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Aktivity Aliancie ZCH 2014

Januar Februdr
JANUAR

Minorit 1/2014

Newsletter o zriedkavych cho-

robach Minorit uz druhykrat vy-
chadza v rozSirenom vydani 8
stran. Zaujimavé novinky z nasich
organizacii, aktuality, ale najma Den
zriedkavych choréb 2014.

Marec

tupné implementovanie do zdravot-
nickeho a socidlneho systému.
Pri prilezitosti Medzindrodného
dna zriedkavych choréb 2014 pri-
pravila Aliancia ZCH na Slovensku
nasledujuce aktivity:

@ Tlagovu konferenciu

MINATIT G S

Celoro¢nd kampan k zriedkavym
chorobdm od3Startovala

Vysledky EURORDIS

PHOTO CONTEST

V januari 2015 boli sldvnostne vy-
hlasené vysledky EURORDIS PHO-
TO CONTEST 2013 - Viac ako 350
fotografii z viac ako 47 krajin sveta,
ktoré reprezentovali viac ako 120
zriedkavych choréb. Medzivitazmije
aj Slovensko a mala Megie - motylia
princezna z Debra SR.

© Aliancia ZCH ma nového é&lena:

Obcianske zdruZenie, ktoré pod-
poruje ludi s alkaptonuriou (nazyva-
nou tiez choroba ciernych kosti)
aich rodiny.

AH<USSaC

AKU Spoloénost Slovensko a Cesko

FEBRUAR

Medzinarodny den zriedkavych
choréb - 28.2.2014 sme si
pripomenuli aj na Slovensku
Nérodna stratégia rozvoja zdravot-
nej starostlivosti o pacientov so
zriedkavymi chorobami na roky
2012-2013 bola schvélena viddou
SR 24.10.2012 (Uznesenie viady SR
¢. 578). V uplynulom roku 2013 sa
kontinualne pracovalo na vytvoreni
Narodného programu starostli-
vosti o pacientov so zriedkavymi
chorobami. Slovensko sa tak zapo-
jilo do projektu EUROPLAN Il spo-
lu s dalSimi 24 Statmi Eurdpy ako
aj mimo nej. Dal$im Uspesnym kro-
kom vpred je jeho prijatie a pos-

© Putovnii vystavu: Zriedkavé cho-

roby s menej zriedkavé ako sa zda.
Na Slovensku nimi trpi 300 000 ludi.

© Vedecké publikdcie v &asopise

Acta Facultatis Pharmaceuticae
Universitatis Comenianae

DISEASE ZS%RM)'

www.rarediseaseday.org

e Tladova konferencia a spuste-
nie kampane ,ZRIEDKAVE CHO-
ROBY SU MENEJ ZRIEDKAVE
AKO SA ZDA" Na Slovensku
nimi trpi priblizne 300 000 [udi.
Miesto: Hotel Carlton, Hviezdosla-
VOVO namestie 3, Bratislava.
Ugastnici: Ing. Beata Ramlja-
kovéd — Aliancia ZCH, DebRA SR
MUDr. Anna Hlavata, PhD., MPH.,
Doc. MUDr. Pavol Sykora, CSc.
Traja pacienti so ZCH Magr. Ive-
ta Makovnikova (pacientka po
transplantécii  plic v slvislosti
s plicnou artériovou hyper-
tenziou), Zuzana Raffajovd (ma-
micka synCeka s tuberdznou
sklerézou) a Ing. Anna Antalova, pa-
cientka s alkaptonuriou. Podujatim
sprevadzal Rastislav Sokol.

Video ku dfiu zriedkavych choréb

April

Vydali sme informaént broziru
k problematike zriedkavych
choréb

E}

PRIBLIZNE 100 MUONOV.
tubi VO SVETE,

30 MILIGNOY

tupiV EU

2

MAREC

© Den zriedkavych chordb

v parlamente

Putovna vystava s cielom rozsirovat
povedomie o zriedkavych cho-
robach na celom Slovensku sa

M&j Jun

@ Aliancia ZCH s kampaiiou Dia
zriedkavych choréb na ranajkach
Robili sme osvetu medzi zamest-
nancami firmy Genzyme A Sanofi
Company.

vydava na svoju cestu, symbolicky &) Detska fakultna nemocnica

Z miesta zdkonodarcov a tvorcov
narodnych politik Narodnej rady SR
na rézne miesta Slovenska.

Vystava obrazov, 6 posterov zame-

s poliklinikou v Bratislave sa stala
na mesiac domovom nasej
putovnej vystavy

ranych na konkrétne zriedkavé cho- @ Aliancia ZCH na 7. kongrese

roby a ihlan, reprezentujuci ¢lenské
organizacie Aliancie ZCH s charak-
teristikou chordb a kontaktom

o zriedkavych chorobach
ECRD 2014 v Berline

na jednotlivé pacientske organizacie. @ Cesko-slovensti bojovnici

Ciele:

1. Podpora finan¢ného

krytia NP ZCH

2. Implementéacia ZCH

do narodnej legislativy

3. Zvysenie povedomia o zriedka-
vych chorobéch u zdkonodarcov

2014 po prvykréat v aj v slovencine: @ Nasi &lenovia Zdruzenie pa-

https://wwwyoutube.com/
watch?v=fcOY9phMJIWE

I

s |1

cientov s plticnou hypertenziou
pripravili zaujimavy projekt

s nazvom Krasa okamihu

— Projekt na podporu transplan-
tatného programu a darcovstva
organov v SR. Radi podporime
takého akcie, a aj preto sme
sa zUcCastnili vernisaze v SND
v Bratislave.
http://iwww.snd.sk/?vystavy&
clanok=krasa-okamihu

za prava pacientt se vzacnymi
onemocnénimi - CAVO a
Slovenska aliancia zriedkavych
chorob (Aliancia ZCH)

MAJ

@ Krst rozpravkovej knihy

Strateny princ

Radi sa zuCastnime akcii, ktoré or-
ganizuju nasi ¢lenovia a podporime
ich. Emocionalne nabity krst knizky
sesterskej dvojice. Dve sestry, silny
pribeh a spolo¢nd knizka. Autorka
aj ilustratorka su pacientky s ner-
vovosvalovym ochorenim. Krstnym
otcom bol odbornik na slovo vza-
ty, autor mnohych rozpravkovych



VYSVETLIVKY

Odborné EU
clanky aktivity

Oktéber

Narodné
aktivity

Vlastné
aktivity

Spolupraca
s ¢lenmi

Jal August

September November December

DECEMBER

kniziek Daniel Hevier a nechybalo
ani ¢itanie Anky SiSkovej. Toto vset-

bola podpora spoluprace medzi OKTOBER
pacientmi, pacientskymi organizé-_ @ Aliancia ZCH sa prezentovala

ko v krésnom prostredi galérie, Café
Berlinka.

ciami a Narodnymi informacnymi
bodmi. Viacero organizacii zo SR,
medzi nimi aj Aliancia ZCH sa tohto
stretnutia zUcastnilo. Zastupcovia

@ Putovna vystava vo vstupnej hale

na odbornej konferencii
Slovenskej spolo¢nosti
lekarskej genetiky

v Trencianskych Tepliciach

Univerzitnej nemocnice Louisa
Pasteura v KoSiciach

Dakujeme za Ustretovost. Vystava
tu stravila aj Vianoce a Novy rok.

Narodného informacného bodu g prigpevkom Postavenie a vizie
0 SR vsak chyball. Slovenskej aliancie  zriedkavych
. chordéb pri tvorbe narodnej politiky

2 Minorit 2/2014

v oblasti zriedkavych choréb

€) Na vikendovom stretnuti
pacientov s Huntingtonovou

Min#rit

(@ Stretli sme sa s predstavitelmi

@ Dostupnost liecby

§

Nasi mali aj velki pacienti
na ozdravnom pobyte
pri mori, na Malorke

Asocidcie inovativneho farma-
ceutického priemyslu a prezen-
tovali sme aktivity, ale aj vizie
na poli ZCH na Slovensku
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- eurépsky prieskum

Len 5 minut na vyplnenie dotaznika
0 osobnych skusenostiach s dos- AUGUST

tupnostou liecby. T4 nemusi byt € Putovna vystava na MZ SR
vzdy len s liekmi, ale aj zdravot- -

nickymi  poméckami, podpornou e
lieCbou (rehabilitacie, fyzioterapia)
alebo chirurgickym zakrokom. Vda-
ka Aliancii ZCH sme vytvorili slo-
vensky preklad medzindrodného
prieskumu, ktorého inicidtorom je
nasa spolupracujuca organizacia
EURORDIS. Vysledky ukédzu aké
problémy s dostupnostou maju
slovenskipacienti so ZCH v eurdps-
kom kontexte.

CAMPAIGN FOR
ACCESS Y
To i&

MEDICINESFOR £\ I RORDIS €@ Vysla vedecka publikacia v aso-
ANE DrsEaopy ferepisessestuope - pise Acta Facultatis Pharmaceu-
ticae Universitatis Comenianae,

i miondon el e il bornd isediy pobrm  tpbral g i, Dl
pirt el rirrrmor et o b vl o

chorobou sme prezentovali
moznosti zabezpecenia liecby
Huntingtonovej choroby
nekategorizovanym liekom

€D Pre vacsinu pacientov so zriedka-

vymi chorobami st dolezité diétne € Najzaujimavej$ie momenty z Re-

obmedzenia. Vyziva je Castym opa-
trenim, ktoré méze spomalit progre-
siu ochorenia. Aj preto pre nas bolo
ctou zUc¢astnit sa Dni parenteralnej
vyzivy, XXIV. Konferencie sloven-
skej spolo¢nosti parenterdlnej a
enteralnej vyzivy a predstavit kon-
cept zriedkavych choréb v pred-
naske Zriedkavé choroby v Eurdpe
aSR

) Minorit 3/2014

Mins#rit

zriedkavych chordb 2014
v Berline

@ Putovna vystava v Apollo Busi-
ness Centre na Prievozskej ul.
v Bratislave

s aktuadlnymi pokrokmi v oblas- €) Putovna vystava v Detskej fakult-
ti zriedkavych chordb. Prispevky nej nemocnici v Banskej Bystrici
sU v anglictine, dostupné vo vyz-

€0 Prind3ame informaciu

@ Smernica o cezhraniénej

namnych vedeckych databézach.
JUL
SEPTEMBER
€D Putovna vystava vo Fakultnej
nemochnici s poliklinikou
F. D. Roosevelta Banska Bystrica

o novej stranke venujucej
sa Rettovmu syndrému
www.rettuvsyndrom.cz

starostlivosti na stretnuti
Eurépskeho féra pacientov

V dfioch 1 - 3. jula 2014 sa stretli
pacienti, zastupcovia pacientskych
organizacil ale aj Eurépskej komis-
ie a Eurdpskeho féra pacientov
v Ljubljane, v Slovinsku. Cielom

NOVEMBER

© Aliancia ZCH sa prezentovala

na odbornej konferencii
organizovanej ORPHANET
Slovensko

Podujatie sa venovalo kazuistikdm
z oblasti zriedkavych chordb. Pre-
zentovali sme prispevok s ndzvom:
Narodna politika v oblasti zriedka-
vych chorbéb: realita verzus ciele.

@ Putovna vystava v Nemocnici

s poliklinikou v Ziline

gionalnej konferencie zriedka-
vych chordb v Prahe 2. a 3. de-
cembra 2014

Clenovia eurépskej komisie, po-
predni Ceski a slovenski odborni-
ci v oblasti zriedkavych chordb,
prezentujeme nase aktivity ale aj
aktualnu situaciu v oblasti zriedka-
vych choréb najma ich diagnostiky
aliecby.

Pre¢o sG lieky na zriedkavé
choroby ndkladné?




Financna sprava obcianskeho zdruzenia
Aliancia zriedkavych chorob za rok 2014

Uetovnictvo Slovenskej aliancie zriedkavych chordb sa vedie v stlade so zékonom &. 431/2002 Z.z. o G&tovnictve v zneni

neskorsich predpisov a Opatreni MF SR &. 24342/2007-74, ktorym sa ustanovuju podrobnosti o postupoch Uctovania

a uctovnej osnove pre uctovné jednotky, ktoré nie su zalozenéalebo zriadené na Ucel podnikania v znené neskorsich
predpisov. U&tovna zévierka sa zostavuje v zmysle Opatrenia MF SR &. 25682/2007-74.

Naklady

Nezdariovana ¢innost

Zdarovana ¢innost

Kancelarske potreby 350,00 € 11994 € 469,94 €
Cestovné 280064 € 280064 €
Organiza¢né sluzby 7707,72€ 1042,28€ 8750,00€
Tladové sluzby 230959¢€ 184,80 € 249439€
Konferencie, seminare 21002€ 210,02 €
Internet 47,03€ 15298¢€ 200,01 €
Ostatné sluzby 971,53 € 97153 €
Bankové poplatky 7951€ 7951 €
Iné néklady 28,60€ 2860€
Dari z trokov 6,10€ 6,10€
Spolu néklady 14510,74 € 1500,00 € 16010,74€

Nezdariovana ¢innost

Zdarovana ¢innost

Trzby z predaja sluzieb 1500€ 1500,00€
Uroky 3242€ 3242¢€
Osobitné vynosy -
Prijaté prispevky od org. 10544,68€ 10544,68 €
Prijaté ¢lenské prispevky 240,00€ 240,00€
Podiel zaplatenej dane 3693,64€ 369364 €
Spolu vynosy 14510,74 € 1500,00 € 16 010,74 €
Rozdiel vynosov a nékladov - - -
Majetok EUR Casové rozli$enie do roku 2015 EUR
Pokladna - € Osobitné vynosy 2 000,00 €
Bankovy ucet 13700,00€ Prijaté prispevky od org. 9494,40€
Podiel zaplatenej dane 1695,64 €
Spolu 1319004 ¢
Zavazky do lehoty splatnosti so zostatkovou
dobou splatnosti do jedného roka 455,00 €
CLENOVIA ALIANCIE ZCH

SLOVENSKA MYELOMOVA
SPOLOCNOST
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ZdruZenie

@rayrsk  AUSSaC arariie 3 Nae motylike
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