrov a croissantov, bohémskych Uudi v kaviariiach,
centrum regionu Ile-de-France, hlavné mesto Francizska a na viac sa stal v septembri 2014 centrom diania

DebRA International Congress.

Posledné teplé dni v septembri sme stravili v priestoroch
konferenéného centra CAP 15, priamo pri Eiffelovej vezi na brehu rieky
Seiny. Toto miesto perfektne splnilo Ucel a hostilo velké mnoZstvo
prezentdacii, for, workshopov, diskusii, ¢i uz tych formalnych alebo
menej formalnych v ramci coffee breakov.Nie je zvlastnostou, Ze velké
mnoZstvo dolezitych informacii vyplynie prave z tychto kavickovych
rozhovorov, mimo oficidlneho programu, kde méZeme zdielat svoje
problémy, ich rieSenia, dozvedame sa €o a ako v akej Casti sveta fungu-
je a nasledne sa vieme inspirovat a navzadjom si pomact. Ako ludia v
ramci pacientskych organizacii hoci sme sa stretli z 35 roznych krajin
sveta, Celime rovnakym problémom, stojime pred podobnymi alebo
rovnakymi otazkami a ¢im viac informacii mame tym lepSie méZzeme k
danym veciam pristupit a o to lepsie vysledky budeme mat my, ktori
chceme pomahat aj ti, ktorym pomahame.

Vd'aka DebRA France a DebRA International timu a ich dobrej orga-
nizacii prebehla konferencia v prijemnom duchu a my mame pred
sebou d'alsi rok prace, aby sme sa opéat v roku 2015 mohli spolo¢ne
stretnut a vynasobit nase Uspechy a vydelit sklamania.
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Projekt ENVY for DEBRA

Projekt ENVY for DEBRA SR je spolupracou ENVY kliniky estetickej mediciny v

Kosiciach a organizacie DebRA SR, ktora podporuje ludi so zriedkavou ENV%ebrq

nevyliecitelnou chorobou motylich kridel - Epidermolysis bullosa. kiR e
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MEDZINARODNY MARATON MIERU 2014 KOSICE

5.10.2014 sa v Kosiciach uskutocnil 90. ro¢nik Medzinarodného maratéonu mieru. Debrak Ladislav Ficeri reprezentoval
a zviditelnil organizaciu Debra Slovakia. Ludi s touto zriedkavou, nevyliecitelnou chorobou podporil zabehnutim
polmaratdnu, oblegeny v tricku s logom Debry. Uspedne zabehol 21 km za &as 2:00:59.
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Vyro€né stretnutie DebRA SR 2014 Vyhne 15. -17.11.2014 Vila SOKAC

Dakujeme v3etkym Ucastnikom vyro¢ného stretnutia
DebRA SR 2014 Vyhne za aktivhu ucast a osobitne
d'akujeme nasim hostom, ktori si pripravili odborné
prezentacie na témy, ktorym sme sa tentokrat blizsie
venovali.

Ustrednou témou bola vyZiva pri EB a moZnosti
diagnostiky a skusenosti z CR.
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Univerzitna nemocnica L. Pasteura v KoSiciach hosti nasu vystavu od 10.12. 2014 - 15.1.2015

Krst kalendara ENVY4DebRA - dobro€inny projekt pre U'udi s chorobou motylich kridel

Dobrocinny projekt ENVY for DEBRA, ktory vznikol vd'aka spolupraci ENVY Kliniky estetickej mediciny a neziskovej orga-
nizacie DebRA SR vyvrcholil krstom kalendara, ktory odstartoval jeho predaj. VytaZok putuje tym, ktori huZevnato bojuju
s touto krutou chorobou.

Nafotenia a krstu kalendara sa zucastnilo mnoho znamych osobnosti. Projekt bez naroku na honorar podporili médni
tvorcovia Jitka Klett, Fero MikloSko, zo sveta modelingu Miss Universe Silvia Prochadzkova, Miroslava Luberdova,
Romana Skamlovd, Eva RezeZova-DZodlova a Adam Bardy, z hudobného priemyslu Martin Valihora, Samuel Tomecek,
zo Sportového sveta brankar HC Slovan Jaroslav Janus a tieZ hovorkyna nitrianskeho hokejbalového klubu Kristina
Kormuthova.
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Projekty 2014

1. Posvietme si nielen na Vianoce
2. Zivot bez bolesti
3. Minorit v spolupraci s Alianciou ZCH
4. "ZRIEDKAVE CHOROBY SU MENEJ ZRIEDKAVE AKO SA ZDA
Na Slovensku nimi trpi priblizne 300 000 ludi" v spolupraci s Alianciou ZCH
5. ENVY for DEBRA

Zachovajme farby na motylich kridlach
www.debra-slovakia.org

DebRA SR je prijimatelom DebRA SR Bankové spojenie: info@debra-slovakia.org
2% z dane. Kollarova 11 Tatra Banka www.debra-slovakia.org
902 01 Pezinok IBAN: SK6311000000002629861333



