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Slovenska aliancia zriedkavych chorob
(Aliancia ZCH)

= Neziskova organizacie —  obcianske
zdruzenie - vznik 12.12.2011

= Poslanie — trvale a systémovo zlepsovat
zdravotné a socialne podmienky zivota ludi
so ZCH a podporovat ich integraciu do
spolocCnosti
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Clenstvo v organizaciach
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Odborné aktivity

Podpora narodnej politiky v oblasti ZCH
= Pracovna skupina MZ SR pre ZCH

= Medzirezortné pripomienkovanie NS
pre ZCH

= Spolupraca so zastupcom EUCERD/ECGRD
Spolupraca s odbornikmi
= Spolupraca so Spec. pracoviskami,

najma fakultnymi nemocnicami, ORPHANET
= Spolupraca s odbornymi spolo¢nostami
DITA Task force a EURORDIS

iancia



Narodna politika v oblasti ZCH

REGULATION (EC) No 141/2000 OF THE EUROPEAN PARLIAMENT AND OF THE COUNCIL
of 16 December 1999

on orphan medicinal products

Ciastka 31-34 Vestnik MZ SK 2012 Strana 239

32.

Niarodna stratégia rozvoja zdravotnej starostlivosti o pacientov so zriedkavvmi
chorobami na roky 2012-2013

UZNESENIE VLADY SLOVENSKEJ REPUBLIKY
¢. 671

Z 9. decembra 2015

k Narodnému programu rozvoja starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami v
Slovenskej republike na obdobie rokov
2016 — 2020

Akcny plan k Narodnému programu rozvoja starostlivosti o pacientov so zriedkavymi
chorobami v Slovenskej republike na obdobie rokov 2016 — 2020 podla 9. zakladnych priorit
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racoviska pre zriedkavé choro
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Pracoviska pre zriedkavé choroby

[ CHOROBY DYCHACIEHO SYSTEMU ] ‘

KONKRETNE OCHORENIE

MESTO / LOKALITA

|

IAMERANIE

Univerzitna nemocnica Martin a
Jesseniova lekarska fakulta UK
Klinika deti a dorastu
prof. MUDr. Peter Banovéin, CSc.
Pracovisko pre zriedkavé choraby

VIAC INFORMACIi

Univerzitna nemocnica Bratislava,
Nemocnica RuZinov Narodny tistav
detskych chordb, pracovisko
Podunajské Biskupice
Klinika pneumoldgie, ftizeoldgie a funkéng)
diagnostiky LF SZU a UNB, Centrum pre
cysticki fibrozu deti a dospelych
Doc. MUDr. Marta Hajkova CSc, MPH,
MUDr. Branislav Remis, MUDr.
Jaroslava Orosova
Pracovisko pre zriedkavé choraby

VIAC INFORMACIi

Univerzitnd nemocnica Martin a
Jesseniova lekarska fakulta UK
Klinika pneumoldgie a ftizenldgie Centrum pre
diagnostiku a liecbu difiznych parenchymovych
pricnych chordb
Doc. MUDr. Rébert Vysehradsky, PhD.
Pracovisko pre zriedkavé choraby

VIAC INFORMACIi

Fakultnd nemocnica s poliklinikou F. D.
Roosevelta
Centrum cysticke| fibrdzy pre dospelych
MUDr. Eva Béresova
Pracovisko pre zriedkavé choraby

VIAC INFORMACIi

Univerzitna nemocnica Bratislava,
Nemocnica RuZinov
Klinika pneumoldgie, ftizeoldgie a funking)
diagnastiky LF SZU a UNB Specializovany tsek
zamerany na diagnostiku a liechu idiopaticke]
plticne| fibrozy
Doc. MUDr. Marta Hajkovéa CSc., MPH
Pracovisko pre zriedkavé choraby

VIAC INFORMACIi

Detska fakultna nemocnica Kosice, LF
upPi§
Ambulancia pediatricke] pneumoldgie a
ftizenldgie
MUDr. Anna Feketeova
Pracovisko pre zriedkavé choraby

VIAC INFORMACIi

§pecializuvané nemocnica sv. Svorada
Tobor, n.o.
Oddelenie funkéne) diagnostiky Ambulancia
pneumolagie a ftizeoldgie IV

MUDr. Bohumil Matula
Pracovisko pre zriedkavé choroby

VIAC INFORMACI
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ZOZNAM PRACOVISK

Detska fakultnd nemocnica Kodice
Detska fakultnd nemocnica
s poliklinikou Banska Bystrica
Fakultnd nemocnica s poliklinikou
F.D. Roosevelta Banska Bystrica
Narodny endokrinologicky
a diabetologicky ustav NEDU

) Narodny onkologicky tstav Bratislava

Nérodny ustav detskych choréb Bratislava
Nérodny ustav detskych chorb Bratislava,
pracovisko Podunajské Biskupice
Narodny ustav reumnatickych chordb Piestany
Nérodny ustav srdcovych a cievnych
chordb a. s. Bratislava
Onkologicky tstav Sv. Alzbety, Bratislava
Specializovand nemocnica
sv. Svorada Zobor, n. o. Nitra
Univerzitnd nemocnica Bratislava,
Nemocnica akademika L. Dérera
Univerzitnd nemocnica Bratislava,
Nemocnica Ruzinov
Univerzitnd nemocnica Bratislava,
Nemocnica Staré mesto
Univerzitnd nemocnica Bratislava,
Nemocnica sv. Cyrila a Metoda
Univerzitnd nemocnica L. Pasteura Ko3ice
Univerzitna nemocnica Martin
Univerzitnd nemocnica Martin,
Martinské bioptické centrum s.ro.

@ info na www.sazch.sk

Detska fakultna nemocnica

KoSice

Ambulanda pediatrickej
endokrinologie a diabetologie
a poruich latkovej premeny

Ambulanda pediatrickej
pneumologie a ftizeologie 2

I avyzivy3
Cysticka fibroza _—
Kongenitalna hypotyreoza u deti

Ambulanda pediatrickej
endokrinologie a diabetologie
aporuch litkovej premeny

avyiivy 2 —_—
o Iriedkavé metabolicke choroby
Kongenitalna adrenalna
hyperplazia

Metabolicka ambulanda

Klinika deti a dorastu,
Reumatologicka ambulancia

Lieéba rezistentnjich foriem
zapalovych chorb v detskom veku

www.dfnkosice.sk
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SKUPINY CHOROB

Diagnostika

Gynekolégia

Choroby dychacieho systému
Choroby endokrinného systému
Choroby imunitného systému
Choroby krvi

Choroby nervového systému
Choroby sluchu

Choroby srdcovocievneho systému
Choroby traviaceho systému
Choroby vylu¢ovacieho systému
Choroby zraku

Metabolické choroby
Nervovosvalové choroby
Ochorenie koze

Ochorenie pohybového aparéatu
Onkologické choroby
Reumatolégia
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Spajame slovenskych expertov

pre zriedkavé chorob

e,

Slovenska
Aliancia
Zriedkavych
Choro6b



Preco su specializované pracoviska
a ERN prioritou narodnej aliancie

Application Overview

Bulgaria 6 8
Romania (5] 8
Slovenia 7 7
Estonia 4 5
Croatia 3 5
Austria 3 4
Spain 15 35 MNorway 3 4
Czech Republic 19 29 Ireland 4 4
Sweden 21 26 Latvia 2 2
Portugal 15 24 Luxembourg 2 2
Poland 16 21 Malta 1 1
Denmark 12 17 Cyprus o o
Finland 13 15 Greece o o
Hungary 10 14 Slovak Republic 0 0
Lithuania 11 11 Total - 945
. . . e *
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Najsilnejsie stranky
Specializovanych pracovisk

e Aktivna identifikacia a
zapojenie pracovisk na

Narodna siet narodnej urovni

e Zviditelnenie pracovisk

¢ Medicinska a vedecka
excelentnost

e Podpora implementacie
Standardov starostlivosti

Kvalita

¢ Jednotnad kodifikacia
e Generovanie dat

Interoperabilita




2013
Solidarita

Zriedkavé choroby bez hranic

2014
Starostlivost

Spolocne k lepsej kvalite starostlivosti

2015

Zivot so zriedkavou chorobou
Zijem so zriedkavou chorobou. Den za driom, ruka v ruke.

2016
Hlas pacienta
Pridajte sa k nam. Chceme, aby nas bolo pocut.

2018
Vyskum
Ukaz svoju jedinecnost. Podpor zriedkavé choroby.



http://www.zriedkave-choroby.sk/
http://www.sazch.sk/
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Co je to rareConnect.org

RareConnect:

Platforma, kde sa stretavaju pacienti,
ich rodiny a pacientske organizacie a
vytvaraju komunity, diskutuju a
zdielaju problémy .

Connecting rare disease
patlents globa"y

y 10r & rare disease in part-




Rare Barometer voices

y
W o = 11.2.-16.2.2017
Barometer - 1350 respondentov

Voices

A EURORDIS ¥ INITIATIVE . 2 1 kraj I,n E U

Pristup k lieCcbe: Nerovnaka
starostlivost o europskych pacientov = 5§ 9 pacientov,
so zriedkavymi chorobami

" 46 % opatrovatelov

Stalo sa vam niekedy pocas uplynulych 12 mesiacov, Ze ste
nedostali lekarske osetrenie, ktoré ste potrebovali, pretozZe...
...Liecba, ktoru ste potrebovali, nebola dostupna v mieste, kde Zijete

(n=1350)
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ljem za pozornost

arm.uniba.sk

a zriedkavych choréb
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