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Aktivity Aliancie ZCH 2013

AL AR LA

Januar 2013

1) www.zriedkave-choroby.sk

Spustili sme stranku ku Diiu zriedka-
vych chordb a priprave Nérodného
pldnu rozvoja starostlivosti pre pa-
cientov so zriedkavymi chorobami,
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2) Diskusné férum odbornikov v ob-
lasti zriedkavych choréb. Dal3i krok
v Ustrety skvalitnenia starostlivosti o
pacientov so zriedkavymi chorobami

Februar 2013
3) 1. Cislo stvrtrocnika Minorit

28. februar - Svetovy defi
zriedkavych choréb

4) Eurépsky projekt na rozvoj narod-
nych planov pre zriedkavé choroby

5) 27. 2. — Pacient bez diagnozy
Tlacova konferencia, Bratislava

TK ku Driu zriedkavych choréb je naj-
vyznamnejsou medialnou aktivitou
Aliancie ZCH. Zucastnili sa jej okrem
politikov (R. Rasi), odbornikov (A. Hla-
vatd, F. Cisarik, D. Dan) aj zastupcovia
pacientov (B. Ramljakova, A. Varkova,
B. Lukovicova, R. Baranik). Medializa-
cia najvacSou mierou prispela k zvy-
Seniu povedomia o ZCH.

6) 27. 2. — Prvé stretnutie medzire-
zortnej pracovnej skupiny MZ SR

TK pokracovalo stretnutim na MZ SR.
V ramci odborného programu Milan
Macek referoval o situdcii v Cechéch.
Na zaver zastupcovia Aliancie ZCH
odovzdali predstavitelom MZ SR

preklad Narodnej stratégie, ktory je
dostupny na www.europlanproject.eu.

7) 28. 2. — EUROPLAN konferencia
Zriedkavé choroby na Slovensku - Fo-
rum odbornikov

Cielom konferencie bolo nastartovat
pripravu Nérodného planu pre ZCH
na Slovensku. Odbornici zosumarizo-
vali stav v jednotlivych oblastiach
zdravotnej a socidlnej starostlivosti.

8) 28. 2. — Postkonferen¢né zhodno-
tenie koordinatormi EUROPLAN timu
Slovensko ako prva krajina v Eurdpe
usporiadala postkonferencné stretnu-
tie so zastupcami organizacii EUROR-
DIS, EUCERD, ISS.

Marec 2013
9) Pacient bez diagnozy

April 2013

10) 13. 4. — Celoslovenské stretnutie
fenylketonurikov Banska Bystrica

Na stretnuti v ramci odborného

programu zastupcovia Aliancie ZCH
odprezentovali poslanie a Cinnost or-
ganizacie.

11) Den zriedkavych chordb
uz po druhykrat na Slovensku

Maj 2013

12) 11. 5. — Vyrocné stretnutie ¢lenov
Aliancie ZCH

Stretnutie ¢lenov Aliancie ZCH bolo

orientované na lepsSie pochopenie pa-
cientskej problematiky v jednotlivych
&lenskych organizéciach. Clenovia sa
dohodli na pravidelnych stretnutiach
2x rocne a jednotnom pristupe pri
presadzovani spolo¢nych problémov.

13) 14. 5. — stretnutie Medzirezortnej
skupiny MZ

Prezentoval sa Dotaznik k analy-
ze stavu problematiky zriedkavych
chordb v SR v roku 2013. Dotaznik
vypracoval F. Cisérik so zastupcami
pracovnej skupiny MZ SR pre ZCH.
Vyzval clenov k doplneniu infromacii
za svoju odbornost. Ucastnici prezen-

tovali aktudlny stav v oblasti ZCH ako
aj vedecké projekty venujucich sa tej-
to problemtike.

14) CARE-NMD Medzinarodna kon-
ferencia o Duchennovej muskularnej
dystrofii

15) 30. 5. — 1. 6. — EURORDIS mem-
bership meeting Dubrovnik EMM

Konferencie sa ztc¢astnilo 200 tcast-

nikov z 30 krajin. Vymienali si skuse-
nosti v oblasti financovania narod-
nych planov, narodnych konferencii
a Specializovanych socialnych sluZieb.
Ucastnici dohodli na zneni nového
sloganu pre Den zriedkavych chordb
2014 - Joint Together for Better Care.

Jin 2013

16) 8 —12. 7. Summer School “Clinical
practice guidelines on rare diseases” —
Istituto Superiore di Sanita - Rim

17) Eurordis membership meeting
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18) 2. cislo Stvrtro¢nika Minorit

Minzrit

Z#piis z vyrocného stretnutia [t
¢lenov Slovenskej aliancie .
zriedkavych choréb

Jul 2013
19) Personalizovana liecba v terapii
cystickej fibrozy?!

August 2013

20) 15. - 19. 8. - 1. Celoslovenska
¢lenska schodza a rekondicny pobyt
- ASTUS, Kamenny mlyn

Za (casti rodinnych prislusnikoy,
odbornikov a politikov zastupcovia
Aliancie ZCH prezentovali narodné a
eurdpske aktvity.

September 2013

21) 13.=15. 9. — Vyrocné stretnutie
DebRA SR s odbornym programom -
Piestany

Témou stretnutia bola komuniké-
cia s lekdrom, odbornikom ale aj
pacientom a rodi¢om. Prednasku o
neverbalnej komunikdcii viedla N.
Laukova.

22) 17. 9. — Zasadanie medzirezort-
nej skupiny pre ZCH

Na stretnuti sa prezentovali vysled-
ky dotaznika v prehladnej tabulke.
V auditériu nesedeli len zastupcovia
MZ SR, ale aj zastupcovia MPSVaR
SR a MSVaV SR.

23) Letna skola EURORDIS v Rime
Clinical PracticeGuidelines on Rare-
Diseases

24) 3 ro¢ny mandat v EURORDIS
Drug Information Transparency and
Access Task Force

Zastapenie Aliancie ZCH v pracovnej
skupine prindsa aliancii aktualne in-
formacie v oblasti dostupnosti liekov
pre pacientov so ZCH.

25) 25. 9. - 15. 12. 2013 Sutaz EU-
RORDIS photo contest 2013

EURORDIS vyhlasil velku fotografic-
ku sutaz o najlepsiu fotografiu vysti-
hujicu kazdodenny Zivot pacientov
s0 ZCH. Zapojili sa aj ¢lenovia Alian-
cie ZCH (DebRA SR, ASTUS). Na 3.

mieste sa umiestnila fotografia Mar-
garétky (DebRA SR).

Oktéber 2013

26) ZRIEDKAVE CHOROBY — Novin-
ky v priprave Narodného planu pre
zriedkavé choroby

27) 15. 10. - Druhé zasadnutie me-
dzirezortnej pracovnej skupiny

28) AkuSSaC Oktober Zilina

Predstavitelia Aliancie ZCH sa zu-
Castnili  zakladajiceho stretnutia
pacientov s chorobou ciernych kosti
- alkaptondriou. Program nebol iba

odborny. Zucastnili sa ho odbornici z
Velkej Britanie a NURCh v Piestanoch.

B. Ramljakova sa stala ¢lenkou do-
zornej rady organizécie.

29) 3. Cislo stvrtrocnika Minorit

Min#rit @

EURORDIS MEMBERSHIP MEETING

Dubrovntk 80.5. — 1.6.2013

November 2013

30) Prieskum ohladom implementacie
odborného usmernenia pre CF
Prieskum realizovany v spolupraci s
Klubom cystickej fibrozy skamal po-
hlad pacientov a lekdrov na droven
centier cystickej fibrozy.

31) 15. = 16. 11. Deviata Sloven-
sk& konferencia o cystickej fibréze,
KoSice

T. Foltdnova mala prednasku na tému
personalizovana medicina. Zasah do
genetickej informécie predstavuje
najvyssi Standard liecby pre vietky
ZCH. R. Herda prezentoval vysledky
prieskumu o vnimani Urovne starost-
livosti o pacientov s CF v centrach CF
a poukdzal na rozdiely vo vnimani
medzi pacientami a lekarmi.

32) Pracovné stretnutie Aliancie ZCH
Clenovia sa dohodli na spolupraci pri
priprave kampane Diia ZCH 2014.

33) Tyzderi povedomia o chorobe
motylich kridel

December 2013
34) 6. 12. — Vianocna hviezda svieti
pre vsetkych, benefi¢né podujatie

35) 10. 12. — DITA Task force, Londyn
Ucastnici sa zaoberali otazkami pou-
Zivania liekov mimo schvalenej indi-
kacie (off-label use).

36) 4. Cislo stvrtrocnika Minorit

Mins#tit

Vznik a prvé stretnutie
AKU spolloénosti Slovensko a Cesko

37) Registracia Minoritu na MK SR

38) Alkaptontria — choroba ¢iernych
kosti na Slovensku



Finanéna sprava obéianskeho zdruzenia

Slovenska aliancia zriedkavych chorob za rok 2013

Ustovnictvo obgianskeho zdruZenia sa vedie v slilade so zdkonom &. 431/2002 Z. z. o U&tovnictve v zneni neskorsich pred-
pisov a Opatrenim MF SR &. 24342/2007-74, ktorym sa ustanovuju podrobnosti o postupoch Uctovania a uctovej osnove

pre Udtovné jednotky, ktoré nie su zalozené alebo zriadené na Udel podnikania v zneni neskorsich predpisov. Udtovna za-
vierka sa zostavuje v zmysle Opatrenia MF SR &. 25682/2007-74.

Hospodarenie zdruZenia

Naklady \ynosy

Cestovné 1 002,53 euro Uroky 0,11 euro
Organiza¢né sluzby 4 700,00 euro Osobitné vynosy 2 071,58 euro
Pravne, ekonomicke sluzby 200,00 euro Prijaté prispevky od organizacii 5 000,00 euro
Internet 55117 euro Prijaté Clenské prispevky 187,00 euro
Ostatné sluzby 792,55 euro Prispevky z podielu zaplatenej dane (2 %) 4 218,58 euro
Osobitné naklady 464,35 euro Spolu vynosy 11 477,27 euro
Bankové poplatky 48,03 euro

Iné naklady 25,00 euro

Spolu naklady 7 783,63 euro Rozdiel vwynosov a nakladov 3 693,64 euro

Krytie nakladov

Naklady na €innost boli kryté z tychto zdrojov: Casové rozlisenie prispevkov z podielu zaplatenej dane

Uroky 0,11 euro Prijaté prispevky z podielu zaplatenej dane 4 218,58 euro
Osobitné vynosy 2 071,58 euro

Prijaté prispevky od organizacii 5 000,00 euro Pouzitie:

Prijaté ¢lenské prispevky 187,00 euro Na krytie nakladov v roku 2013 524,94 euro
Prispevky z podielu zaplatenej dane 524,94 euro Nevy&erpané prispevky, posunuté do roku 2014 3 693,64 euro
Spolu 7 783,63 euro

NevycCerpané prijaté prispevky z podielu zaplatenej dane vo vyske 3 693,64 euro sa ¢asovo rozlisili - posunuli sa do roku 2014
Uctovanim v prospech uctu 384 Vynosy buducich obdobi.

Obcianske zdruzenie je povinné pouzit tieto financ¢né prostriedky do 31.12.2014 a do 31.5.2015 je povinné zverejnit Specifika-
ciu pouzitia prijatého prispevku v Obchodnom vestniku.

Podla zakona o dani z prijmov prijimatel, ktorého stihrn podielov zaplatenej dane z prijmov fyzickych osdb a pravnickych oséb za predchadzajici rok v roénom prehlade prijimatelov
zverejnenom Finan&nym riaditelstvom SR do 31. januara bezného roka je vyssi ako 3 320 eur, je povinny do 16 mesiacov odo dria zverejnenia rocného prehladu prijimatelov (do 31. maja
nasledujuceho roka) zverejnit presnu $pecifikéciu pouzitia prijatého podielu v Obchodnom vestniku, ktoré obsahuje najméa vysku a Uéel pouzitia podielu zaplatenej dane, spdsob pouzitia
podielu zaplatenej dane a vyrok auditora, ak podfa osobitného predpisu prijimatel musi mat tctovnu zavierku overent auditorom.

Ak by tuto povinnost prijimatel nesplnil, Notarska komora SR nezaradi prijimatela do zoznamu prijimatelov na obdobie jedného roka nasledujuceho po roku, v ktorom doslo k nesplneniu
tejto povinnosti.

Poznamka:

V pripade, ze prijimatel podielu zaplatenej dane ziska viac ako 33 000 euro, ma povinnost do 30 dni od prijatia tejto sumy zriadit osobitny Gicet v banke a presunut na tento ucet prijaté pri-
spevky z podielu zaplatenej dane. Tento Ucet bude aj v budlicnosti pouzivat na tento tcel.

Povinnost overit Uctovnu zavierku auditorom vznikd, ak prijimatel prijal v jednom roku viac ako 35 000 eur, a to za Uétovné obdobie, v ktorom boli tieto finanéné prostriedky pouzité, tato
Uctovna zavierka musi byt overena auditorom do jedného roka od skon&enia Uctovného obdobia.

Majetok
Bankovy ucet zdruzenia k 31.12.2013 vykazoval zostatok 4 045,06 euro.
Pokladra ku koncu roka nevykazovala Ziaden zostatok.

Zavazky

Na Uucte 249 Ostatné kratkodobé finan&né vypomoci su zalctované prijaté kratkodobé finanéné vypomoci od &lenov zdru-
Zenia p. Herdu a p. Ramljakovej. Kone&ny zostatok na tomto Ucte je 246,60 euro. P6Zi¢ky od &lenov zdruzenia sa vysporia-
daju v roku 2014.

Na ucte 321 Dodavatelia je k 31.12.2013 zostatok neuhradenych dodavatelskych faktur, prijatych v decemlbri 2013 vo vyske
208,80 euro.
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