
Na Slovensku nimi trpí približne 300 000 ľudí. 

Zriedkavé choroby 

Sú meNej Zriedkavé, ako Sa Zdá
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Za 15 rokov podpory výskumu a vývoja liekov  
na zriedkavé choroby bolo na ich liečbu registrovaných 

v roku 2020 sa očakáva 
200 takýchto liekov.

zriedkavých chorôb  
postihuje deti 

pacientov sa nedožije 
piateho roku života

Európska únia
koordinované riešenie problematiky liečby a diagnostiky zriedkavých chorôb sa stalo 
prioritou európskej legislatívy v oblasti zdravotníctva. 

rada európskej únie prostredníctvom Odporúčania o činnosti v oblasti zriedkavých 
chorôb z 8. júna 2009 (2009/C 151/02) odporučila členským štátom, aby najneskôr  
do konca roku 2013 vypracovali a zaviedli národné stratégie a plány v oblasti zriedkavých 
chorôb. 

v  snahe podporiť jednotlivé členské štáty pri vypracovávaní a  implementácii plánov 
a  stratégií pre zriedkavé choroby na národnej úrovni sa spustil v  roku 2008 projekt  
EurOpLan.

približNe 100 milióNov 

ľudí vo Svete,

30 miliónov 

ľudí v Eú

Slovenská aliancia zriedkavých chorôb  
(aliancia Zch) Slovak rd alliance

kollárova 11, 902 01 pezinok, www.sazch.sk
www.zriedkave-choroby.sk

1.  dystrophic epidermolysis bullosa research association 
of Slovak republic (debra Sr)

2.  Farmaceutická fakulta univerzity komenského v bratislave (FaF uk) 
3. eurordiS 
4. asociácia tuberóznej sklerózy (aStuS) 
5. kancelária Svetovej zdravotníckej organizácie na Slovensku 
6. Slovenská spoločnosť lekárskej genetiky (SSleG) 
7. všeobecná zdravotná poisťovňa (všZp) 

  8. orphanet Slovensko
  9. asociácia inovatívneho farmaceutického priemyslu (aiFp)
10.  detská fakultná nemocnica s poliklinikou bratislava (dFNsp ba)
11.  detská fakultná nemocnica s poliklinikou banská bystrica (dFNsp bb)
12. Skríningové centrum novorodencov (ScN Sr)
13. Národné centrum zdravotníckych informácií (NcZi)
14. Národný onkologický ústav (Nou)
15. Národný ústav reumatických chorôb (Núrch)

partNeri:

95%
viac ako 

ak by Sa Spojili všetci pacieNti 

So Zriedkavými chorobami Z celého Sveta, 

vytvorili by 3. NajľudNatejší štát Zeme.

Zriedkavé choroby Sú meNej Zriedkavé, ako Sa Zdá
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Záštitu nad aktivitami prevzala 
ministerka zdravotníctva Sr 
Zuzana Zvolenská.



Čo Sú 
Zriedkavé choroby?

sLOvEnská rEpubLika
v Sr doposiaľ neexistuje jednotná koncepcia diagnostiky, liečby a celkovej starostlivosti o pacientov so zriedkavými 
chorobami. prijatím národnej stratégie rozvoja zdravotnej starostlivosti o pacientov so zriedkavými choro-
bami na roky 2012-2013 v októbri 2012 urobilo Slovensko prvý krok k zmene tejto situácie a zároveň ňou nadviazalo 
na doterajší vývoj v eú.

v roku 2012 sa Slovensko zapojilo do projektu EurOpLan a hoci tak urobilo ako jeden z posledných štátov, svojím 
aktívnym a koncepčným prístupom predbehlo aj niektoré krajiny, v ktorých sa téme zriedkavých chorôb venujú dlho-
dobo.

v súčasnosti stojí Slovensko pred ďalšou kľúčovou úlohou, a tým je schválenie a prijatie národného plánu rozvoja 
starostlivosti o pacientov so zriedkavými chorobami v slovenskej republike.

nárOčnOsť a zdĺhavOsť diagnOstiky

veľké množstvo typov zriedkavých chorôb, ich ojedinelý výskyt, symptómy v mnohých 
prípadoch totožné s chorobami častého výskytu, vysoká závažnosť a nedostatok odbor-
ných poznatkov to sú hlavné faktory, ktoré sťažujú lekárom správnu a včasnú diagnosti-
ku. interval stanovenia diagnózy sa preto pohybuje v rokoch, príp. až v desiatkach rokov.

„Neexistuje snáď ambulancia, ktorú som v  rodnom meste nenavštívila. Moja 
zdravotná karta sa hrúbkou vyrovná scenáru kvalitnej filmovej ságy. Dnes mám  
32 rokov a svoju diagnózu som sa dozvedela po 20 rokoch hľadania.“  

(Lenka, 32 rokov, Gaucherova choroba typ 3)

pOdpOrná LiEčba  

väčšina zriedkavých chorôb je neliečiteľná, preto je pre pacientov so zriedkavými cho-
robami nevyhnutná podporná liečba v  podobe zdravotníckych pomôcok. vzhľadom  
na špecifiká chorôb, ktorými trpia, si pomôcky často vyžadujú osobité úpravy a ich počet 
či dĺžka používania sú odlišné od chorôb častého výskytu.

„Ako dieťa som rád hrával futbal. Dnes fandím Formule 1 a s mojím „vytunningova-
ným“ elektrickým vozíkom vyhrám každé preteky.“ 

(Dalibor, 23 rokov, Duchennova muskulárna dystrofia)

psyChiCká záťaž paCiEntOv 

pacienti často tápajú v neistote, pociťujú strach a bezmocnosť, ale musia čeliť aj ne-
dôveryhodným pohľadom a pochybnostiam okolia. až 90 % pacientov pociťuje strach  
zo svojej budúcnosti.

„Vždy som bol človek, ktorý si rád plánoval budúcnosť a  pripravoval sa na ňu.  
Zrazu, po stanovení diagnózy, som nevedel ani len to, či a ako dlho budem jej súčasťou.“

(Marcel, 29 rokov, paroxyzmálna nočná hemoglobinúria)

nEExistujúCa LiEčba

vzhľadom na to, že zriedkavé choroby nepostihujú len jeden orgán či systém, ale po-
stupne ovládnu celé telo, aj prístup k  liečbe musí byť multidisciplinárny. okrem liekov, 
ktoré stále pre väčšinu chorôb neexistujú, si pacienti vyžadujú prístup viacerých špecia-
listov (fyzioterapia, klinická výživa, psychologická pomoc a pod.).

„Terapia na zriedkavú chorobu našej dcéry, ktorá sa prejavuje neschopnosťou ovlá-
dať vlastné telo, je zatiaľ v štádiu vývoja. Veríme, že výskum sa podarí v dohľadnej 
dobe úspešne zavŕšiť. Dovtedy musíme aspoň zmierňovať čiastkové zmeny stavu, 
ktoré postup ochorenia so sebou prináša.“ 

(Lívia, 40 rokov, matka dcéry s Rettovým syndrómom)

sOCiáLnE a spOLOčEnské násLEdky 

Zriedkavá choroba mení život pacienta i celej jeho rodiny. chorý sa v dôsledku pribú-
dajúcich komplikácií stáva odkázaný na pomoc a  opateru svojich blízkych. choroba 
a súvisiace režimové opatrenia ovplyvňujú jeho vzdelávanie, výkon práce, či voľnočaso-
vé aktivity. Svoj život musia ochoreniu podriadiť aj ostatní členovia rodiny.

„So Zuzkou sa najčastejšie hráme na lekárku. Ranky na jej tele totiž musím ošetrovať 
aj niekoľko hodín denne. Hoci sa jej koža nikdy nezahojí, takto to aspoň nevníma 
a jej bolesť je trochu znesiteľnejšia.“

(Jana, 36 rokov, matka dcéry s Epidermolysis bullosa)

nEdOstatOk infOrmáCií

len 1000 zriedkavých chorôb profituje z  odborných publikácií. pritom vzdelávanie 
odborníkov je len jedným z  mnohých krokov smerujúcich k  zlepšeniu a  urýchleniu 
diagnosti ky zriedkavých chorôb. Nemenej dôležité je, aby aj laická verejnosť bola dos-
tatočne informovaná o zriedkavých chorobách a možnostiach pomoci pacientom, ktorí 
sa tak môžu dostať z nedobrovoľnej izolácie.

„Dostať sa k pomoci, bolo v  dôsledku ojedinelosti mojej choroby veľmi ťažké.  
Niektorí lekári o mojom ochorení nikdy nepočuli. Vďaka hladu po informáciách som 
našla odbornú pomoc a stretla ľudí, ktorých trápia podobné ťažkosti ako mňa.“ 

(Eva, 58 rokov, choroba čiernych kostí – alkaptonúria)

prijatie NárodNého pláNu roZvoja StaroStlivoSti 
o pacieNtov So Zriedkavými chorobami v Sr vrátaNe 
FiNaNČNého krytia 

ZakotveNie Zriedkavých chorôb  
do SloveNSkej leGiSlatívy

...predstavuje nádej na zlepšenie kvality života pre 300 tisíc obyvateľov Slovenska.

približNe

300 000 
ľudí  

Na SloveNSku

SloveNSko 
má NajväČší  

poČet pacieNtov
s alkaptonúriou

Na Svete 

zriEdkavé ChOrOby sú OChOrEnia, ktOré pOstihujú 
mEnEj akO jEdnéhO jEdinCa spOmEdzi dvOCh tisíC. 

 
Spolu rozlišujeme 6000 až 8000 druhov týchto chorôb. líšia sa svojou závažnosťou,  

no celkovo ide o vážne, chronické, progresívne, degeneratívne choroby, ktoré pacienta dlho-
dobo obmedzujú, invalidizujú, až ohrozujú jeho život. 

pre väčšinu zriedkavých chorôb neexistuje účinná terapia, ktorá by dokázala pacienta úplne vylie-
čiť, avšak včasné zahájenie adekvátnej starostlivosti môže výrazne zvýšiť kvalitu života a predĺžiť tak 

život pacienta.

zriEdkavé ChOrOby OhrOzujú každéhO z  nás, prEtOžE  
nOsitEľmi prEdispOzíCiE prE vznik niEktOrEj zO zriEdkavýCh 

ChOrôb smE všEtCi.


