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Slovenská aliancia zriedkavých chorôb
(Aliancia ZCH) 

 Nezisková organizácie – občianske
združenie - vznik 12.12.2011

 Poslanie – trvale a systémovo zlepšovať
zdravotné a sociálne podmienky života ľudí
so ZCH a podporovať ich integráciu do
spoločnosti



Členovia Aliancie ZCH – spolu 19



Členstvo v organizáciách

 EURORDIS

 DITA task force

 EUROPLAN

 Pracovná skupina MZ SR



Odborné aktivity

Podpora národnej politiky v oblasti ZCH
 Pracovná skupina MZ SR pre ZCH
 Medzirezortné pripomienkovanie NS

pre ZCH
 Spolupráca so zástupcom EUCERD/ECGRD

Spolupráca s odborníkmi
 Spolupráca so špec. pracoviskami,

najmä fakultnými nemocnicami, ORPHANET
 Spolupráca s odbornými spoločnosťami

DITA Task force a EURORDIS



Národná politika v oblasti ZCH



Pracoviská pre zriedkavé choroby



Pracoviská pre zriedkavé choroby





Prečo sú špecializované pracoviská 
a ERN prioritou národnej aliancie

Spolupráca medzi MZ SR, 
odborníkmi a pacientami

Ukotvenie pracovísk v systéme 
a ich rozširovanie

Transparentná expertíza ako 
záruka kvality lepšej 
starostlivosti



Najsilnejšie stránky 
špecializovaných pracovísk

Národná sieť

Kvalita

Interoperabilita

• Aktívna identifikácia a 
zapojenie pracovísk na 
národnej úrovni

• Zviditeľnenie pracovísk

• Medicínska a vedecká 
excelentnosť

• Podpora implementácie 
štandardov starostlivosti

• Jednotná kodifikácia

• Generovanie dát



Medializácia

 Medializácia zriedkavých chorôb
 28. február medzinárodný deň zriedkavých chorôb
 Rozhlas, televízia
 Lekárnické listy – pravidelná rubrika
 Monitor medicíny
 Eurordis photo contest - 2. miesto
 www.zriedkave-choroby.sk, 
 www.sazch.sk

2013
Solidarita

Zriedkavé choroby bez hraníc

2014
Starostlivosť 

Spoločne k lepšej kvalite starostlivosti

2015
Život so zriedkavou chorobou        

Žijem so zriedkavou chorobou. Deň za dňom, ruka v ruke.

2016
Hlas pacienta 

Pridajte sa k nám. Chceme, aby nás bolo počuť.

2017
Výskum 

Vďaka výskumu sú riešenia neobmedzené

2018
Výskum        

Ukáž svoju jedinečnosť. Podpor zriedkavé choroby.

http://www.zriedkave-choroby.sk/
http://www.sazch.sk/


Čo je to rareConnect.org

• Platforma, kde sa stretávajú pacienti, 
ich rodiny a pacientske organizácie a 
vytvárajú komunity, diskutujú a 
zdieľajú problémy



Rare Barometer voices
 11.2. – 16.2.2017
 1350 respondentov
 21krajín EÚ
 56 % pacientov, 
 46 % opatrovateľov
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