
Finančná správa za rok 2013

Zostatok na účte k 31. 12. 2012 1754,67 €

Pokladňa  18,08 €

Príjmy 2013 
Z darov a príspevkov 6 840,00 €

Z podielu zaplatenej dane z príjmov 14 248,57 €

Spolu 21 088,57 €

Výdavky 2013
Zásoby 1 484,01 €

Služby 12 031,99 €

Dary a príspevky iným subjektom 0 €

Ostatné 2 544,46 €

Výdavky celkom 16 060,46 €

Rozdiel príjmov a výdavkov 5 028,116 €

Majetok účt. obd. predch.účt.obd.

Dlhodobý hmotný majetok 1 880,00 € 1 880,00 €

Peniaze 2 515,69 € 18,00 €

Bankové účty 2 635,17 € 1 755,00 €

Majetok celkom 7 030,86 € 3 653,00 €

Záväzky

Rozdiel majetku a záväzkov 7 030,86 € 3 653,00 €

Výročná správa2013

Zachovajme farby na motýlích krídlach

Sídlo

DebRA SR
DFNsP Bratislava

Limbová 1

833 40 Bratislava

IČO: 42169895

DIČ: 2023204502

info@debra-slovakia.org 

číslo účtu: 2629861333/1100

 

Kontakty:

Ing. Beáta Ramljaková
0903 420 977

ramljakova@debra-slovakia.org

PharmDr. Tatiana Foltánová
0904 159 895

foltanova@fpharm.uniba.skwww.debra-slovakia.org



JANUÁR
■ 01 Projekt Život bez bolesti
Už druhý rok prebieha projekt Život 
bez bolesti, pri ktorom sa členom 
DebRA SR požičiava Bioptronová 
lampa na rýchlejšie hojenie rán.

■ 02 Prvé pravidelné príspevky 
Udržateľnosť pomoci rodinám je pre 
nás jedným z hlavných cieľov. Ďaku-
jeme našim dlhoročným podporova-
teľom OMV (1200,- €) a KROS (640,- 
€) za ich podporu.

■ 03 Prípravy na EUROPLAN Národ-
nú konferenciu o zriedkavých choro-
bách so spolupracovníkmi aj s členmi 
tímu EUROPLAN z EÚ.

Dorica Dan naša poradkyňa tímu 
EURORDIS 

■ 04 Spustenie on-line registrácie
na konferenciu na novej stránke 
www.zriedkave-choroby.sk venova-
nej nielen konferencii, ale aj sprie-
vodným aktivitám a Národnému plá-
nu pre zriedkavé choroby v SR.

■ 05 Lekárnické listy 1/2013 
Časopis Lekárnické listy je časopisom 
všetkých členov Slovenskej lekárnic-
kej komory – lekárnikov pracujúcich 
v lekárňach. Touto cestou zvyšujeme 
povedomie medzi odborným zdra-
votníckym personálom. Odborný 
článok - Diskusné fórum odborníkov 
v oblasti zriedkavých chorôb (str. 30)

FEBRUÁR
■ 06 Pacient bez diagnózy - tlačová 
konferencia (27. február) Nechýbali na 
nej ani naši pacienti. Choroba prináša 
zmenu vždy do celej rodiny. O tom ako 
je to so zriedkavou chorobou motýlích 
krídiel v rodine malej Margarétky sa 
podelila mamina Andrea Várková.

Andrea Várková pre televíziu JOJ

■ 07 Prvé zasadnutie medzirezort-
nej pracovnej skupiny pre ZCH, MZ 
SR (27. február) MUDr. M. Miklošimu  
sme odovzdali preklad Národnej stra-
tégie pre ZCH v anglickom jazyku. 

■ 08 Deň zriedkavých chorôb 2013 
(28. február) Spolu s Alianciou zried-
kavých chorôb sme pomohli pri 
organizácii odborného podujatia - 
EUROPLAN národná konferencia s 
názvom: Fórum odborníkov – Zried-
kavé choroby na Slovensku

Postkonferenčné stretnutie organi-
zátorov (F. Cisárik, B. Ramljaková, T. 
Foltánová, J. Fartellová) a zásupcov 
z EURORDIS (D. Dan, A. E. Gentile, V. 
Hedley)

■ 09 Medializácia Dňa ZCH
Radio Lumen, TV Markíza, JOJ, TV 
Nasa, spolupráca s portálom www.
zdravie.sk

Lekárnické listy 2/2013 (str. 32)
Európsky projekt na rozvoj národ-
ných plánov pre zriedkavé choroby
časopis Lekárnik 4/2013 (str. 18 - 27)
Téma čísla Zriedkavé choroby

■ 10 MINORIT 1/2013
DebRA Slovakia je nielen zakladate-
ľom Aliancie ZCH, ale aj jedným z jej 
najaktívnejších členov. Aj preto pra-
videlne pomáhame pri tvorbe tohto 
informačného časopisu.

■ 11 Nový informačný leták DebRA SR
Zvyšovanie povedomia o chorobe mo-
týlích krídiel je jedným z našich hlav-
ných poslaní. Informačný leták je ur-
čený všetkým, ktorí chcú vedieť viac, 
nielen o EB ale aj našej organizácii.

Nový leták o chorobe motýlích krídiel

MAREC
■ 12 Monitor medicíny 1-2/2013 
Monitor medicíny je informačným ča-
sopisom všetkých členov Slovenskej 
lekárskej komory – všetkých lekárov 
v praxi. Práve preto, sme radi, že sme 
im priniesli aktuálne informácie o 
zriedkavých chorobách.
Diskusné fórum odborníkov v oblas-
ti zriedkavých chorôb – ďalší krok v 
ústrety skvalitnenia starostlivosti o 
pacientov so zriedkavými chorobami
(str. 40)

■ 13 3. Konferencia pacientskych 
organizácií Piešťany (22. - 23. marec)
Zviditeľňujeme sa aj medzi pacient-
skymi organizáciami. Prezentovali 
sme poster s aktualizovaným profi -
lom DebRA SR.

■ 14 Lekárnické Listy 3/2013
Pacient bez diagnózy (str. 32)

APRÍL
■ 15 Slovenský Rozhlas
„Príbeh na týždeň” (8. – 12. apríla)
Celý týžden vysielal postupne Slo-
venský rozhlas príbehy pacientov so 
zriedkavými chorobami. Nechýbala 
ani DebRA SR.

■ 16 Final Report EUROPLAN 
Národná konferencia 
Konečne sme v spolupráci s Alian-

ciou ZCH dokončili záverečnú správu 
z EUROPLAN Národnej konferencie a 
posielame ju tímu EUROPLAN a EU-
RORDIS.

■ 17 Celoslovenské stretnutie fenyl-
ketonurikov Banská Bystrica, hotel LUX 
(13. apríl) Naša prednáška o spolu-
práci všetkých zúčastnených strán 
pri tvorbe NP ZCH v SR, tak ako aj 
lekárov, pacientov, pacientskych or-
ganizácií, farmaceutického priemys-
lu, sociálnej poisťovne, zdravotných 
poisťovní, tak aj národných autorít a 
tvorcov legislatívy.

Na stretnutí fenylketonurikov v Ban-
skej Bystrici

■ 18 Veľké prekvapenie
Ján Jackuliak a herci z Búrlivého vína 
venovali výhru z relácie Bez servítky 
organizácii DebRA SR (200,- €).

Ján Jackuliak

■ 19 Zriedkavé choroby sú atraktív-
ne na akademickej pôde. Naša ko-
legyňa, podporovateľka a priateľka 
MUDr. J. Fartelová spracovala tému 
zriedkavých chorôb v postupovej 
práci: Špecializačná práca Master of 
Public Health na tému ANALÝZA NÁ-
RODNÝCH STRATÉGIÍ ZDRIEDKAVÉ 
CHOROBY VO VYBRANÝCH KRAJI-
NÁCH EURÓPSKEJ ÚNIE. 

■ 20 Monitoring médií z organizo-
vaných podujatí k DZCH 2013 (mo-
nitoring na www.debra-slovakia.org)

■ 21 Lekárnik 4/2013 
Deň zriedkavých chorôb - už po dru-
hý krát na Slovensku, EUROPLAN 
národná konferencia (str. 32)

MÁJ
■ 22 Stretnutie členov Aliancie ZCH
(11. máj), Bratislava (DebRA SR za-
kladateľ a riadny člen). Vzájomná vý-
mena skúseností je obohatením pre 
nás všetkých.

■ 23 Zasadnutie Komisie MZ SR pre 
zriedkavé choroby (14. máj) MZ SR, 
Alianciu ZCH prezentujú práve zá-
stupcovia DebRA SR.

■ 24 Eurordis membership meeting 
Dubrovník (30. máj – 1. jún) Komu-
nikujeme nielen s kolegami z iných 
občianskych združení doma, ale aj v 
zahraničí.

JÚN
■ 25 Príjemnejší pobyt v nemocnici
Pri hospitalizácii našich pacientov v 
nemocnici sme im v horúcich letných 
mesiacoch vytvárali znesiteľnejšie 
prostredie. Zabezpečili sme im sa-
mostatnú klimatizovanú izbu, aby sa 
im ľahšie dýchalo a ich koža sa lepšie 
hojila.

■ 26 Lekárnické Listy 6/2013
EURORDIS MEMBERSHIP MEETING
(str. 32)

■ 27 Úvodné stretnutie SACHO
(11. jún) Zástupkyňu DebRA SR 
oslovili pri konštituovaní subjektu 
Slovenská aliancia pre chronické 
ochorenia. Aj choroby častého výsky-
tu majú svoje problémy. Organizácia 
aktivít v oblasti zriedkavých chorôb 
môže byť v mnohom vzorom.

■ 28 Celoslovenské stretnutie fenyl-

ketonurikov Liptovský Mikuláš (21. 
– 23. júna) S našimi skúsenosťami z 
podujatí zo zahraničia sa radi pode-
líme. Zástupkyňa DebRA SR s pred-
náškou o novinkách na EURORDIS 
meetingu v Dubrovníku. Špecializo-
vané sociálne služby pre pacientov 
so zriedkavými chorobami môžu po-
môcť aj pacientom s fenylketónúriou. 

Prednáška Beáty Ramljakovej

■ 29 MINORIT 2/2013
Pravidelný newsletter pre ZCH

JÚL
■ 30 Letná škola EURORDIS v Ríme
(8. – 12. júl) Zúčastnili sme sa letnej 
školy s hlavnou témou „Odporúčané 
postupy v oblasti ZCH“. 

Skupinové foto z  Letnej školy

AUGUST
■ 31 Prvé stretnutie Asociácie tu-
beróznej sklerózy – ASTUS, Kamenný 
mlyn (16. august). Skúsenosti s po-
mocou pacientom so ZCH sú to naj-
cennejšie, čo máme. Podelili sme sa 
o svoje 5-ročné skúsenosti v oblasti 
pomoci pacientom so ZCH.

Beáta Ramljaková pri prednáške
■ 32 Ukončenie projektu EURO-
PLAN národnej konferencie.
Finálnu správu s odporúčaniami pre 

tvorbu Národného plánu pre zried-
kavé choroby si môžete pozieť na 
stránkach EUROPLAN

■33 Ozdravný pobyt pre EB pacientov 
a rodiny Tučepi, Chorvátsko – skupina 
3 rodín, (30. august – 7. september)

Stellka a Megie sa tešia z morskej 
vody v bazéne.

SEPTEMBER
■ 34 Výročné stretnutie DebRA SR s 
odborným programom, Penzión Za-
chej, Piešťany (13. – 15. september)
Pacienti si spolu s odborníkmi vymie-
ňali skúsenosti. Prediskutovali ako po-
užívať krycie materiály, či Bioptronovú 
lampu. Odborníčka na neverbálnu 
komunikáciu N. Lauková si pripravila 
workshop pre pacientov, rodinných 
príslušníkov ale aj prítomných lekárov 
ako správne navzájom komunikovať.

Rodičia, MUDr. K. Martinásková, 
PhD., Prof. MUDr. J. Péč, CSc. a zá-
stupcovia f. Mölnlycke Health Care

Tu sme s krycími materiálmi od Hart-
mann Rico a Bioptronovou lampou
■ 35 EB Clinet, Salzburg, Rakúsko 
(17. – 18. september) Projekt spája-
júci odborníkov na EB z celého sveta. 

Aj Slovensko je jeho súčasťou.

■ 36 DEBRA International congress,
Rím, Taliansko (20. – 22. september)

■ 37 Zasadnutie pracovnej skupiny 
pre ZCH na MZ SR (17. september). 
Prehľad cieľov, gestorov, aktivít a ter-
mínov ako súčasť Národného plánu 
ZCH v SR

■ 38 Lekárnické Listy 9/2013
Letná školaEURORDIS v Ríme - Clini-
cal Practice Guidelines on Rare Dise-
ases (str. 24)

OKTÓBER
■ 39 Prvé stretnutie AKUSSaC o.z.
(5. október) spoločnosť pre Alkapto-
núriu pre Slovensko a Česko. Zástup-
kyňa DebRA SR prednášala o zriedka-
vých chorobách a aktivitách v oblasti 
ZCH na Slovensku a v zahraničí. Záro-
veň sa stala zástupkyňou v Správnej 
rade Spoločnosti AKUSSaC o. z.

Beáta Ramljaková a Táňa Foltánová 
spolu s pacientami s alkaptonúriou

■ 40 Zasadnutie Medzirezortnej 
skupiny MZ SR pre ZCH (15. október) 
Podieľame sa na tvorbe národného 
plánu. Prístup je naozaj multidiscipli-
nárny, prítomnosť pacientov je veľ-
kým obohatením, podobne ako v 
iných členských krajinách dokonca 
hnacím motorom. 

■ 41 Týždeň povedomia o chorobe 
motýlích krídel (24. – 31. október)
Návštevníci SND dostávali letáky s 

informáciami o zriedkavom genetic-
kom ochorení EB a našej organizácii.

Na fotke s našou čestnou členkou 
správnej rady DebRA Slovakia hereč-
kou SND Gabikou Dzuríkovou

■ 42 Zdravotnícke noviny 
Šírenie povedomia o EB

■ 43 Lekárnické Listy 11/2013
Týždeň povedomia o chorobe motý-
lích krídel (str. 16)

■ 44 Bedeker zdravia 5/2013
– článok o Týždeň povedomia a zák-
ladné info o EB aj o ZCH a Slovenskej 
aliancii zriedkavých chorôb (str. 40)

■ 45 Foto Contest 2013 
EURORDIS vyhlásil súťaž pre pa-
cientov so zriedkavými chorobami. 
Aj takýmto spôsobom chce ukázať 
každodenný život ľudí so zriedkavý-
mi chorobami. DebRA SR sa zapojila 
medzi prvými a to hneď dvomi fot-
kami: Meggie a Stellky. Elektronicky 
hlasujú všetci podporovatelia zried-
kavých chorôb. A nebolo to márne. 
Veď uvidíte v decembri.

Naša modelka Stellka „EB is not just 
spots on the skin“

■ 46 Účasť na stretnutí Zepter 
Medical a poďakovanie za Bioptron 
lampu pre našich členov (18.októ-
ber). Zároveň Meggie s mamičkou 
Andreou porozprávali o tom, ako 
lampu používajú a ako im pomáha. 

Stretnutia sa zúčastnila aj naša pod-
porovateľka a čestná členka Gabika 
Dzuríková, ktorá združeniu DebRA 
SR už jednu veľkú lampu Bioptron 
darovala. Ďakujeme.

■ 47 Lekárnické Listy 10/2013 
Novinky v príprave Národného plánu 
pre zriedkavé choroby
https://www.slek.sk/wdoc/15e121b-
414230224c1257bf8003102e4/$FI-
LE/LL10_2013www.pdf (str. 34)

■ 48 Projekt – Príprava novej web 
stránky DebRA SR
Držíme krok s dobou, aj my chceme 
mať stránku kompatibilnú s moder-
nými technológiami. Tak sme sa do 
toho s entuziazmom pustili.

NOVEMBER
■ 49 MINORIT 3/2013
pravidelný newsletter pre ZCH

■ 50 Deň nedonosených detí (12. 
november). Účasť na podujatí našej 
partnerskej organizácie Malíček pri 
príležitosti Dňa nedonosených detí, 
ktorým je každoročne 17. november. 

V zrkadlovej sieni Primaciálneho 
paláca - Deň nedonosených detí

■ 51 Stretnutie členov Aliancie ZCH
Bratislava, (23. november). Aj DebRA 
Slovakia sa aktívne zapája do príprav 
kampane Dňa ZCH 2014.

Pracovné stretnutie Aliancie ZCH

DECEMBER
■ 52 Vianočná hviezda svieti pre 
všetkých (6. december) 
Benefi čné podujatie zriedkavých 
chorôb, ktoré zorganizovala Asociá-
cia pacientov s tuberóznou sklerózou 
(ASTUS), s Alianciou ZCH. DebRA SR 
bola partnerom koncertu.

■ 53 Príprava projektu Špecializo-
vaných služieb pre pacientov so ZCH
Keďže nechceme zaostávať za Eu-
rópou, púšťame sa do projektu bu-
dúcnosti – Referenčné centrum pre 
ZCH.

■ 54 Nadviazanie stálej spolupráce 
s organizáciou ASTUS 
Spolupráca na spoločnom projekte 
Špecializovaných sociálnych služieb 
pre pacientov so ZCH.

■ 55 Registrácia profi lu DebRA SR
na portáli rozhodni.sk – 2% zo za-
platenej dane

■ 56 Kampaň DZCH 2014 a Deň 
ZCH v parlamente 2014 
Spolupráca so Sanofi -Genzyme a 
agentúrou Webster

■ 57 Referenčné centrum pre ZCH
dopracovanie 2. časti projektu so 
združením ASTUS – Adapted hou-
sing. Prípravy na spustenie nábeho-
vej štruktúry projektu.

■ 58 Veľké prekvapenie
Meggie získala 3. miesto v medziná-
rodnej súťaži EURORDIS Photo Con-
test 2013 s témou Život so zriedka-
vou chorobou. Blahoželáme. 

Naša víťazka Meggie
Shaggy but lucky: Butterfl y Princess 
Margaretka Joy is sometimes stron-
ger than the pain. Seven-year-old 
Meggie has skin as delicate as but-
terfl y wings

■ 59 Posvieťme si nielen na Vianoce
Projekt zakúpenia Bioptronovej lam-
py v spolupráci s nadáciou Orange. 
Meggie sa odteraz o ňu nemusí deliť. 

■ 60 Registrácia na www.Dakuje-
me.sk
Naše aktivity sú možné vďaka dôvere 
našich podporovateľov. Od decembra 
nás môžete priamo podporiť na portáli.

■ 61 Veľké poďakovanie 
patrí p. Frčovi, ktorý počas celého 
roka osobne dozeral na to, aby naši 
pacienti mali dostatok obväzových a 
špeciálnych krycích materiálov. Ďa-
kujeme.

Aktivity združenia DebRA SR 2013
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04Aktivity spojené s legislatívou v oblasti 
zriedkavých chorôb doma a v EÚ

Stretnutia členov DebRA SR, 
stretnutia s odborníkmi

Zdravotná oblasť, Podporná liečba 
pre pacientov DebRA SR, projekty 

Terapeutické rekreačné 
programy

Informácie, vzdelávanie, konzultácie 
a budovanie vzťahov, nové poznatky 

Projekty orientované na priamu pomoc pacientom, 
získavanie fi nančných zdrojov, benefície

Medializácia témy EB 
a zriedkavých chorôb 

Vysvetlivky:


