
Finančná správa za rok 2012
Účtovníctvo občianskeho združenia sa vedie v súlade so zákonom č. 431/2002 Z. z. o účtovníctve v znení 
neskorších predpisov a Opatrením MF SR č. 24342/2007-74, ktorým sa ustanovujú podrobnosti o postupoch 
účtovania a účtovej osnove pre účtovné jednotky, ktoré nie sú založené alebo zriadené na účel podnikania v 
znení neskorších predpisov. Účtovná uzávierka sa zostavuje v zmysle Opatrenia MF SR č. 25682/2007-74.

Občianske združenie Aliancia zriedkavých chorôb nemalo na začiatku účtovného obdobia žiadne pohľadávky 
ani záväzky.

Výnosy
Osobitné výnosy za podporu prípravy stretnutia Fórum odborníkov
spoločnosti  Swedish Orphan Biovitrum (vystavená faktúra č. 1) 600,00 euro
Členské príspevky (7 členov po 20 euro) 140,00 euro
Spolu 740,00 euro

Náklady 
Prijaté služby (poštovné, doména, webová stránka, notárske poplatky) 585,44 euro
Ostatné dane a poplatky (poplatky, kolky) 74,00 euro
Bankové poplatky 40,82 euro
Členský príspevok v European Organisation for Rare Diseas  25,00 euro
Spolu 725,26 euro

V zmysle postupov účtovania sa náklady a výnosy, ktoré sa týkajú budúcich účtovných období, časovo rozlíšili.

Majetok
Bankový účet združenia bol zriadený v marci 2012. K 31.12.2012 vykazoval zostatok 599,29 euro.
Pokladňa ku konca roka nevykazovala žiaden zostatok.

Záväzky
Na účte 249 – Ostatné krátkodobé finančné výpomoci sa v priebehu účtovného obdobia zaúčtovali. Prijaté 
krátkodobé finančné výpomoci od členov združenia (p. Herdu a p. Ramljakovej) – spolu za rok vo výške 636,15 
euro. Pôžičky od členov združenia boli prijaté za účelom úhrady režijných výdavkov, vzniknutých od začiatku 
roku 2012, keďže združenie dosiahlo príjem z vlastnej činnosti až v decembri 2012; úhrada faktúry vystavenej 
na spoločnosť Swedish Orphan Biovitrum vo výške 600 euro bola zrealizovaná 14. 12. 2012. 
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1) Ustanovujúce zasadnutie 
Aliancie ZCH (7. 2. 2012, Brati-
slava). Na stretnutí sa zúčastnilo 8 
zástupcov pacientskych organizá-
cii (PO) so zriedkavými chorobami 
(ZCH). Vytvorili sme dohodu o vzá-
jomnej spolupráci. Program pozostá-
val z predstavenia Aliancie ZCH, jej 
stanov, štruktúry činnosti, plánov na 
rok 2012, volieb zástupcov do správ-
nej rady a prezentácie doterajšej 
činnosti.

2) Tlačová konferencia Okrúhly 
stôl - lieky siroty (20. 2. 2012, 
Bratislava). Na tlačovej konferencii 
sme prezentovali vznik Aliancie ZCH 
a problémy pacientov so zriedkavými 
chorobami na Slovensku.

3) Minorit 1/2012 (29. 2. 2012). 
Vydali sme prvé číslo newsletteru pre 
ZCH na Slovensku. Distribuovali sme 
ho všetkým účastníkom 1. slovenskej 
konferencie zriedkavých chorôb.

4) 1. slovenská konferencia 
zriedkavých chorôb (29. 2. 
2012, Bratislava). Svoj vznik a 
momentálne aktivity prezentovala 
Aliancia ZCH v tretej sekcii konfe-

rencie o ZCH - Medicínska a sociálna 
starostlivosť.

5) Vznesené pripomienky Alian-
cie ZCH v rámci pripomienkové-
ho konania – Národná stratégia 
rozvoja zdravotnej starostli-
vosti o pacientov so zriedka-
vými chorobami. (26. 3. 2012). 
12 pripomienok si môžete pozrieť na 
našej stránke www.sazch.sk.

6) Prezentácia Aliancie ZCH 
na AmCham Healthcare Com-
mitteee Meeting  (29. 3. 2012, 
Bratislava). Prezentovali sme ciele 
a činnosť Aliancie ZCH. Hovorili sme 
o vzťahu poisťovní k pacientom so 
ZCH, o liekoch, liečení, nesprávnej 
diagnostike a liečebných centrách.

7) Spustenie stránky www.sazch.
sk. (marec 2012). V spolupráci so 
spoločnosťou E-pictures sme spustili 
a pravidelne aktualizujeme najobšír-
nejšiu stránku o ZCH.

8) Tematický kurz kontinuálne-
ho vzdelávania Pacient a liek 
I. (14. 5. 2012, SZU Bratislava).
Témou tejto časti vzdelávania bol 
vzdelaný pacient a prístup k účinnej 
a modernej liečbe, a základné infor-
mácie o vzťahu liek - pacient. 

9) 6. Európska konferencia 
zriedkavých chorôb a liekov na 
zriedkavé choroby (23. - 25. 5. 
2012, Brusel, Belgicko). Zúčast-
nilo sa na nej vyše 200 zástupcov 
členských organizácií zo 43 krajín 
Európy. Témou konferencie bolo mo-
nitorovanie a hodnotenie Národných 
plánov a stratégií, ktoré sa zavádza-
jú v jednotlivých členských štátoch, 
budovanie väčších právomocí a 
posilnenie pacientskych organizácií 
prostredníctvom ich zástupcov.

10) Základy farmakoekonomiky 
pre nefarmakoekonómov (11. 
6. 2012, Bratislava). Vzdelávanie, 
ktorého hlavnou témou bol úvod do 
farmakoekonomiky a ekonomiky pre 
laikov.

11) Stretnutie s poslancami 
zdravotníckeho výboru NR SR 
(13. 6. 2012, Bratislava). Cieľom 
stretnutia s poslancami a členmi 
zdravotníckeho výboru NR SR Brani-
slavom Škripekom a Štefanom Kuf-
fom bolo ich oboznámenie so situá-
ciou pacientov so ZCH na Slovensku 
a odprezentovanie Aliancie ZCH.

12) Mediálny tréning - I. časť 
(18. 6. 2012, Bratislava). ADL a 
FAME consulting usporiadali prvý 
zo série mediálnych tréningov, na 
ktorom sme absolvovali prepadovku, 
rýchly odhad neverbálnej komuniká-
cie, sebaprezentáciu a komunikáciu.

13) Stretnutie pracovnej skupi-
ny (23. 6. 2012, MZ SR). V rámci 
úzkej pracovnej skupiny (F. Cisarik, 
M. Molitorisová, P. Valúch, R. Herda, 
B. Ramljaková) sme si dohodli po-
stup v oblasti schválenia Národnej 
stratégie zdravotnej starostlivosti o 
pacientov so zriedkavými chorobami 
na Slovensku. 

14) Mediálny tréning (30. 8. 
2012, Bratislava). Jeden z ďalších 
mediálnych tréningov, ktoré pre našu 
Alianciu ZCH zorganizovala agentúra 
Seesame. 

15) Mediálny tréning - II. časť 
(5. 9. 2012, Bratislava). ADL a 
FAME consulting usporiadali druhý 
zo série mediálnych tréningov, na 

ktorom sme absolvovali prípravu na 
rozhovory a argumentáciu techniky 
premosťovania a blokovania, a ich 
zvládnutie vo verbálnom prejave.

16) Minorit 2/2012 (6. 9. 2012). 
Vydali sme 2. číslo newsletteru. Ve-
novali sme sa v ňom našej účasti na 
6. ECRD v Bruseli.

17) Výročné stretnutie Asociá-
cie Marfanovho syndrómu (5. 
- 7. 10. 2012, Piešťany).
Na pravidelnom stretnutí pacientov 
sme prezentovali činnosť Aliancie 
ZCH a predstavili sme spoluprácu s 
EURORDIS-om. Spoznali sme každo-
denné problémy a život so zriedka-
vou chorobou Marfanov syndróm. 

18) Stretnutie s predsedom 
Zdravotníckeho výboru NR SR R. 
Rašim (24. 10. 2012, Bratislava). 
Na stretnutí sme dohodli účasť a 
podporu pri organizovaní aktivít Dňa 
zriedkavých chorôb 2013.

19) Schválenie národnej straté-
gie rozvoja zdravotnej starost-
livosti o pacientov so zriedka-
vými chorobami (24. 10. 2012, 
Bratislava). V tento deň bola na 
zasadnutí vlády úspešne schválená 
stratégia rozvoja.

20) Patient Empowerment Day 
(25. 10. 2012, Bratislava). Téma-
mi seminára boli miesto pacienta v 
systéme zdravotnej starostlivosti, 
spoločenský, politický a odborný 
potenciál pacientskych organizácií a 
postavenie pacienta v systéme zdra-
votníctva na Slovensku.

21) Stretnutie na MZ SR (29. 
10. 2012, Bratislava). Stretnu-
tie sa uskutočnilo na základe našej 
žiadosti o osobné prijatie minister-
kou zdravotníctva SR. Cieľom bolo 
oboznámenie sa s aktuálnou situá-
ciou, ďalší postup aktivít v problema-
tike ZCH a súčasný stav vypracova-
ného dokumentu Národnej stratégie.

22) 3. slovensko-česká konfe-
rencia o fundraisingu (10. - 12. 
10. 2012, Bratislava). Konferencia 
rozšírila naše vedomosti o spôsoby 
získavania fi nančných zdrojov pre 
Alianciu ZCH.

23) Workshop Inprofood (9. 11. 
2012, Bratislava).
Aliancia ZCH bola vybraná ako zá-
stupca tretieho sektora pre workshop 
„Programovanie výskumu v oblasti 

potravín a zdravia“, ktorého cie-
ľom bolo iniciovanie nových foriem 
komunikácie a spolupráce v oblasti 
výskumu potravín a zdravia.

24) Pacient a liek II. (12. 11. 
2012, SZU Bratislava). Ďalšie 
seminár z radu kontinuálneho vzde-
lávania, na ktorom sme sa venovali 
významu vzdelávania pre pacientov, 
základom racionálneho užívania lie-
kov a klinickým štúdiám. 

25) Mediálny tréning - III. časť 
(21. 11. 2012, Bratislava). ADL 
a FAME consulting usporiadali tretí 
zo série mediálnych tréningov, na 
ktorom sme absolvovali modelové 
situácie krízovej komunikácie, a jej 
význam pre komunikáciu s médiami.

26) Stretnutie medzirezortnej 
pracovnej skupiny MZ SR pre 
ZCH (21. 11. 2012, MZ SR Bra-
tislava). Na stretnutí sa defi novalo 
zloženie komisie, ktorá bude trans-
formovaná na nezávislý odborný or-
gán MZ SR - Komisia pre ZCH.

27) 21. Konferencia klinickej 
farmakológie (28. - 29. 11 2012, 
MZ SR Bratislava). Témou konfe-
rencie bola racionalita a realita vo 
farmakoterapii a v liekovej politike - 
štandardy a inovácie. Mali sme mož-
nosť vidieť farmakoterapiu z rôznych 
uhlov (výrobca liekov, zodpovedný 
pacient, štát).

28) Prípravné stretnutie ohľa-
dom EUROPLAN Národnej kon-
ferencie pre ZCH (17. 12. 2012, 
Bratislava). Do Bratislavy zavítala 
naša poradkyňa Dorica Dan, zá-
stupkyňa EURORDIS-u, s ktorou sme 
dohodli plán príprav nadchádzajúcej 
konferencie.

29) Spustenie stránky www.
zriedkave-choroby.sk. Pri príle-
žitosti usporiadania Národnej kon-
ferencie pre ZCH a Dňa zriedkavých 
chorôb 2013 sme spustili informačnú 
stránku www.zriedkave-choroby.sk.
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starostlivosť.
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Pán Herda, o vás pri-
viedlo k tomu, že ste sa 

Vyberáme Vyberáme 
zo stanov zo stanov 
Aliancie ZCHAliancie ZCH

Poslaním združenia je:
Trvale zlepšova  zdravot-
né a sociálne podmienky 
života udí so zriedkavý-
mi chorobami ( alej len 
ZCH) a ich rodinných 
príslušníkov. Ochra o-
va  ich práva a potreby. 
Podporova  integráciu 
rodín so ZCH do spolo -
nosti. Zvyšova  kvalitu 
života jedincov so zried-
kavými chorobami a ich 
rodinných príslušníkov.

prvé ísla asopisu Dia-lóg 
pre pacientov s cukrovkou. 

doma viac ja, niekde ona, a 
pod a toho aj postupujeme. 

Zastupujeme viac nežZastupujeme viac než
300 000 udí na Slovensku300 000 udí na Slovensku
Text: Ján Mútala  |  Foto: Viktor Szemzö

Slovenská aliancia zriedkavých chorôb (Aliancia ZCH) je novým pacientskym subjektom na Slo-
vensku. Ako prezrádza už samotný názov aliancie, táto zastupuje pacientov s chorobami, ktoré 
nie sú v populácií celkom bežné. Niektoré z nich sú dokonca nato ko neznáme i neprebádané, že 
o nich ve a nevedia ani lekári s tridsa ro nou praxou. Postavenie udí so zriedkavými chorobami, 
i už v zdravotníckom systéme, alebo každodennom živote, je preto ve mi zložité, a zmeni  by to 

mala novozaložená Aliancia ZCH. O jej cie och a víziách sme sa rozprávali s jej spoluzakladate om 
a predsedom, Ing. arch. Radoslavom Herdom.
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Na sloví koNa sloví ko
s MUDr. Františkom s MUDr. Františkom 
Cisárikom, CSc.,Cisárikom, CSc.,  
hlavným odborníkom MZ 
SR v oblasti genetiky 
a zástupcom EUCERD

 Ako aleko sme s 
Národným plánom sta-
rostlivosti o pacientov 
so zriedkavými choro-
bami na Slovensku?
 „Národný plán rozvoja 
starostlivosti o pacientov 
so zriedkavými chorobami 
(ZCH) musíme prija  do 
k k

6. Európska konferencia 6. Európska konferencia 
zriedkavých chorôb a liekov zriedkavých chorôb a liekov 
na zriedkavé chorobyna zriedkavé choroby
23-25.5.2012 Brusel, Belgicko (ECRD 2012)
Text: Beáta Ramljaková  |  Foto: archív Aliancia ZCH

Európska konferencia zriedkavých chorôb sa pravidelne koná každý druhý rok a je unikátnou 
platformou naprie  všetkými zriedkavými chorobami a európskymi krajinami. Na jednom mieste 
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Aktivity Aliancie ZCH 2012

Január JúlMarec SeptemberMáj NovemberFebruár AugustApríl OktóberJún December

191 5 9 26
213 28 297 13 16

17 18 20 222 4 6 12 15 25 2724231410 118

27 27 27 27vzdelávanie 
a workshopy

prezentácie
Aliancie ZCH

naše
aktivity

Národná
stratégia

Vysvetlivky:


