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Slovenska aliancia zriedkavych choréb (SAZCH) je stresnou organizaciou, ktord zdru-
Zuje pacientske organizdacie zastupujuce ludi so zriedkavymi chorobami a ich rodiny.
Nasim cielom je podporovat spolupracu pacientov a odbornikov z réznych oblasti naj-
md zdravotnictva a presadzovat tak systémové zmeny, ktoré prispeju k véasnej diag-
nostike, dostupnej liecbe a kvalitnej zdravotnej i socidlnej starostlivosti pacientov so
zriedkavymi chorobam.

Uz takmer 15 rokov vytvarame priestor na vzajomnud vymenu skusenosti aj ludské
porozumenie nielen pacientskych organizacii ale aj jednotlivcov a ich rodin so zried-
kavymi chorobami. Vsetky tieto nase aktivity prispievaju k zvysovaniu povedomia
o zriedkavych chorobach medzi odbornou aj laickou verejnostovu.

Pri nasej praci vychadzame z presvedcenia, Ze hlas pacientov ma byt prirodzenou
sucastou rozhodovania o zdravotnej politike. Preto dlhodobo spolupracujeme s od-
bornikmi, statnymi institdciami, zahraniénymi partnermi aj dalsimi pacientskymi or-
ganizaciami na Slovensku.

01 SPRAVNA RADA
5 A REVIZNA KOMISIA

Na vyrocnej ¢lenskej schodzi, ktord sa konala
7. februara 2025 v Bratislave, si ¢lenské zdruzenia
Slovenskej aliancie zriedkavych choréb zvolili
nové zastipenie do vykonnych organov
zdruzenia. Predsednitkou spravnej rady sa
stala doc. PharmDr. Tatiana Foltanova, PhD.,
podpredsednickou Alzbeta Lukovicova.

Spravna rada v roku 2025 pracovala v zlozeni:
Alzbeta Lukovicovd, doc. PharmDr. Tatiana
Foltdnova, PhD., Mgr. Vladimir Vaclavik, Mgr. Silvia
Siskova, Ing. Anna Antalova a Ing. arch. Radoslav
Herda. Clenmi reviznej komisie boli Mqr. Andrea
Madunova a Ing. Marian Takacs.

Valné zhromaZdenie a vyrocnd schodza SAZCH



PRESADZOVANIE
PRAV PACIENTOV

Rok 2025, z pohladu Slovenskej aliancie zried-
kavych choréb zdasadne formovali pripravo-
vané legislativne zmeny v oblasti liekovej po-
litiky. Zasadne mohli ovplyvnit dostupnost
inovativnej liecby, preto sme znacnu cast na-
Sich kapacit venovali odbornej argumenta-
cii, pripomienkovaniu legislativhych navrhov
a dialégu s predstavitelmi statu.

V. ma3ji Ministerstvo zdravotnictva SR predlozilo
do zrychleného pripomienkového konania navrh
zmeny vyhlasky upravujucej prahové hodnoty pri
posudzovani vstupu liekov na slovensky trh. Na-
vrhované zmeny vyvolali opravnené obavy pa-
cientov aj odbornej verejnosti, pretoze mohli vy-
razne obmedzit pristup k modernej liecbe, najma
pri zriedkavych ochoreniach. Aliancia preto pri-
pravila hromadnu pripomienku, ktord podporilo
svojim podpisom viac ako 17 ooo ludi. Tym sa
potvrdilo, Ze otdzka dostupnosti lietby nie je
problémom malej skupiny pacientov, ale témou
celospolocenského vyznamu.

Peticia sa stala impulzom pre intenzivnejsi dialog
s Ministerstvom zdravotnictva SR. Pocas nasle-
dujucich mesiacov sme sa zucastnovali rozpo-
rovych konani, odbornych pracovnych stretnuti
a okrahlych stolov, na ktorych sme upozoriovali
na Specifikd zriedkavych choréb a potrebu za-
chovat pacientom pristup k inovativhym liekom.
Nasim cielom bolo prispiet k vytvoreniu pred-
vidatelného a transparentného systému, ktory
bude zohladnovat medicinske poznatky aj redlne
potreby pacientov.

Vyznamnym momentom bolo aj zapojenie Alian-
cie do iniciativy Moja lie¢ba, ktora spojila pacien-
tov a pomahajlce organizdacie pri presadzovani
lepSej dostupnosti modernej lie¢by. Prostrednic-
tvom spoloc¢nych stanovisk, tlacovych konfe-
rencii a komunikaénych aktivit sme upozorfiovali

Peticia SAZCH na podporu hromadnej pripomienky



na dosledky legislativnych zmien pre ludi, ktori
¢asto nemaju inu terapeutick moznost. Iniciativa
ukdzala, Ze spolo¢ny postup pacientskych orga-
nizacii dokaze vyznamne posilnit hlas pacientov
vo verejnej diskusii aj pri rokovaniach so statnymi
instituciami.

Kampari MOJA LIECBA

Iniciativa Moja liecba nasledne prerastla do inten-
zivnej spoluprace s Platformou pomahajucich or-
ganizacii - nazabudnuti. Slovenska aliancia zried-
kavych choréb sa stala aj jej zakladajucim ¢lenom

Platformy, resp vstupila do vykonnej rady Plat-
formy pomahajucich organizacii - nezabudnuti.
Vdaka tomuto partnerstvu sa podarilo prepojit
organizacie zastupujice pacientov s réoznymi
diagnézami a vytvorit spolo¢ny priestor na ko-
ordinaciu advokacnych aktivit. Spolo¢ny postup
posilnil hlas pacientov pri pripomienkovani legis-
lativy, rokovaniach so $tatnymi institdciami aj vo
verejnej diskusii a potvrdil, Ze systémové zmeny
sa najlepsie presadzuju spolupracou.

Délezitou sucastou nasej prace bola aj aktivna
ucast na odbornych diskusidch k pripravovanej
novele zdkona o liekoch a pracovnych stretnu-
tiach na Ministerstve zdravotnictva SR ¢i v Na-
rodnej rade Slovenskej republiky. V oktébri sme
sa aktivne zucastnili konferencie ,15 rokov s do-
hovorom”, kde sme stru¢ne prezentovali nase ak-
tivity v oblasti zriedkavych choréb. V novembri
sme sa zucastnili uz 13teho ro¢nika Slovenskej
konferencie o zriedkavych chorobach, kde uz tra-
dicne samostatny blok pacientskych organizacii.
Tento rok sa orientoval predovsetkym na Ehlers
Danlosov syndrom. Odbornikom sme tiez pribliZil
iniciativu Zrnko ¢asu a predstavili niektoré z na-
Sich ¢lenskych organizacii.

V decembri sme v spoluprdci s Platformou poma-
hajacich organizdcii - nezabudnuti zorganizovali
prvy okrahly stélknovelezakona¢.363/20111Z.1z.,
ktory vytvoril priestor na spolo¢nt diskusiu pa-
cientov, odbornikov, predstavitelov statu, requla-
torov, zdravotnych poistovni aj farmaceutického
priemyslu.

Predstavenie iniciativy Zrnko ¢asu na MZ SR



POSILNOVANIE

Jednou z najdélezitejSich uloh Slovenskej aliancie
zriedkavych chorob je prepajat pacientov, rodiny
a pacientske organizacie. Ludia so zriedkavymi
diagnézami ¢asto Celia nielen zdravotnym kom-
plikaciam, ale aj pocitu osamelosti. Budovanie
aktivnej komunity preto vnimame ako neoddeli-
telny sucast nasej prace.

Konferencia 15 rokov Dohovoru OSN

Vyznamnym stretnutim roka bolo valné zhro-
mazdenie clenskych organizacii, ktoré sa usku-
toc¢nilo 7. februdra 2025 v Bratislave. Predstavite-

KOMUNITY PACIENTOV

lia jednotlivych zdruzeni predstavili svoju ¢innost,
zdielali skusenosti z prace s pacientmi a disku-
tovali o spolo¢nych vyzvach. Suc¢astou programu
boli aj odborna prezentacia komisarky pre osoby
so zdravotnym postihnutim JUDr. Zuzany Stavrov-
skej. Stretnutie opat potvrdilo, Ze vzajomna spo-
lupraca pacientskych organizacii prinasa kon-
krétne vysledky a posiliiuje ich spolo¢ny hlas.

Pocas roka sme vyznamne posilnili aj vzajomna
komunikaciu medzi clenskymi organizaciami.
Vytvorenim WhatsApp skupiny predsedov pa-
cientskych zdruzeni vznikol priestor na rychlu
vymenu informacii, koordinaciu spolo¢nych akti-
vit @ vzajomnu podporu. Neskér pribudla aj sa-
mostatna skupina spravcov socidlnych sieti, ktora
vyrazne zefektivnila koordinaciu komunika¢nych
kampani a spolo¢nych vystupov. Tento jednodu-
chy nastroj sa stal délezitou sucastou kazdoden-
nej spoluprace celej komunity.

DéleZitou sucastou nasej ¢innosti bolo aj prepa-
janie pacientov s rovnakymi diagnézami. Pocas
roka sa na nas obracali jednotlivci aj rodiny, kto-
ri hladali ludi s podobnou Zivotnou skusenostou.
Prostrednictvom nasSich komunikac¢nych kana-
lov sme pomahali sprostredkovat kontakty me-
dzi pacientmi, zverejiovali vyzvy na spolupracu
a podporovali zapdjanie pacientov do procesov
hodnotenia liekov a dalsich aktivit. Verime, Ze
zdielanie skasenosti a vzajomna podpora su pre
[udi so zriedkavymi chorobami rovnako délezité
ako samotnd zdravotna starostlivost.

Vianoc¢nd kapustnica Belasého motyla



POVEDOMIA

Zriedkaveé choroby sa sice jednotlivo vyskytuju
len u malého poctu ludi, spolo¢ne vsak ovplyv-
nuju Zivoty statisicov pacientov a ich rodin. Zvy-
Sovanie povedomia o ich potrebach preto patri
medzi nase dlhodobé priority. Prostrednictvom
osvetovych kampani, médii a socidlnych sieti sa
snazime pribliZit verejnosti realitu Zivota so zried-
kavou diagndzou a podporovat lepSie porozume-
nie tejto problematike.

Vrcholom osvetovych aktivit bol Medzinarod-
ny den zriedkavych choréb, ktory sa niesol pod
sloganom ,Viac, ako si dokaZete predstavit.” Pri
tejto prilezitosti sme pripravili tlacovu spravuy,
v ktorej sme upozornili na pribehy pacientov
s viacerymi zriedkavymi diagn6zami a na vyzvy,
ktorym kazdodenne celia. Do kampane sa zapo-
jili 3j odbornici, zdravotnicke zariadenia a ¢lenské
organizacie, ktoré prostrednictvom socidlnych
sieti pomohli irit osvetové materidly a informa-
cie o zriedkavych chorobach.

Pocas roka sme v spolupraci s nasimi ¢lenskymi
zdruzeniami Belasy motyl a Slovenska myelé-
mova spolo¢nost rozvijali celoslovenskd kampan
Zrnko casu, ktord upozorfiuje na to, Ze pri zried-
kavych chorobach je €as rozhodujucim faktorom.
Symbolom kampane sa stali presypacie hodiny,
ktoré vyjadruju Cakanie na spravnu diagnézu,
ucéinnu liecbu aj dostupnost zdravotnej starostli-
vosti. Kampan sme predstavili v Narodnej rade
SR 3j na Ministerstve zdravotnictva SR, ktoré nad
nou prevzalo z3stitu. Prostrednictvom médii, od-

OSVETA A ZVYSOVANIE

bornych diskusii a verejnych podujati sme upo-
zornovali, Ze kazdy strateny dei mozie mat pre
pacienta zasadné dosledky.

Posledny februarovy def sme prijali pozvanie do
projektu Debatka. Téma znela jasne Ako komu-
nita lie¢i systém - Nova generdcia pomoci. Zdie-
[ali sme svoje skusenosti zo situacii kedy pomoc
jednotlivcovi prestava stacit, ako dolezité je bu-
dovat systém a postupne menit spolo¢nost.

projekt Debatka

Medzindrodny deri zriedkavych choréb 28. 2. 2025



Na jesen sme spolu s Platformou pomahaju-
cich organizacii - nezabudnuti zacali pripravovat
projekt Cakacka, ktory prostrednictvom auten-
tickych pribehov pacientov poukazuje na rézne
podoby ¢akania - na diagndzuy, liecbu ¢i schvale-
nie modernych liekov. Do projektu sa zapojili pa-
cienti zo Siestich nasich ¢lenskych zdruzeni, ktori
boli ochotni podelit sa o svoje osobné skisenos-
ti. Putovna vystava vytvorila priestor na dialég
s verejnostou aj s tvorcami zdravotnej politiky
a pripomenula, Ze za kazdym rozhodnutim
o liecbe stoji konkrétny ludsky pribeh.

projekt Cakacka

Koncom roka sme tiez spolu s nasim partnerom
Belasy motyl predstavili projekt Cakanka, kto-
ry zdodraznuje podporu genetickej diagnostiky
u pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami. Az
72 % zriedkavych choréb je genetického pévodu
a preto projekt Cakanka dava silny odkaz vset-
kym pacientom so zriedkavymi chorobami.

projekt Cakanka

Vyznamnym nastrojom osvety zostdvali aj mé-
did, webova stranka a socialne siete, prostred-
nictvom ktorych sme pocas celého roka prinasali
overené informacie o zriedkavych chorobach,
aktivitach ¢lenskych organizacii, pripravovanych
podujatiach a zmenach v zdravotnej politike. Na-
Sim cielom nebolo iba informovat, ale predovset-
kym prispievat k lepSiemu porozumeniu Zivotu
ludi so zriedkavymi chorobami a vytvarat pros-
tredie, v ktorom ich hlas zaznieva stale silnejSie.

14. Slovenska konferencia o zriedkavych chorobach



SPOLUPRACA
A PARTNERSTVA

Zlepsovanie Zivota ludi so zriedkavymi choroba-
mi si vyZaduje spolupracu naprie¢ celym zdra-
votnickym systémom. Slovenskd aliancia zried-
kavych choréb preto dlhodobo prepdja pacientoy,
odbornikov, verejné institdcie a partnerské orga-
nizacie s cielom hladat rieSenia zalozené na od-
bornosti, dialégu a vzdjomnom reSpekte.

Pocas roka 2025 sme pokracovali v aktivnej
spolupraci s Ministerstvom zdravotnictva SR,
odbornymi pracovnymi skupinami a dalSimi in-
Stituciami, ktoré sa podielaju na tvorbe zdravot-
nej politiky. Na rokovaniach sme prindsali pohlad
pacientov na pripravované systémové zmeny
a upozornovali na ich praktické désledky pre ludi
so zriedkavymi chorobami. Nasim cielom bolo,
aby sa hlas pacientov stal prirodzenou sucastou
rozhodovacich procesov.

Velmi si vazime aj spolupracu s odbornikmi z ob-
lasti mediciny, genetiky, farmacie, zdravotnickej
politiky a socidlnej oblasti, ktori sa podielali na
odbornych diskusiach, konzultacidch, informac-
nych materidloch aj osvetovych aktivitach. Pre-
pdjanie skusenosti pacientov s odbornymi po-
znatkami povazujeme za nevyhnutny predpoklad
pre vznik rieSeni, ktoré su nielen medicinsky
spravne, ale aj zmysluplné z pohladu kvality Zi-
vota pacientov.

Vyznamnym krokom bolo aj spoluzalozenie Plat
formy pomahajacich organizacii - Nezabudnuti,
ktora prepdja organizacie posobiace v zdravotnej

a socidlnej oblasti. Spolo¢né partnerstvo umoz-
nilo lepSie koordinovat advokacné aktivity, spo-
lo¢nu komunikaciu aj vymenu skisenosti medzi
organizaciami zastupujucimi pacientov s réznymi
diagndzami. Ukdzalo sa, Ze spolocny postup vy-
razne posiliiuje schopnost presadzovat systé-
mové zmeny v prospech pacientov.

Okruhly stél s ministrom Kamilorm Saskom

Aj v roku 2025 zostala délezitou suc¢astou nasdej
¢innosti medzindrodna spolupraca prostrednic-
tvom organizacie EURORDIS, ktord nam umoz-
nuje zdielat skdsenosti s pacientskymi organiza-
ciami z celej Europy, sledovat vyvoj eurépskych
politik v oblasti zriedkavych choréb a prinasat na
Slovensko osvedcené postupy z praxe. Verime,
Ze prave prepdjanie domacich a medzinarodnych
skusenosti prispieva k postupnému zlepSovaniu
postavenia ludi so zriedkavymi chorobami na
Slovensku.

Tlacové konferencia ku kampani MOJA LIECBA na MZ SR



Rok 2025 bol dokazom, Ze vyznamné zmeny vzni-
kaju spolupracou. Dakujeme Ing. Petrovi Stepan-
kovi za vSetku jeho pracu a kroky, ktoré Alianciu
v uplynulom roku posunuli vpred. Dakujeme vset-
kym ¢lenskym organizaciam Slovenskej aliancie
zriedkavych choréb za ich kazdodennd pracu
v prospech pacientov a ich rodin, za ochotu zdie-
[at skusenosti a spolo¢ne hladat rieSenia ako aj
podporu vsetkych spolo¢nych aktivit.

Nase podakovanie patri aj pacientom a ich bliz-
kym, ktori nam ddéverujy, zdielaju svoje Zivotné
pribehy a svojimi skisenostami pomahaju menit
systém zdravotnej starostlivosti k lepSiemu.

Dakujeme odbornikom, zdravotnickym pracov-
nikom, partnerskym organizacidm, zastupcom
statnych institdcii, médiam a vSetkym podpo-
rovatelom, ktori sa poc¢as roka podielali na na-
Sich aktivitach. Ich odborné znalosti, otvorenost
a ochota spolupracovat boli neocenitelnou sucas-
tou nasej prace.

Osobitné podakovanie patri nasim donorom a fi-
nanénym partnerom, ktori podporuju ¢innost Slo-
venskej aliancie zriedkavych choréb a umozfuju
nam rozvijat projekty zamerané na ochranu prav
pacientov, osvetu, budovanie komunity a presa-
dzovanie systémovych zmien. Vasa podpora je
investiciou do lepsej buducnosti ludi so zriedka-
vymi chorobami na Slovensku.
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