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Vyskum

UkdazZ svoju jedinecnost.
Podpor zriedkavé choroby.

FARE DSEASE DAY RAREDISF”
o

Specializované centrd pre zriedkavé
choroby na Slovensku. ZvySenie Urovne

starostlivosti o pacientov. % ’- n n

Termin tlagovej konferencie:
streda 28. februara 2018 o 13.00 hod.
kongresova sala 152/1 - 2

Ministerstva zdravotnictva SR, Limbova 2, Bratislava

+ Akym chorobam sa venuju Specializované pracoviska
pre zriedkavé choroby?
+ Preco bolo také délezité aby vznikli? MUDr. Stefan Lassan, PhD.

+ Kedy a ktoré informédcie maju cenu zlata? generdlny riaditel sekcie zdravia MZ SR

* S kym a preéo je ddleZité sa o ne podelit?
MUDr. Frantl3ek Clsarlk

predseda Komisie MZ SR pre zriedkavé choroby

+ V €om je ina starostlivost o pacienta so zriedkavou chorobou?

* Preéo je déleZité spojit sa s Eurépou?

MUDr. Vladimir Pohanka, PhD., MPH, FCC.
prednosta Kliniky detskej pneumolégie a ftizeoldgie SZU a UNB

paclentl so zrledkavyml chorobaml.
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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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Workshop
s medzinarodnou ucéastou

Slovak republic
EUROPLAN NATIONAL CONFERENCE
in the framework of the EU Joint Action RD-ACTION

Bratislava, 25/5/2018

FINAL REPORT

1. Slovenska aliancia zriedkavych chorfb - kto sme, ¢o robime a preco je to dolezité?
PharmDr. Tatiana Foltanovd, Ing. Bedta Ramljakovd (Slovakia)

2. Centre of expertize for rare disease - How does it work, what does it add to the patients, healthcare professionals and payers?
Or. Gabor Pagany, PhD. (FURORDIS / Hungary)

3. Centrova péce o pacienty s cystickou fibrozou: Situace v CR
Doe. MUDr. Pavel Dievinek, CSe. (Ceskd republika)

4. Pohlad zdravotnej poistovne na manazment lieéby zriedkavych choréb
PhOr. Lubica Hlinkova, MPH (Slovakia)

5. Working together, Examples of the cooperation among Healthcare professionals and patients organizations in Hungary
Geza Marsal (Hungary)

6. Zriedkavé choroby v systéme zdravotnej starostlivosti v SR - z pohladu Komisie MZSR pre zriedkavé choroby

MDY, Frantidek Cisarik, CSc -.4(_

1. Furdpske referencné siete (ERN) Slovenska
MUDr. Monika Hurnd Aliancia
Zriedkavych

Choro6b



Aktivna ucéast
Odborneé stretnutia a konferencie

= Den zriedkavych choréb 2018, SR

= European conference on rare diseases
2018, Vieden

= Workshop ERN, Bratislava
= Rare disease roundtable, Brusel
= Zriedkavé choroby — kazuistiky, Bratislava

= Eastern European Conference on Rare
Diseases, Belehrad

Zriedkavych
Chorob




http://www.rd-action.eu/slovakia_europlan/
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The second EUROPLAN MNational Conference took place on 25 May 2018 in Bratislava.
The Slovak Alliance for Rare Diseases, SAZCH, was the organiser.

The conference gathered healthcare professionals, representatives of public institutions and payers, as well as patient
representatives. The discussion focused on three major themes:

1. Centres of Expertise for Rare Diseases in the Slovak Republic and their integration into the current European Reference
Networks (ERNs)

As of May 2018, the national list of Centres of Expertise on rare diseases includes 5% units. Out of them, 17 are at a higher level
and could have the capacity to join an ERN. The Ministry of Health will be organising the involvement of Centres of Expertise
into ERMNswhen the next call from the European Commission will be launched in Autumn 2018.




Lekarnicke listy

0 O 0 ON A\

9 O@Q b O 2 O@Q PO DESIATKACH ROKOV CAKANIA
PRICHADZA NOVA NADE])

pre pacientov s akutnou myeloidnou leukemiou
— gemtuzumab ozogamicin (LOTXC05)

FINANCNA NEDOSTUPNOST

LIEKOV NA ZRIEDKAVE CHOROBY
— aktualna téma v celej Europe

V septembri 2018 vySiel v r vedeckom casopise Lancet prispevok, ktory prinasa zauji-
avé h d urépskych odbornikov k cenotvorbe liekov pre zriedkavé choroby.

p

EUROPSKE REFERENCNE SIET
prindasaju zvysovanie urovne
zdravotnej starostlivosti pre pacientov

so zriedkavymi chor SLOVENSKO MA NARODNY

) ZOZNAM PRACOVISK
VIZIA ZDRAVIA pre zriedkavé choroby

v Europskej unii

SPECIALIZOVANE PRACOVISKA

PRE ZRIEDKAVE CHOROBY
Co prinasaju a kam smeruju?
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Medializacia
MUDr. Anna Hlavatda, PhD., MPH bola ONLINE:
Pytali ste sa na zriedkavé choroby!

O 21. Februar 2018
0 autorovi
» Viac info

Zdiel'aj:

Odporticame > Ked" ani zriedkava chorob...

Ked' ani zriedkava choroba nebrani v
umeleckej tvorbe

 Tueeini [

Mlady spisovatel’ Michal Skombar vydal uz svoju tretiu
knihu

»Narodil som sa v roku 1991. Mam svalovii atrofiu, ale vela o nej
neviem. Nezaujima ma. Rad si robim srandu zo seba a aj z mojej
choroby. Snazim sa tesit’ z kaZdeho preZitého diia. Pisaniu a
ditaniu som sa do okamihu tvorby Druhej sance vébec nevenoval. Milujem sialenych fudi;
lebo aj ja nim som. ZboZiiujem hudbu a ficim si na nej zhruba pat’ hodin denne. Doddva
mi inspirdciu," hovori o sebe na Gvod sympaticky Misko.

aspori jeden pacient so

ste sa pytali zdstupkyne
prednostky pre liecebno-

MR rodinka.sk

kulas

ZDRAVIE > ZDRAVIE

Mate v rodine zriedkavu chorobu?
Kde hladat pomoc

& Miroslav Stanek 21022018 &

Zriedkavé choroby s &asto Zivot ohrozujlce choroby s nizkym
vyskytom. Vacéina z nich su geneticky podmienené choroby,
prejavujuce sa najmé v detskom veku. Ich priznaky st velmi réznor
a postihujii vietky organové systémy.

-~ a s

28.02.2018 n E

Zriedkavym ochorenim trpi na
Slovensku aZ 300-tisic l'udi, nie
st teda také vynimocné, ako si
mnohi myslia. V kaZdej vicSej
slovenskej rodine sa vyskytuje

zriedkavou chorobou. Na to, ¢o
vds o tychto chorobdch zaujima,

a Vybrali.sme
n Facebook
B Twitter
ﬁ Google+

Zriedkavé choroby trapia priblizne 300
000 Slovakov
ST~ T

Titulna strana »
AZ 300-tisic Slovakov trpi zriedkavol Im
pomahaju im aj pacientske organizacie

22022017,18:42 | Megezin o zdravi
lovenska aliancia zriedkavych chordb uz 6smy rok pc

riedkavymi chorobami ako na Slovensku tak aj v Eurc ZriEdkaVé ChorObY trépia St(/ltiSice
& orobou ide o silného partnera v oblasti pomoci, poc SlOVékOV, pomGCf mﬁie len wskum

Najcitanejsie

[6n] 240 70

1 VYBUCH NA CERPACE) STANICI: Hlsia
‘dvoch mitvych a desat zranenych

)
iLUravie.sk 'PKI:IJLLI-\I NE

PLUS JEDEN DEN  PLUS 7 DN

3ARM  ZAHRADKAR ZDRAVIE PEKNEBVVANIE DOBREJEDLO  POLOVNIC

Zivotny 3tyl

EMMA
Uvod : Zdravie & relax > Zdravie

Poculi ste uz o tychto chorobich? Trpi nimi
kazdy 16ty Slovak

21.02.2018 HEE\ =)

Duchenova svalova dystrofia, Rettov syndrém, Fabryho choroba ¢ Marfanov syndrom, kto
nie vinimoéne postihuje aj znime osobnosti, patria medzi zriedkavé choroby. Odhaduje sa
na Slovensku nimi trpi aZ 300-tisic pacientov. Zl4 sprava je, Ze na viééinu z nich neexistuje
lieéba a tie liekiteIné £asto bojujn s nedostupnostou liekov na zriedkavé choraby. T4 dobra,
pacienti sa majii si mé7u pomécef aj navzajom v ramei pacientskych organizéeii.

Liecba Chudnutie Deti Bud fit Zdravé jedlo

Pre Zeny

Pacientom so zriedkavou
chorobou pomaozu
Specializované pracoviska

20022018 en Ské
Posledny februdrovy deri patri tradi¢ne zvySovaniu povedomia o zriedkavych _]Cia
chorobéch. dkaVVCh

rob




Komunikacia s pacientskymi
organizaciam

e '-;"wl Ojedinelych
M’ | Genetickjch
Ochoreni

Zdruzenie

vas srdecne pozyva na

3. roénik celoslovenského stretnutia élenov ZOGO

Termin: 19, aZ 20. maj 2018 (schota: prichod od 10:30, zafiatok programu: 13:30)

Rare Connect
- moznost vymeny skusenosti a zdielani
informacii s pacientmi vo svete

USPESNA PACIENTSKA ORGANIZACIA

SILNEJS] HLAS PACIENTA 2018

-
Pacientska advokacia v praxi iy
ZAS - ZdruZenie Adisonikov na Slovensku - Stanovy <%

Choro6b




Medzinarodny den
zriedkavych choroéb

= 12ty roCnik DAYS
8 T0GO

= #ShowYourRare
= Show your rare, show you care!

RARE DISEASE DAY 2019

s&\'n.l

28 FEBRUARY




L

NARODNYCH
ALIANCI

Dakujeme
podporu

W

I* **i-

f X ROKOV

20

ORGANIZACII

EURORDIS =227

RARE DISEASES EUROPE

sku alianciu




