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Newsletter pre zriedkavé choroby

Zastupujeme viac nez
300 000 Ludi na Slovensku

Text: Jan Mutala | Foto: Viktor Szemzo

Slovenské aliancia zriedkavych chor6b (Aliancia ZCH) je novym pacientskym subjektom na Slo-
vensku. Ako prezradza uZz samotny nazov aliancie, tato zastupuje pacientov s chorobami, ktoré
nie st v populdcii celkom bezné. Niektoré z nich st dokonca natol’ko nezname ¢i neprebadané, ze
o nich vela nevedia ani lekari s tridsatro¢nou praxou. Postavenie 'udi so zriedkavymi chorobami,
¢i uz v zdravotnickom systéme, alebo kazdodennom Zzivote, je preto vel'mi zloZité, a zmenit by to
mala novozaloZena Aliancia ZCH. O jej cieloch a vizidch sme sa rozpravali s jej spoluzakladatelom
a predsedom, Ing. arch. Radoslavom Herdom.

B Pan Herda, ¢o vas pri-
viedlo k tomu, ze ste sa
stali spoluzakladatelom
Slovenskej aliancie zried-
kavych choréb?, Pohniatok
bolo hned niekolko. Mys-
lim si, Ze som ako c¢lovek
dostato¢ne citlivy na T'udské
trapenie, a utrpenie, ktoré
je spété s chorobou, pova-
Zujem za jedno z najtazsich -
nenechiva ma lahostajnym
¢i necinnym. Pacientom sa
vydavatel'sky venujem od
roku 2006, kedy sme vydali

prvé ¢isla casopisu Dia-log
pre pacientov s cukrovkou.
Prave z pacientsko-medi-
cinskej oblasti som zacal
zhromazd'ovat a publikovat
informacie, ktoré maju svoju
cenu. Za tych 6 rokov som sa
vel'a naudil, snazim sa zme-
nit niektoré veci. MéZem po-
vedat, Zze pacienti, najma ti
organizovani, sa stali mojou
srdcovou zélezitostou. V jali
2011 som sa stretol s Bedtou
Ramljakovou (podpredsed-
nickou SAZCH a predsed-
nickou DebRA SK, pozn.
red.), a hoci sme sa poznali
uz predtym, az v lete padlo
rozhodujtce slovo: zaloZme
streSni organizaciu, zastu-
pujtcu ludi so zriedkavymi
chorobami na Slovensku.”

[ | SAZCH sice vznikla
len zaciatkom tohto roku,
vieme vs$ak, ze celkova
priprava trvala niekolko
mesiacov. Ako ste sirozde-
lili ulohy a povinnosti s B.
Ramljakovou? ,Doteraz ich
nemame strikine rozdelené.
Je ale zaujimavé, ze odkedy
spolupracujeme, vzacne sa
dopitiame. Takmer ako dve
ozubené kolesé. Zatial vSetko
funguje, ako ma. Niekde som

doma viac ja, niekde ona, a
podla toho aj postupujeme.
Navrhnat stratégiu, stano-
vit ciele asociécie, pripra-
vit aktivity na rok dopredu,
pripadne vytvorit silné logo
alebo prezentaciu, mi trvalo
jeden den. Ale dat dokopy
stanovy zdruZenia by mi, na
rozdiel od Beéty, trvalo celé
mesiace. Ona je navyse obdi-
vuhodne citliva a vnimava k
pacientom. Pozna prostredie
zriedkavych choréb, kedze v
nom roky pdsobi, a prirodze-
ne poméaha vSetkym, ktori sa
na nu obracaji s prosbou o
pomoc. Preto naudit sa, ¢o
ona uz vie, mi bude trvat isty
¢as. Ale dokonale chépat, ¢o
ona uz roky ovlada, o to sa
asi ani nebudem pokusat.
My nestracame ¢as tym, ze
by sme sa snazili zo seba
urobit inych Tudi. Toto je
velkéa chyba, ktorej sa I'udia
pri akejkolvej ¢innosti do-
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pustaja.

] Mate teda konkrétny
plan pre tento rok? Co by
ste z neho chceli naplnit’,
resp. dosiahnut? ,Predo-
vSetkym pojde o naplnenie
dovery, ktort sme dosta-
li od naSich 12-tich ¢lenov
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Poslanim zdruZzenia je:
Trvale zlepSovat zdravot-
né a socidlne podmienky
zivota l'udi so zriedkavy-
mi chorobami (d’alej len
ZCH) a ich rodinnych
prislusnikov. Ochrario-
vat ich prava a potreby.
Podporovat  integraciu
rodin so ZCH do spoloc-
nosti. ZvySovat kvalitu
zivota jedincov so zried-
kavymi chorobami a ich
rodinnych prislusnikov.
Aliancia ZCH je aliancia
pacientskych organizécii
zastupujacich pacientov
so zriedkavymi choro-
bami (ZCH) a jednot-
livjch pacientov a ich
rodinnych prislusnikov,
ktori trpia niektorym zo
zriedkavych ochoreni. Za
zriedkavé choroby (ZCH)
st povazované choroby
s vyskytom menej ako 5
chorych na 10 000 oby-
vatelov. ZCH st podla
EU definované ako Zi-
vot ohrozujice alebo
chronicky invalidizujice
ochorenia. V stcasnos-
ti je znidmych 6000 az
8000 zriedkavych ocho-
reni, ktoré pocas Zzivota
postihuja 6 az 8 % popu-
l4cie, ¢o v EU predstavu-
je 27 — 36 miliénov I'udi.
Prejavy ochorenia mézu
vyustit do trvalej invalidi-
ty az smrti pacienta. Ide
o alianciu pacientskych
organizacii, jednotlivcov,
ich rodinnych prislus-
nikov a dobrovolnych
zaujemcov  usilujtcich
o zlepSenie zivotnych
podmienok pacientov so
ZCH a kvality ich zivota.
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aliancie. Jednomyselne nas
schvalili, vlozili do nas na-
dej, ze spolu sa nam podari
urobit viac ako samostatne.
Chceme nadviazat na dote-
rajSiu pracu. Hlavne vsak
chceme vSetko, ¢o sa doteraz
urobilo, Gspesne zaclenit do
pripravy Narodného pla-
nu pre zriedkavé choroby.
Myslim si, ze nasou klico-
vou ulohou, ktord musime
zvladnut, je definovanie prav
a tiez dostojného miesta pa-
cientov so zriedkavou cho-
robou. Pacient sa totiz stéle
viac ocita na okraji zdravot-
nictva. Ako keby celé zdra-
votnictvo ani nemalo slazit
k zlepSeniu jeho zdravia.
Trend, ktory bohuzial' pozo-
rujem, je o postupnom vyra-
dovani pacienta zo systému
ovplyviiovania podoby zdra-
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votnej starostlivosti. Ako
keby ti, ktori ju navrhuja a
schvaluju, poznali vSetko, ¢o
pacienta trapi, ¢o potrebuje
a Co je pre neho dolezité...
Nie je to pravda, navyse to
vnimam ako nebezpecny
trend, ked sa stridca hmata-
telny vztah medzi ob¢anom
a $tatom. Z mojho pohladu
by sa mal obyvatel' Sloven-
ska stat “objednavatelom”
§tatnych sluzieb a Stat ich
“vykonavatelom”. BohuZial,
v sti¢asnosti je to naopak. Je
najvyssi ¢as to zmenit. Nasu
alianciu ¢aka etablovanie so
vSetkym, ¢o k tomu patri.
Musime si vybudovat vzta-
hy s 'udmi z prostredia, byt
dostojnym a zrozumitel'nym
partnerom. Zacali sme s tymi
najdolezitejsimi - s lekar-
mi. Co je potesujtice, viaceri
dobre zareagovali. Prijemne
ich prekvapil najma nas pro-
jekt Prirucka zriedkavych
chorob. Podla ich slov je to
nieco, ¢o oni sami potrebu-
ja.«

B Prirucka zriedkavych
choréb, to znie zaujima-
vo. Kedy a komu ju chcete
distribuovat? Co od nej
ocakavate? ,Az 80% zried-
kavych choréb ma geneticky

Newsletter

Zriedkavé ochorenia Pomoc pacientom Pacientsky zivot |  Aktualy | AlanciazCH | Parneri |

B

LUPUS je choroba tisicich tvari »

Szigliovii - Masopustovl.  (&itat dale]) »

922.2.2012 1 Rado:

Zivot s lupusom »

g p é pa-
cientske zdruzenie. Oslovill sme jeho predsednicku Danielu

slav Herda | 23x preéitani

Podporte vystavbu!

NARODNEHO
DIAGNOSTICKEHO
CENTRA ZCH

Staci odoslat SMS spravu
s textom DMS MINORIT

Systémovy Lupus Erythematosus (SLE) je autoimunitné
ochorenie, ktoré udstvo trapi uZ odpradavna. Imunitné bunky

\vzbiria" prof viastnym bunkam. (itat dale]) » NA 0O 888

22.2.2012 | Sofia Jurikovii | 23x preditani

Lymska boreliéza »

L e ¢ X
sa vyskytule na celom svete, najma v miemom Kiimatickom
pésme severne hemisféry. ~(&itat dale]) »

92.2.2012 | MUDr. Alena Masarovicovi | 23x preéitani

Postavenie pacientov so zriedkavymi
& ochoreniami v EU »

Pod zredkavymi chorobami sa v EU chépu choroby, Kioré
r 7] ohrozuju Zivot alebo vedu k chronickému oslabeniu organ-

EURORDIS| zmu (it dalej) » Mdjdete nis na
Fars Divesues oroe (i

Poradna zriedkavych chorob

22.2.2012 | 12:22 | SLOVENSKY PACIENT | 23x preéitani

SLOVEN
AT PACIENT
3P 54 i e

823 Tucha samadil, de 1 m
e NSKT PACIENT,

S L K &

zaklad, pricom priznaky sa
objavuji najmi v detskom
a dorasteneckom veku. Pe-
diatri sa tak stdvaju nasimi
najdolezitejSimi spojencami.
Prave im (a vSeobecnym le-
kérom) bude tito brozira
urcend. Ked tieto skoré pri-
znaky nerozpoznajd oni, ro-
dic¢ia budd dalej premyslat a
trapit sa, ¢o sa deje s ich die-
tatom. Rozpoznanie skorych
priznakov moze zisadnym
sposobom zlep$it progndzu
ochorenia. Skora liecba
a zdravotna starost-
livost je to najlepSie,
¢o sa mozZe pacientovi
stat. O¢akavame od nej
najmé skratenie casu
na urcenie, resp. potvr-
denie diagnozy, a tym aj
skratenie velmi zloZité-
ho obdobia. Skorsie za-
chytenie choroby moze
znamenat zlepSenie dia-
gnozy. Aj vtedy, ked ne-
pozname Gc¢inny liek.
Preto sme sa rozhodli pri-
pravit priru¢ku ¢o najskor,
pravdepodobne do konca
roka 2012. Bude sa skladat
z dvoch casti - z encyklo-
pédie priblizne 100 chor6b
a diagnostického klIaca k
nim. Okrem toho v nej bude
zoznam diagnostickych cen-
tier a ambulancii ¢éi zoznam
pacientskych  organizcii,
venujuicich sa pacientom so
zriedkavymi chorobami.”

B Ide teda o kfu€ovy ma-
terial pre vasu najblizSiu
pracu?,Ano. Navy$e nam
to prirodzene otvara cestu k
dolezitym lekdrom. Tych je
pomerne malo - ako tychto
chordb. St velmi vzacni.“

[ | Momentalna situacia
pacientov, téboz tych so
zriedkavymi chorobami, je
mimoriadne zlozita. Vidite
realne moznosti najej zlep-
Senie? ,Je len jeden recept
- dobre nastartovat vSetky
dolezité procesy. Dobre po-
staveny projekt je najlepSou
zarukou pre jeho uskutocne-
nie a tiez na ziskanie financ-
nych zdrojov, nehovoriac o
kvalitnych T'udoch. Chceme

EncyK\Opéd‘a

Zriedkavych
choréb

Popis chorob

byt tspe$ni pri vytvoreni
naozaj dobrého Narodného
planu pre zriedkavé choroby.
Na Slovensku nie st zavede-
né ziadne $pecialne pristupy
k tymto pacientom. Nasim
cielom je naucit zacastne-
nych, aby tychto pacientov
vnimali odliSnym sposo-
bom, ako je to bezné v oko-
litych eurdpskych krajinach.
Boli by sme radi, keby nas uz
na konci tohto roka vnimali
ako dolezitych partnerov,

i

Diagnostika
Zriedkavych
chorép

Symptomy

zastupujacich velka skupi-
nu pacientov na Slovensku.
Viaceri totiz nechapu, Ze
hoci hovorime o zriedkavych
chorobach, celkovo je takto
postihnutych 7 zo 100 oby-
vatelov. Zastupujeme teda
zhruba 300.000 l'udi, ¢o nie
je malo, a nikto by to nemal
ignorovat.”

B Hned na zaciatku ste si
ziskali déveru vaésiny pa-
cientskych organizacii so
zriedkavymi  chorobami,
ktoré posobia na Sloven-
sku. To je velky uspech.
Pokusite sa presvedcit’ aj
ostatné organizacie, aby
sa stali ¢lenmi SAZCH?
»,Nikoho nemozZno nitit, aby
vsttpil do SAZCH. Toto nie
je cesta. Sme radi, ako sa k
veci postavili zakladajtce or-
ganizacie. Na zaciatku $li do
toho s urcitymi obavami, ale
uz Coskoro zistia, ze celko-
va sila vZdy narasta po¢tom
T'udi, ktori bojujt za spoloc-
na vec. Mame vsetky pred-
poklady, aby sa ndm darilo
napiiat nage ciele a predsta-

«

vy.



Spolu
dokdzeme viac

Text: Jan Matala | Foto: archiv B. R.

Podpredsednicka, spoluzakladatelka a hovorkyna
Slovenskej aliancie zriedkavych choréb, Ing. Beéata
Ramljakov4, vedie na Slovensku organizaciu DebRA
SR, zastupujicu I'udi s Epidermolysis bullosa (cho-
roba motylich kridel). Matka dvoch deti, z ktorych
jedno trpi prave tymto ochorenim, je zanietenou
bojovnickou za prava l'udi so zriedkavymi choroba-
mi a hlavnou inicidtorkou zaloZenia Aliancie ZCH.
Pri prilezitosti bliziacej sa konferencie o zriedkavych
chorobéch, ktora sa uskutoéni na jar v Bruseli, sme ju
poziadali o kratky rozhovor.

B Pani Ramljakova,
ste predsednickou
organizacie DebRA
SR. Rozhodli ste
sa vsSak pomahat’
vSetkym ludom so
zriedkavymi choro-
bami bez rozdielu.
Aky bol dévod tohto
rozhodnutia?
,Pri zastupovani pa-
cientov so zriedkavym
ochorenim Epidermo-
lysis bullosa sa stre-
tavam s konkrétnymi
problémami  pacien-
tov, ktoré sa snazime riesit. Myslienkou zalozit asoci-
4ciu (alianciu) zriedkavych choréb na Slovensku som
sa zacala zaoberat vtedy, ked som si uvedomila, Ze
zriedkavé choroby a pacienti, ktori nimi trpia, stoja na
okraji verejného zaujmu. Je to tak z déovodu mensieho
vyskytu tychto chor6b a pre nedostato¢nost informacii
o nich.”

B Na ¢o sa chcete pocas svojej prace najviac su-
stredit’? ,Aliancia ZCH chce vystupovat ako jednotny
hlas na poli zriedkavych chordb na Slovensku. Chceme
sa ststredit na rieSenie konkrétnych nedostatkov a po-
trieb pacientov pri zabezpecCovani zdravotnej a social-
nej starostlivosti. Zameriame sa hlavne na sprostred-
kovanie starostlivosti u konkrétnych odbornikov na
Slovensku, pripadne v Centrach v zahraniéi, kde sa o
pacientov stara multidisciplinarny tim. Tento je nevy-
hnutny pri takmer kazdej zriedkavej chorobe, kedZe
vacésinou su postihnuté viaceré organy tela.”

B Momentalne prebieha prieskum o potrebach
pacientov so zriedkavymi chorobami. Co nové ste
sa z neho zatial dozvedeli? ,Jednotlivé pacientske
organizicie so ZCH sa stretavaji s podobnymi prob-
1émami pri zdravotnej a socidlnej starostlivosti. Je tu
nedostatocné povedomie o ZCH - tak u laickej, ako

Asociacia Marfanovho
syndromu

Alzbeta Lukovicova
viceprezidentka

Vajnorska 54

Bratislava, 831 04

tel: 0903/747 424

02/44 2579 04

e-mail: lukovicova@stonline.sk
www.marfan.szm.com

DebRA SR

Ing. Beata Ramljakova
predsednicka

DFNsP Limbova 1

Bratislava, 833 40

tel: 0903/420 977

0908/129 856,

e-mail:
ramljakova@debra-slovakia.org
www.debra-slovakia.org

Slovenska spolo¢nost’

pre Spina Bifida

a Hydrocefalus, o. z.

Mgr. Terézia Drdulova — Stat.
Zastupca

Snp 14, Smolenice, 919 04
tel.: 0905/323 465

e-mail: info@sbah.sk
www.sbah.sk

Slovensky klub pacientov po
transplantacii krvotvornych
buniek — EBMT.SK

Mgr. Miroslava HariSova
Gastanova 3080/16,

Zilina, 010 07

tel.: 0903/307 537

e-mail:
Miroslava.harisova@gmail.com
www.ebmt.sk

Clenské pacientske
organizdcie
Aliancie

Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR

Mgr. Maria Duracinska
podpredsednicka

Banselova 4, 821 04 Bratislava
tel.: 0907 262 293

02/43 4116 86

e-mail: omd@omdvsr.sk
www.omdvsr.sk

Obcianske zdruzenie
Priatelia slanych deti

Janka Sipekova
predsednicka

Garbiarska 905/4,

031 01 Liptovsky Mikulas
Tel.: 0918 492 073

0915 923 331

e-mail: sipekova@centrum.sk
www.slanedeti.sk

Slovenska Asociacia
Cystickej Fibrozy

MUDr. Katarina Stépankova
predsednicka
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Kosice, 040 01

tel.: 0903 608 355

e-mail: kstep@stonline.sk

Spolo¢nost’ pre pomoc

pri Huntingtonovej chorobe
Jana Pavlikova

predsednicka

Klokocova 737, 981 01 Hnusta
tel.: 0915 800 156

e-mail: huntington@slovanet.sk
www.sphch.sk
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Williamsovho syndromu

Ing. Nadezda Sadlonova
predsednicka

Urbankova 15

811 04 Bratislava

tel.: 0904 454 871

e-mail:
nadezdasadlonova@gmail.com
www.spolws.sk

Z0GO - zdruzenie ojedinelych
genetickych ochoreni

Rado Baranik

predseda

Partizanska 21

085 01 Bardejov

tel.: 0903 113 188

e-mail: zogo@zogo.sk
www.Z0go.sk

Zdruzenie pacientov

s placnou hypertenziou

Mgr. Iveta Makovnikova
predsednicka

Lucenska 31, 990 01 Velky Krtis
tel.: 0905 509 996

e-mail:
yvetta.makovnikova@gmail.com
www.hypertenziapluc.szm.com

Obcianske zdruzenie

Zivot s lupusom

Daniela Szigliovd Masopustova
predsednicka

tel.: 0905 399 501

e-mail:
daniela.szigli@gmail.com
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aj odbornej verejnosti. Kvoli
chronickému a progresivne-
mu charakteru chor6b vidim
nedostatky aj v socidlnej a
pravnej pomoci: vysoké fi-
nan¢né naklady na zdravot-
né pomocky a lieky znésaji
pacienti. Navyse, lieky, ktoré
by mohli pomoct, pricha-
dzaji na nas trh neskoér ako
v susednych krajindch. Ne-
dostatoéna  informovanost
o zriedkavych chorobéach, a z
toho vyplyvajiice zamietavé
Ziadosti na uradoch a v pois-
tovniach, je jeden z hlavnych
problémov, ktoré chceme sle-
dovat.”

m Cim zaénete po vyhod-
noteni prieskumu? Aké
budu prvé kroky Aliancie
ZCH? ,Potreby pacientov so
ZCH musia byt ukotvené v
legislative. To znamena4, Ze sa
musime dopracovat k takej
metodike, aby u pacientov
s jednotlivymi ZCH bolo sta-
novené, na aky zdravotnicky
materil a lieky maji narok
v ramci svojho ochorenia.
Nemenej dolezité bude rea-
lizovanie platnych pravnych
predpisov v praxi.”

B Blizi sa eurépska konfe-
rencia o zriedkavych cho-
robach, na ktorej sa pla-
nujete zucastnit. S akymi
ocakavaniami tam idete?
,Konferencia sa kona kazdy
druhy rok, tentokrat sa usku-
to¢ni koncom maja v Bruseli.
Aliancia ZCH ziska svojou

ucastou lep$i prehlad. Je to
prilezitost spoznat najnovsie
moznosti liecby, inovacie
farmaceutickych spolo¢nosti
¢ novinky vo vyskume a vy-
voji okolo ZCH. Zaroven sme
sucastou siete komunit zdru-
Zujtcich Tudi so zriedkavymi
chorobami z celej Eurépy, ale
aj mimo nej.”

B Nadviazali ste uz spo-
lupracu s Eurordisom?
LAliancia ZCH zatial nie je
¢lenom Eurordisu - vzhladom
na jej kratke trvanie. Bude to
jeden z prvych krokov. Ale
niekolko jednotlivych orga-
nizacii so ZCH na Slovensku
sa uz pripojilo k tejto eurdp-
skej sieti, a podporu dostéva-
ja pri konkrétnych aktivitach
a kampaniach.“

B Momentalne ste ucast-
nikmi pripravy Narodného
planu pre zriedkavé choro-
by. Ako vidite svoju ulohu
v tomto procese? ,Zastre-
Sujuce pacientske organizacie
zohravaju pri procesoch vy-
tvarania jednotlivych Narod-
nych stratégii velmi dolezita
tlohu. Najma pri vytvarani
narodnych registrov, centier
pre ZCH ¢i v procese tvorby
legislativy a metodiky. No
na to, aby boli rovnocenny-
mi partnermi pri jednaniach
s autoritami, je potrebné za-
bezpecit trvalé vzdelavanie
lidrov i pacientov.”

B Co vsetko musite vy-
konat’, aby ste si v decem-
bri 2012 mohli povedat
»Hned prvy rok bol pre
Alianciu ZCH uspesSny“?
,Prvym tspechom je uz pri-
pojenie 12 pacientskych or-
ganizacii so ZCH k Aliancii
a zaujem o uzku spolupracu.
Vychédza mi z toho ich dob-
r4 informovanost o situacii
v oblasti ZCH v Eur6pe a na
Slovensku. Ak budeme plod-
ne spolupracovat pri pripra-
ve Narodnej stratégie, a pre-
sved¢ime dolezité institicie,
bude to nés spolo¢ny tspech,
a prinesie to pozitiva pre
vSetkych pacientov.”

Dakujem za rozhovor

Ciele

Aliancie ZCH

Cielom Aliancie ZCH je zdruzovat’ pacientske organizacie a
pacientov, byt’ jednotnym hlasom na poli ZCH na Slovensku,
presadzovat’ a hjjit’ ich zaujmy, zabezpecovat’ ich informova-
nost’ a spolupracovat’ s vladnymi a krajskymi uradmi, zdra-
votnymi a socialnymi institiciami aj s organizaciami zdravot-
ne postihnutych najma v nasledovnych oblastiach:

B aktivizovanie a spravod-
livé dodrziavanie zédkladnych
pravidiel lie¢by vSetkych
jedincov so ZCH v stlade s
medzinidrodne uznivanymi
postupmi a dokumentmi EU
s maximélnym vyuzivanim
najnovsich poznatkov stcas-
nej mediciny

B Sirenie vSeobecného po-
vedomia, novych poznatkov
0 ZCH a zivote s nimi za Gce-
lom zvySenia porozumenia
Sirokej verejnosti

B poskytovanie konzultac-
nych a poradenskych sluzieb
savisiacich s tymito choro-
bami

B medializovanie proble-
matiky ZCH a organizovanie
informacénych, propagac-
nych, fundraisingovych a be-
nefiénych podujati

B vyvijanie publikacnej ¢in-
nosti (vydavanie c¢asopisov,
bulletinov, brozir, knih, leta-
kov, plagétov, atd’.)

B organizovanie predna-
Sok, vzdeladvacich a osveto-
vych akeii

Minorit 1/2012

vysiel vo februéri 2012

e

.‘? Slovenska

Aliancia
Zriedkavych
Choro6b

B podporovanie regional-
nej, narodnej a medzinirod-
nej vymeny sktisenosti medzi

odbornikmi a aktivistami

B zastupovanie slovenskej
komunity ZCH v medzina-

rodnych organizaciach

B vytvaranie registrov pa-
cientov so ZCH na Slovensku
s cielom nésledného zapoje-
nia sa do medzinarodného

registra ZCH

B pri realizicii svojho po-
slania spolupracovat s Mi-

nisterstvom

zdravotnictva

Slovenskej republiky, Minis-
terstvom préace, socidlnych
veci a rodiny Slovenskej re-
publiky, zdravotnymi pois-
foviiami, Socidlnou poistov-
nou aj s dalsimi Statnymi a
nestatnymi instittciami, or-
ganizaciami a s odbornikmi
zaoberajlicimi sa problemati-

kou vyskumu a liecby ZCH

u pripomienkovanie pri-

pravovanych  zakonov

strany MZ SR.
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