Finanéna sprava za rok 2012

U&tovnictvo obdianskeho zdruzenia sa vedie v stllade so zdkonom &. 431/2002 Z. z. o Udtovnictve v zneni
neskorsich predpisov a Opatrenim MF SR ¢. 24342/2007-74, ktorym sa ustanovuju podrobnosti o postupoch
Uctovania a ucCtovej osnove pre Uctovné jednotky, ktoré nie su zalozené alebo zriadené na Ucel podnikania v
zneni neskorsich predpisov. Ustovna uzavierka sa zostavuje v zmysle Opatrenia MF SR &. 25682/2007-74.

Obcianske zdruzenie Aliancia zriedkavych chorbb nemalo na zaciatku u¢tovného obdobia ziadne pohladavky
ani zavazky.

Vynosy

Osobitné vynosy za podporu pripravy stretnutia Forum odbornikov

spolo¢nosti Swedish Orphan Biovitrum (vystavena faktura &. 1) 600,00 euro
Clenskeé prispevky (7 Elenov po 20 euro) 140,00 euro
Spolu 740,00 euro
Naklady

Prijaté sluzby (postovné, doména, webova stranka, notarske poplatky) 585,44 euro
Ostatné dane a poplatky (poplatky, kolky) 74,00 euro
Bankové poplatky 40,82 euro
Clensky prispevok v European Organisation for Rare Diseas 25,00 euro
Spolu 725,26 euro

V zmysle postupov Uctovania sa naklady a vynosy, ktoré sa tykaju bududcich uc¢tovnych obdobi, Easovo rozlisili.

Majetok
Bankovy Ucet zdruzenia bol zriadeny v marci 2012. K 31.12.2012 vykazoval zostatok 599,29 euro.
Pokladna ku konca roka nevykazovala Ziaden zostatok.

Zavazky

Na ucte 249 — Ostatné kratkodobé finan¢né vypomoci sa v priebehu uétovného obdobia zauctovali. Prijaté
kratkodobé financné vypomoci od &lenov zdruzenia (p. Herdu a p. Ramljakovej) — spolu za rok vo vyske 636,15
euro. P&ziCky od &lenov zdruzenia boli prijaté za uCelom uhrady rezijnych vydavkov, vzniknutych od zaciatku
roku 2012, kedze zdruzenie dosiahlo prijem z vlastnej Cinnosti az v decembri 2012; Uhrada faktury vystavenej

na spolo¢nost Swedish Orphan Biovitrum vo vyske 600 euro bola zrealizovana 14. 12. 2012.
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Aktivity Aliancie ZCH 2012

1) Ustanovujiice zasadnutie
Aliancie ZCH (7. 2. 2012, Brati-
slava). Na stretnuti sa zucastnilo 8
zéstupcov pacientskych organiza-
cii (PO) so zriedkavymi chorobami
(ZCH). Vytvorili sme dohodu o vza-
jomnej spolupraci. Program pozosta-
val z predstavenia Aliancie ZCH, jej
stanov, Struktdry cinnosti, planov na
rok 2012, volieb zastupcov do sprav-
nej rady a prezentacie doterajsej
cinnosti.

2) Tlacova konferencia Okrihly
stol - lieky siroty (20. 2. 2012,
Bratislava). Na tlacovej konferencii
sme prezentovali vznik Aliancie ZCH
a problémy pacientov so zriedkavymi
chorobami na Slovensku.

3) Minorit 1/2012 (29. 2. 2012).
Vydali sme prvé ¢islo newsletteru pre
ZCH na Slovensku. Distribuovali sme
ho vsetkym Gcastnikom 1. slovenskej
konferencie zriedkavych chordb.

Zastupujeme viac nez
300 000 Tudi na Slovensku

4) 1. slovenska konferencia
zriedkavych chorob (29. 2.
2012, Bratislava). Svoj vznik a
momentélne aktivity prezentovala
Aliancia ZCH v tretej sekcii konfe-
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rencie o ZCH - Medicinska a socialna
starostlivost.
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5) Vznesené pripomienky Alian-
cie ZCH v ramci pripomienkové-
ho konania - Narodna stratégia
rozvoja zdravotnej starostli-
vosti o pacientov so zriedka-
vymi chorobami. (26. 3. 2012).
12 pripomienok si moZete pozriet na
nasej stranke www.sazch.sk.

6) Prezentacia Aliancie ZCH
na AmCham Healthcare Com-
mitteee Meeting (29. 3. 2012,
Bratislava). Prezentovali sme ciele
a Cinnost Aliancie ZCH. Hovorili sme
o vztahu poistovni k pacientom so
ZCH, o liekoch, lieceni, nespravnej
diagnostike a liecebnych centrach.

1, Who we are? I
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Slovak Alliance of Rare Diseases team
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7) Spustenie stranky www.sazch.
sk. (marec 2012). V spolupraci so
spolo¢nostou E-pictures sme spustili
a pravidelne aktualizujeme najobsir-
nejsiu stranku o ZCH.
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8) Tematicky kurz kontinudlne-
ho vzdelavania Pacient a liek
I. (14. 5. 2012, SZU Bratislava).
Témou tejto Casti vzdelavania bol
vzdelany pacient a pristup k dcinnej
a modernej lieche, a zakladné infor-
mécie o vztahu liek - pacient.

9) 6. Europska konferencia
zriedkavych chordb a liekov na
zriedkavé choroby (23. - 25. 5.
2012, Brusel, Belgicko). Zucast-
nilo sa na nej vySe 200 zastupcov
¢lenskych organizacii zo 43 krajin
Eurépy. Témou konferencie bolo mo-
nitorovanie a hodnotenie Narodnych
planov a stratégii, ktoré sa zavadza-
ju v jednotlivych clenskych Statoch,
budovanie vacSich pravomoci a
posilnenie pacientskych organizacii
prostrednictvom ich zastupcov.

10) Zaklady farmakoekonomiky
pre nefarmakoekonémov (11.
6. 2012, Bratislava). Vzdelavanie,
ktorého hlavnou témou bol tvod do
farmakoekonomiky a ekonomiky pre
laikov.

TANKLADY FARMANOENONOMIKY
PRE NEFARMANOEKONOMOV
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11) Stretnutie s poslancami
zdravotnickeho vyboru NR SR
(13. 6. 2012, Bratislava). Cielom
stretnutia s poslancami a clenmi
zdravotnickeho vyboru NR SR Brani-
slavom Skripekom a Stefanom Kuf-
fom bolo ich oboznamenie so situd-

ciou pacientov so ZCH na Slovensku
a odprezentovanie Aliancie ZCH.

12) Medialny tréning - I. cast
(18. 6. 2012, Bratislava). ADL a
FAME consulting usporiadali prvy
zo série medialnych tréningov, na
ktorom sme absolvovali prepadovku,
rychly odhad neverbalnej komunika-
cie, sebaprezentaciu a komunikaciu.

13) Stretnutie pracovnej skupi-
ny (23. 6. 2012, MZ SR). V rdmci
tzkej pracovnej skupiny (F. Cisarik,
M. Molitorisova, P. Valuch, R. Herda,
B. Ramljakovd) sme si dohodli po-
stup v oblasti schvalenia Néarodnej
stratégie zdravotnej starostlivosti o
pacientov so zriedkavymi chorobami
na Slovensku.

14) Medialny tréning (30. 8.
2012, Bratislava). Jeden z dalSich
medialnych tréningov, ktoré pre nasu
Alianciu ZCH zorganizovala agentura
Seesame.

15) Medialny tréning - Il. cast

(5. 9. 2012, Bratislava). ADL a
FAME consulting usporiadali druhy
zo série medialnych tréningov, na
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ktorom sme absolvovali pripravu na
rozhovory a argumentaciu techniky
premostovania a blokovania, a ich
zvladnutie vo verbalnom prejave.

16) Minorit 2/2012 (6. 9. 2012).
Vydali sme 2. ¢islo newsletteru. Ve-
novali sme sa v fiom nasej Ucasti na
6. ECRD v Bruseli.

Minzrit B

6. Eurdpska konferencia Na slovigka
zriedkavych chordb a liekov
na zriedkavé choroby

el, Belgicko ECRD 2012)

17) Vyrocné stretnutie Asocia-
cie Marfanovho syndromu (5.
- 7.10. 2012, Piestany).

Na pravidelnom stretnuti pacientov
sme prezentovali cinnost Aliancie
ZCH a predstavili sme spolupracu s
EURORDIS-om. Spoznali sme kazdo-
denné problémy a Zivot so zriedka-
vou chorobou Marfanov syndrém.

18) Stretnutie s predsedom
Zdravotnickeho vyboru NR SR R.
Rasim (24. 10. 2012, Bratislava).
Na stretnuti sme dohodli Ucast a
podporu pri organizovani aktivit Dra
zriedkavych choréb 2013.

vzdeldvanie
a workshopy
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19) Schvalenie narodnej straté-
gie rozvoja zdravotnej starost-
livosti o pacientov so zriedka-
vymi chorobami (24. 10. 2012,
Bratislava). V tento den bola na
zasadnuti vlady dspesne schvalend
stratégia rozvoja.

20) Patient Empowerment Day
(25. 10. 2012, Bratislava). Téma-
mi seminara boli miesto pacienta v
systéme zdravotnej starostlivosti,
spolocensky, politicky a odborny
potencial pacientskych organizacii a
postavenie pacienta v systéme zdra-
votnictva na Slovensku.

21) Stretnutie na MZ SR (29.
10. 2012, Bratislava). Stretnu-
tie sa uskutocnilo na zéklade nasej
Ziadosti o osobné prijatie minister-
kou zdravotnictva SR. Ciefom bolo
oboznamenie sa s aktudlnou situa-
ciou, dalsi postup aktivit v problema-
tike ZCH a sucasny stav vypracova-
ného dokumentu Nérodnej stratégie.

22) 3. slovensko-¢eska konfe-
rencia o fundraisingu (10. - 12.
10. 2012, Bratislava). Konferencia
rozsirila nase vedomosti o sposoby
ziskavania finan¢nych zdrojov pre
Alianciu ZCH.

23) Workshop Inprofood (9. 11.
2012, Bratislava).

Aliancia ZCH bola vybrand ako za-
stupca tretieho sektora pre workshop
»Programovanie vyskumu v oblasti

prezentacie
Aliancie ZCH

Dktober

potravin a zdravia”, ktorého cie-
fom bolo iniciovanie novych foriem
komunikacie a spoluprace v oblasti
vyskumu potravin a zdravia.

24) Pacient a liek II. (12. 11.
2012, SZU Bratislava). Dalsie
seminar z radu kontinualneho vzde-
lavania, na ktorom sme sa venovali
vyznamu vzdeldvania pre pacientov,
zakladom raciondlneho uzivania lie-
kov a klinickym $tadiam.

25) Medialny tréning - lll. cast
(21. 11. 2012, Bratislava). ADL
a FAME consulting usporiadali treti
z0 série medialnych tréningov, na
ktorom sme absolvovali modelové
situacie krizovej komunikacie, a jej
vyznam pre komunikéciu s médiami.

26) Stretnutie medzirezortnej
pracovnej skupiny MZ SR pre
ZCH (21. 11. 2012, MZ SR Bra-
tislava). Na stretnuti sa definovalo
zlozZenie komisie, ktord bude trans-
formované na nezavisly odborny or-
gan MZ SR - Komisia pre ZCH.
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27) 21. Konferencia klinickej
farmakologie (28. - 29. 11 2012,
MZ SR Bratislava). Témou konfe-
rencie bola racionalita a realita vo
farmakoterapii a v liekovej politike -
Standardy a inovacie. Mali sme moz-
nost vidiet farmakoterapiu z roznych
uhlov (vyrobca liekov, zodpovedny
pacient, $tat).

28) Pripravné stretnutie ohla-
dom EUROPLAN Narodnej kon-
ferencie pre ZCH (17. 12. 2012,
Bratislava). Do Bratislavy zavitala
nasa poradkyda Dorica Dan, za-
stupkyia EURORDIS-u, s ktorou sme
dohodli plan priprav nadchadzajucej
konferencie.

29) Spustenie stranky www.
zriedkave-choroby.sk. Pri prile-
Zitosti usporiadania Nérodnej kon-
ferencie pre ZCH a Dna zriedkavych
chordb 2013 sme spustili informacnt
stranku www.zriedkave-choroby.sk.

Tvorba Narodného plan
pro riedkavi charoby (ZCH) na Skovansia

ZFEDRAVE CHOROBY NA SLOVENSKL




