Vyrocna sprava Slovenskej aliancie zriedkavych chorob
za rok 2023

Uvod

Rok 2023 bol pre Slovensku alianciu zriedkavych chorob (SAZCH) obdobim
mimoriadnej aktivity a zaroven vyziev. Nasa ¢innost sa sustredila na tri hlavné oblasti -
advokacné aktivity a legislativne zmeny, odborné a vzdelavacie podujatia a podporu
pacientov a ich rodin.

V priebehu roka sme sa intenzivne venovali zastupovaniu hlasu pacientov v dial6gu so
Statom, posiliiovali sme povedomie o zriedkavych ochoreniach, organizovali odborné
diskusie a pomahali sme nielen pacientom na Slovensku, ale aj 'ud’'om utekajicim pred
vojnou z Ukrajiny.

Nase aktivity v roku 2023

1. Publikaéna a osvetova ¢innost

Na webovej stranke www.sazch.sk sme pravidelne zverejiiovali clanky venované
aktudlnym témam: pristup k inovativnej liecbe, potreba multidisciplinarnej starostlivosti ¢i
skdsenosti pacientov. Publikovali sme texty o novych moZnostiach liecby plticnej artériove;j
hypertenzie, hereditarneho angioedému, fenylketonurie, mnohopocetného myelému a
zriedkavych epilepsii.

V spolupraci so Studentmi Farmaceutickej fakulty UK vznikla séria odbornych ¢lankov o
zriedkavych diagnézach, ktoré nielenZe obohatili nasu webstranku, ale tieZ zapojili mlada
generaciu odbornikov do problematiky ZCH.

Zucastnili sme sa na celoslovenskej medidlnej kampani Zriedkavé choroby, ktora vysla v
denniku Plus jeden deii a nasledne sa distribuovala aj do fakultnych nemocnic. NaSe ¢lanky
a pacientske pribehy tak mali Siroky dosah.

2. Pacientske pribehy

Silnou sticast'ou nasej prace boli osobné pribehy pacientov a ich rodin. Predstavili sme
verejnosti, ako vyzera kazdodenny Zivot s diagnézami ako svalova dystrofia, cysticka
fibréza ¢i zriedkavé metabolické ochorenia.

Pribehy sme vyuzivali ako nastroj na zmenu vnimania zriedkavych ochoreni a zaroven ako
podporu rodicov a deti, ktoré sa Casto citia izolované. Pacientske pribehy sme prepojili s
kampanou Den zriedkavych chordb, aby oslovili ucitel'ov a Skoly a podporili empatiu medzi
det'mi.



3. Vzdelavacie aktivity a webinare

V spolupraci so spolo¢nostou Takeda sme organizovali sériu webinarov Takeda Study
Academy, ktoré sa venovali témam komunikacie, spoluprace s externymi partnermi ¢i
riadeniu pacientskych organizacii. U¢astnici ocefiovali praktickost’ tychto tréningov, ktoré
pomohli zlepsit ¢innost ¢lenskych zdruZeni.

Zorganizovali sme tieZ tematické webindre zamerané na kritické myslenie, pracu so
socidlnymi sietami, zvladanie hoaxov a dezinformacii ¢i podporu medzi pacientmi.

4. Narodna a medzinarodna konferencia

Spoluorganizovali sme 11. Slovensku konferenciu o zriedkavych chorobach, ktora mala
rekordnu ucast’ a program zlozeny z 28 odbornych prezentacii. Témy zahfnali najma
geneticky podmienené neuromuskularne ochorenia, metabolické poruchy a
onkohematologické diagnoézy. Vel'ka Cast prednasok bola dostupna aj online na e-
learningovom portali, Co zvysilo dosah konferencie.

Zucastnili sme sa Eurépskej konferencie o zriedkavych chorobach, kde sme nadviazali

.....

integracie komplexnej starostlivosti.

5. Legislativna a advokaéna ¢innost

Nasa Aliancia zohrala kIi¢ovu tlohu v novele zdkona ¢. 363/2011 Z. z. - po prvykrat sa
do legislativy dostala definicia lieku na zriedkavé ochorenie a vytvorila sa osobitna cesta
pre vstup tychto liekov do thradového systému.

Viedli sme intenzivny dial6g s Ministerstvom zdravotnictva, podavali pripomienky,
zucastiiovali sa rozporovych konani a oslovili sme aj d’alSie organizacie (AOPP,
ombudsmanov), aby podporili nasu poziciu. Aj vd’'aka nasej aktivite novela priniesla pokrok
v dostupnosti inovativnej liecby.

6. Podpora pacientov z Ukrajiny

V reakcii na vojnovy konflikt sme koordinovali podporu pre pacientov so ZCH
prichadzajuicich z Ukrajiny. Pomahali sme s tlmocCenim, administrativou a zabezpecenim
pokracovania v lie¢be.

Clenské organizacie poskytli konkrétnu pomoc: Zdruzenie pacientov s pl'ticnou
hypertenziou sprostredkovalo starostlivost v Specializovanych centrach, eurépska asociacia
PHA Europe vyclenila finan¢nt podporu a d’alSie organizacie ponukali zdravotnicke
pomocKky ¢i priamu pomoc rodinam.

7. Projekt Pacientskych Standardov

V spolupraci s Ministerstvom zdravotnictva sme pripravili Pacientske Standardy pre
viacero diagndz, vratane novorodeneckého skriningu a spinalnej svalovej atrofie. Tieto



materialy sldZia na zlepSenie kvality starostlivosti a si d6leZitym nastrojom pre odbornikov
aj pacientov.

8. Den zriedkavych chorob 2023

Pri tejto prileZitosti sme oslovili primatorov vSetkych krajskych miest so Ziadostou o
vysvietenie vyznamnych budov. Do kampane sa zapojili Bratislava, Trencin, Presov,
Komarno, Nové Zamky a d'alSie mesta.

V ramci kampane sme spristupnili digitalnu detsku knizku Pribeh o priatel'stve, preloZenu
do 20 jazykov vratane slovenciny. Knizka bola vyuzivana v skolach a pomohla vysvetlit
det'om, Ze rozdielnost nie je dovodom na vylicenie, ale na hl'adanie porozumenia.

V ambulanciach praktickych lekarov sme distribuovali infografiky o zriedkavych
ochoreniach (SMA, Marfanov syndrém, Pompeho a Fabryho choroba).

9. Nové clenské organizacie

Roz$irili sme nase rady o OZ Lymfoma a Leukémia Slovensko a OZ Vynimo¢na tvar
(Treacher-Collinsov syndrém). Tesi nas, Ze sa nasa siet pacientskych organizacii rozrasta a
pokryva ¢oraz SirSie spektrum diagnoéz.

10. Vyznamné uUspechy pre pacientov

V roku 2023 sa slovenski pacienti s alkaptontriou dockali svojej prvej dostupnej liecby
- liek Orfadin (nitizin6n) bol od 1. septembra plne hradeny z verejného zdravotného
poistenia. Tento tspech je vysledkom dlhoro¢ného usilia pacientov a nasej advokacnej
prace.

Zaver

Rok 2023 bol pre Slovensku alianciu zriedkavych choréb rokom vel'kych krokov vpred
- legislativne zmeny, odborné podujatia, podpora pacientov z Ukrajiny aj komunitné
aktivity ukazali, Ze nasa Aliancia je aktivnym a reSpektovanym partnerom v zdravotnictve.

Nase tuspechy su vysledkom spoluprace - so Statom, odbornikmi, pacientskymi
organizaciami a medzinarodnymi partnermi. Dakujeme vSetkym, ktori prispeli k tomu, Ze
hlas pacientov so zriedkavymi chorobami je na Slovensku stale silnejsi.



