\/stUpte do nasej velkej rodiny!

Sme tu pre vas.

Ku dnu zriedkavych chorob, 28. februara 2017,
Slovenska aliancia zriedkavych choréb zdruzuje
18 pacientskych organizacii so zriedkavymi chorobami.
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Slovenska aliancia zriedkavych choréb

(Aliancia ZCH) Slovak RD Alliance
Kollarova 11,902 01 Pezinok,
www.zriedkave-choroby.sk

Viac informacii o Aliancii ZCh najdete na www.sazch.sk

Ak Vam na nas zalezi, pridajte sa k nam!
Bude nas viac pocut.
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p reEO néS N | e Je Vl d | et'? Zriedkavé choroby su chronické, zavazné, zivotohrozujuce, Viacerymi priznakmi sa podobaju na choroby ¢astého vyskytu. Nepomahaju
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progresivne choroby, ktoré postihuju nie viac ako 5z 10 000 vsak zauzivané liecebné moznosti naopak pridavaju sa dalsie symptémy stav
obyvatelov. A hoci su zriedkavé, postihuju viac ako 350 mi- sa zhor3uje.
lidnov fudi vo svete.

Diagnostika je naro¢na, problém je ¢asto v géne a preto su tazko liecitelné.

Odhaduije sa, ze na Slovensku Zije priblizne 300 000 pacien- Nizka frekvencia vyskytu je prekdzkou v praktickom ziskavani skiisenosti.

tov so zriedkavymi chorobami. Dévod je prosty, je ich vela

druhov, priblizne 6 az 8000. Kazdy tyzden sa v odbornej lite- Nemala by vsak byt dévodom na nizsiu Uroven starostlivosti. Aj preto je dole-
rature popise priblizne 5 novych zriedkavych choréb. Zité podporovat rozvoj a Specializaciu odbornikov, ale aj vedcov, ¢i samotnych

pacientov. V3etci spolo¢ne prispeju k tvorbe Standardov diagnostiky a starost-
livosti, ale aj vyvoju novych liekov.
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35%

pacientov so zriedkvymi chorobami
sa nedozije prvych narodenin

25%

pacientov ¢aka na spravnu
diagndzu 30 rokov

= 28 %

pacientov nemoze
navstevovat' Skolu

mna 30 0/

5 0

rokov pacientov sa nedozije
piateho roku zivota

» 1/6

pacientov na zaklade nespravnej
diagnozy podstipila operaciu

=z 80 %

— pacientov ma jednu z 350 najcastejSie
sa vyskytujicich zriedkavych chordb

= 10%

pacientov podstipilo na zaklade
nespravnej diagndzy
psychologicka liecbu

zriedkavych chordb
je genetického povodu

zriedkavych chordb
postihuje deti

zriedkavych chordb
ma ucinny liek

Dna 24. oktébra 2012 vlada SR
schvdlila Narodnu stratégiu roz-
voja zdravotnej starostlivosti o
pacientov so zriedkavymi choro-
bami na roky 2012 - 2013 (Vestnik
MZ SR 01-60/201)

27. oktéber 2015 Ministerstvo
zdravotnictva predlozilo do pri-
pomienkového konania navrh
Narodného programu rozvo-
ja starostlivosti o pacientov so
zriedkavymi chorobami v SR na
obdobie rokov 2016 - 2020.

9. december 2015 bol schvéleny
Narodny program rozvoja starost-
livosti o pacientov so zriedkavymi
chorobami v Slovenskej republi-
ke na obdobie rokov 2016 - 2020




Zviditel'nujeme vas

uz 5 rokov!
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Podpora

pacientov
Tretie miesto
vo fotografickej sutazi
EURORDIS Photo Contest 2013

CHAFEA - Regionalna

konferencia zriedkavych

chorédb, Praha 2014
Odborné

A podujatia
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28. februdr - Svetovy den
zriedkavych choréb
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ODPORUCANIE STAROSTLIVOSTI O PACIENTOV S DUCHENNOVOU SVALOVOU DYSTROFIOU

Diagniza
V pripade, Ze u pacienta zaznamendte oneskoreny motoricky vjvin alebo zviSené hladiny pecefiovych enzymov,
vykonajte vySetrenie hladiny kreatinkinizy (CK): ak je hladina kreatinkinizy zvyena objednajte pacienta na genetickl
diagnostiku Duchennovej svalovej dystrofie (DMD). Vysvelite rodicom termin prenag, odporuéte genetické testovanic
a moznosti prenatilnej diagnostiky aj pre ostatnych clenov rodiny.

UmoZnite pomoc

Informujte pacienta a jeho rodinu o spolahlivich a doveryhodnych zdrojoch informécii, odporutte rodine kontakt
s pacientskou organiziciou (www.omdsk). Zabezpelte pacientovi komplexni starostlivost’ a vysvetlite mu vyznam
multidisciplindrneho pristupu.
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Kortikosteroidy
Zatnite véas! Prediskut
Vo veku 3 rokov ale’
kortikosteroidov. P

<y a potencidlne riziki vedrajsich i¢inkov uzivania kortikosteroidov

4zy. Na kazdej kontrole zhodnof'te aginnost’ a vedlajsie acinky
ortikosteroidmi.
Odborna
spolupraca

Srdce
Zabezpette pra
vySetrenie sa 0
odportania ka
natrehy ndnari,

“obrazovacich metéd (ECHO, MRI). Prvé kardiologické
u 6 rokov a nisledne kazdé 2 roky (alebo podfa potreby,
‘a odporaca kardiologické vySetrenie raz rocne (alebo podra
when crden alehe <a 727 iremie fankeie crdea raen

168,00 hod .
19 20 hod. Presadzovanie
medzinarodnych
Standardov

starostlivosti

Beneficne
koncerty

Legisltivna
cinnost'
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Narodny program rozvoja A48

starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami
v Slovenskej republike
2016-2020 (schvaleny
9.2.2015)

Koncert pri prilezitosti
Medzinarodného dna
zriedkavych chor6b
(2015)

Putovna

vystava Putovnd vystava

(2014-2015)
Zriedkavé choroby
st menej zriedkavé

ako sa zda.

Trojmesa¢nik o ZCH Minorit

/4

Kampan Zriedkavé
leZzanie (2015)

CHCEME, ABY NAS
BOLO POCUT.

Charitativne
akcie

Na Slovensku nimi
trpi priblizne
300 000 Tudi.

Tlacové
konferencie

E—

Diskusné
férum

odbornikov
v oblasti

zriedkavych
chor6b
(2013)
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kampane

Kampan Medzindrodného dna
zriedkavych chordb 2017
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Ako sa zije so zriedkavymi chorobami?

Zoznamte sa s hami.
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NAROCNOST
A ZDLHAVOST
DIAGNOSTIKY

PODPORNA LIECBA

Lo, .

velky pocet zriedkavych chorob
ojedinely vyskyt

vysoka zavaznost
nejednoznacné symptomy
malo skdsenosti

neliec¢itelné - neexistuju lieky
$pecifické naroky na vyzivu
fyzioterapia

zdravotnicke pomocky

uprava zdravotnickych pomdcok

rodiny s chorym ¢lenom su ¢asto
odkdzané na seba navzajom
spolocenska izolacia
bezmocnost a strach o blizkeho
uzatvaranie sa do seba

finan¢né dopady

strach z buducnosti

Nizka frekvencia vyskytu je len jednym z hendikepov pacientov so zriedkavymi chorobami, tou druhou je zdvaznost
chordb. Tieto st multiorganové. V kratkom case sa dosledky zriedkavej choroby prejavia v celom organizme.
Na druhej strane spajaju ich spolo¢né problémy. Avsak napriek roznorodosti zriedkavych chor6b im preto

NEEXISTUJUCA LIECBA

vyvoj liekov na choroby, ktorych pric¢iny
st nezname je vedecky naro¢ny

vyvoj nového lieku trva dlho (30 rokov)
finan¢na naroc¢nost vyskumu

stav pacienta sa rychlo zhorsuje

mala cielovd populacia

NEDOSTATOK INFORMACII

verejnost nevie kto su pacienti so ZCH

a v ¢om su $pecificki

informacie chybaji odbornikom aj laikom
len 100 ZCH profituje s vedeckych publikécii
rodiny s chorym ¢lenom su ¢asto

odkazané na seba navzajom

SOCIALNE
A SPOLOCENSKE
NASLEDKY

odkazanost na pomoc druhych

jeden z rodicov sa stava opatrovatelom
nedostatok asistentov

nepripravenost skolok, skol,

socialnych zariadeni, zamestnavatelov

na integraciu hendikepovanych pacientov
do kazdodenného zivota

mozeme pomoct systémovymi rieSeniami, vdaka pacientskym organizacidm si mozu byt navzéjom oporou.

Preco Aliancia ZCH?

Slovenska aliancia zriedka-
vych choréb vznikla z potre-
by riesit situdciu pacientov
so zriedkavymi chorobami
na Slovensku.

Predstavuje most medzi eu-
répskou politikou v oblasti
zriedkavych chorob a na-
rodnymi aktivitami. Tak ako
vSade na svete aj na Sloven-
sku su hybnou silou prave
pacienti. KedZe jednotlivé
pacientske organizacie sa
ststredia najmd na indivi-
dudlne problémy pacientov,
¢asto nemaju kapacity na
koncep¢ny pristup.

Aliancia ZCH vznikla pra-
ve preto, aby na ndrodnej
urovni spojila odbornikov
s pacientmi, legislativcami,
vyskumom, prinasala od-
borné diskusie a iniciovala
koncep¢né riesenia v sula-
de s vyvojom v tejto oblasti
v Eurépe.



