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VSTUPNE CIELE a ZAMERY PRE ROK 2024

Ako hlavné ciele na zaciatku roka si aliancia listom predsedu a ur¢enim spravnej
rady stanovila zamer:

e zvySit medialnu pritomnost, kredit, reputaciu, rozpoznatelnost a viditelnost
aliancie v spolocnosti,

e zapojit pacientov, ¢lenov a ¢lenské zdruzenia do ¢innosti AZCH a vytvorenie
pracovnych timoy,

e pritiahnut a zomknut viac €lenské zdruzenia do ¢innosti aliancie.

Tieto sa ciele sa neporadilo realizovat Uplne, ale zvelkej miery ano. Téma
zriedkavych ochoreni bola vyrazne pritomna v spolo¢nosti od momentu dna
zriedkavych chordb 2024 a dalej pocas celého roka. Mali mozno vyse 20 vystupeni,
clankov, reportazi, diskusii vo vysoko profilovych médidch v pestrom portfoliu tém,
od liekov, zariadenia do spolo¢nosti, socidlnych dopadov, podmienok ZTP.

Pokial ide o zapojenie ¢lenov a pacientov, podarilo sa zostavit tri pracovné timy
AZCH, medidlny, pravny a externy/ expedi¢ny. Pracu v tychto timoch a pre alianciu
realizuju priamo Clenovia, pacienti so zriedkavym ochorenim.

Nepodarilo sa uplne pritiahnut zdruzenia do uzsej spoluprace, ¢iastocne (napriklad
Palcekovia - Achondroplazia). No navysSuje sa pocet ¢lenov o nové zdruzenia,
momentanne 29 aaj prebiehajuce Valné zhromazdenie predstavuje cinnosti
aliancie pre Clenské zdruzenia, pre ich vyraznejsSie zapojenie buducej do spoloc¢nej
cinnosti.

MEDZINARODNY DEN ZRIEDKAVYCH OCHORENI 2024

Vsulade so zamerom reputacnej pritomnosti aliancie v spolocnosti sme
pristupili k realizacii medzinarodného dna zriedkavych chordb. Podarilo sa nam
vystupit v mnohych médiach. Dobre sa nam podarilo pestro ukazat rézne aspekty
zivota pacientov so zriedkavym ochorenim. Mali sme rézne témy, rézne formaty,
relacie, rbzne zdruzenia.

Pravdepodobnym vrcholom pre nas bolo prijatie nasich zdruzeni a pacientov
prezidentskom palaci, kde sme nielen opat ziskali publicitu pre nase témy, ale
mohli sme sa osobne podakovat prezidentke Zuzane Caputovej za jej podporu pre
nas po celé obdobie, ked pdsobila v Urade.

DALSIA MEDIALNA PREZENTACIA A SPOLUPRACA

Nasa pritomnost v médiach trvala potom pocas celého roka. AZCH ma dobru
reputaciu, ¢asto nas sami oslovuju média k réznym témam ohladne zriedkavych



chorbéb azdravotnictva. V tejto oblasti je aliancia pomerne dobre reputacnej
ukotvena.

INTERNA STRUKTURA AZCH, zmeny a rozvoj

Interna Struktura AZCH sa rozSirila a posilnila tak, aby dokazala pInit lohy pekne
popisané stanovami pre lepSie zastupovanie svojich ¢lenov.

Najvyssim organom je Valné zhromazdenie, dalej volend Sprdvna rada, ktora
vyberad predsedu (Statutdra) a podpredsedu aliancie. Okrem tychto organov sme
vytvorili tri vykonné timy, ktoré podliehaju predsedovi (spravnej rade) a tvoria ich
priamo pacienti, ktori sa takto zapadjaju aprispievaju k ¢innosti aliancie.
Kontrolnym organom aliancie je Revizna komisia. Tuto filozofiu by bolo dobre
v buducnosti eSte vyraznejSie doplnit alebo posilnit. Nase aktualne timy su:

e Tim pre socidlne siete a média - Sona Herdova, Pavlina Pilkova

e Tim pre zakony a pravne tlohy - Sona Bardnyi a Peter Stepdnek

e Tim pre vyjazdy, externé pokrytie, konferencie - Silva Siskova, Anka
Antalova, Rado Herda

e Odborny, medicinsky garant - Tana Foltanova

Ako zamestnanci aliancie suU aktudlne zamestnani Sona Baranyi, pravny tim
(brigddnickd praca/ zmluva), Pavlina Pilkova, tim pre socidlne siete a médid
(brigadnicka praca Studenta), Sona Herdova, administrativa atim pre socidlne
siete amédid (fakturovand c&innost), Peter Stepanek (autorsky honordr), Silva
Siskova (nepodarilo sa zatial dojednat zmluvu), externé grafické ¢innosti Rado
Herda (fakturovana cinnost, Slovensky pacient). VSetky zmluvy su na obmedzeny
cas.

TiM PRE SOCIALNE SIETE A MEDIA
Pocas roka 2024:
e Zalozenie socialnej siete Instagram a vedenie sieti Facebook a Instagram

e Zalozenie spolo¢ného kalendara pre planovanie akcii (je vyuzivany Ciastocne
zatial)

e Prehlad vysledkom medialneho timu:
o Zarok 2024 sa vytvorilo priblizne 50 prispevkov

o Ztoho 31 prispevkov vlastnej tvorby priblizne od juna 2024, kedy bol
tiez zalozeny ucet Instagram pre AZCH.

o Facebook ucet aliancie ma 1.900 sledovatelov



o Instagram ucet aliancie ma 100 sledovatelov

o NajuspesnejSie prispevky boli Mesiac zdravotného znevyhodnenia
a vysvetlenie farieb zriedkavych chordb, 13. slovenska konferencia
o zriedkavych chorobach a prispevky ku dnu zriedkavych ochoreni.

PRAVNE KROKY A PRAVNY TiM

ESte stdle ochrana a sledovanie vyvoja k zdkonu 363/2011 Z.z. o uhradach
zverejného zdravotného poistenia, kde aliancia vyznamne prispela
k aktudlnemu zneniu, ktoré pomaha vstupu liekov na zriedkavé ochorenia do
systému uhrad

Pocas roka sme pripomienkovali nariadenie EU, ktoré pre$lo Radou aje
v parlamente a zlu¢uje 6 predchadzajucich nariadeni EU, vratane nariadenie
141 pre zriedkaveé ochorenia. Nové znenie nie je pre nas vhodné a nesie rizika
v lokdlnych systémoch, ze lieky budu vyradované. Pripomienky sa nam
poradilo komunikovat do Eurordisu, neporadilo sa nam konat dalej, dosah,
realny dopad.

Doké&zali sme vstupit do zdkona o podmienkach ZTP a dosiahnut korekcie
aspon niektorych najvacsich zmien a dopadov, kedy mnohé diagndzy a stavy
prestavaju byt hodnotené ako ZTP.

EXPEDICNY TiM
Aliancia ZCH sa zucastnila v roku 2024 na tychto podujatiach:

13. Slovenska konferencia o zriedkavych chorobach, Bratislava,

12. Eurdpska konferencia o zriedkavych chorobach, Eurordis, Brusel,
Novus Scientia 2024, Kosice,

XVII Neuromuskularni kongres, Brno,

Komorné stretnutie KCK Piestany,

Podpora zdruzenia Usmev pre Mary, Dunajka streda,

dalSie akcie tykajuce sa jednotlivych ¢lenov a zdruzeni.

ADMINISTRATIVNE KROKY V ROKU 2024

PocCas roka aliancia stratila dodavatela sluzieb pre uctovnictvo amzdy. Po
dohladani a na odporucanie minulej pani uctovnicky sme ziskali spolo¢nost Amino
Group, pan Trubela. Spolo¢nost pre nas vykondva spracovanie mzdovej agendy,



spracovanie uctovnej agendy, spracovanie agendy pre DPH, priprava a odoslanie
vSetkych druhov vykazov a podani.

Bolo treba registrovat nanovo alianciu na socialnej poistovni, danovom urade.

Spolo¢nost Amino Group vykonava aj prihlasovanie naSich zamestnancov
v poistovniach.

Zaroven som ako predseda prebral v roku 2024 pristup k uctu aliancie, vykonavam
platby, pripravujem podklady pre uctovnu spolo¢nost, vypisy z uctu, podklady pre
mzdy, vyplaty miezd.

Aliancia je zaregistrovana na vyber 2% v roku 2025.

PARTNERI

Neuvadzam na tomto mieste, partnerov prosim mozno dohladat na stranke
aliancie. Aliancia udrzuje partnerstvo s mnohymi subjektmi v zdravotnej oblasti, od
vyrobcov, drzitelov registracii, agentury, subjekty pre vyskum a vyvoj, Skoly
a univerzity, po medzindrodné a nase narodné institucie. Dakujeme pekne za kazdu
podporu aspolupracu. Vyznamnejsiu spolupracu vroku 2024 sme mali so
spolo¢nostami Takeda, MediaPlanet, SeeSame.

KONANIA O LIEKOCH

Pocas roka aliancia podporovala v mene pacientov konania pre zdruzenia OMD
(belasy motyl), PalCekovia a organizacie cystickej fibrozy. Tieto konania dalej
prebiehaju.

HODNOTENIA LIEKOV PRE NIHO

Pre konania o zaradeni liekov do kategorizacie sme pre NIHO hodnotili alebo
sprostredkovali hodnotenie pre lieky Slumetinib, Ibtakopan, Ivakaftor, Tezakaftor
a Elaxakaftor.

INDIVIDUALNA POMOC

Neuvadzam podrobnosti, no mbézem povedat, ziadosti o individualnu pomoc,
konzultacie, koordinaciu informacie prichadzaju na alianciu takmer na dennej baze



a v ramci nasich kapacit, kontaktov a odbornych schopnosti ich priebezne rieSime,
reagujeme a snazime sa pomoc poskytnut.

NOVIi CLENOVIA ALIANCIE 2024
V roku 2024 sa aliancia rozsSirila o tychto ¢lenov a ma teraz 29 ¢lenov:

e Usmev pre Mary

e Zdruzenie Addisonikov Slovenska

e CMTC-OVM

e FragX

e Asociacia vaskularnych kompresivnych syndromov a Ehlers-Danlos
e Angelman Slovakia

VSetkych srdec¢ne vitame medzi nami.

NADNARODNE AKTIVITY ALIANCIE V ROKU 2024

Tuto Cast prosim doplni Tana Foltanova, hlavny motor medzinarodnych projektov
aliancie.

HOSPODARENIE A FINANCNY PLAN ALIANCIE

Aliancia hospodarila s mierne prebytkovym rozpoctom, menej vydajov voci
ziskanym prostriedkom. Podrobnosti su uvedené v prilozenej uctovnej zavierke.
Celkovo povazujem postavenie aliancie za stabilizované, ale zaroven pristupujeme
k vydavkom opatrne, pre mozné pravne neistoty vnesené do financovania
obcianskych zdruzeni v nasledujucich rokoch. Zaroven povazujem za slabé miesto
a hlavny nesplneny ciel, ze sa nepodarilo ziskat hlavného partnera, vedlajSich
partnerov pre financovanie v prospech pacientov so zriedkavym ochorenim.
A rovnako povazujem za finan¢né riziko slabé ziskavanie grantov v prospech
aliancie. Mal som zamer predstavit financny plan rozdeleny na kategdrie Rezerva,
Pracovné timy a mzdy, Pomoc pre ¢lenov, Marketing a prezentacia, Konferencie
a vyjazdy...no uz prosim necham zostavenie financného planu pre buduceho
predsedu aliancie podla jeho zamerov.



PLUSY a MINUSY (prilezitosti a rizikd)
Hlavné plusy a prilezitosti:
e Reputacné a medialne ukotvenie aliancie v spolo¢nosti

Rast a novi ¢lenovia, ktori prejavili doveru a zaujem a stali sa ¢lenmi aliancie

e Dobry prijem 2% pre zaistenie ¢innosti

e Posilnenie vnutornej Struktury, vytvorenie timov, zapojenie pacientov do
¢innosti aliancie

e Podpora aliancie pre aktivity a ¢innosti nasich ¢lenov v réznych oblastiach

Hlavné rizika a prilezitosti:

e Buduce financovanie aliancie, ziskanie generalneho partnera, ziskavanie
grantov

e Dalsie posilnenie vnutornej struktury aliancie arozdelenie zodpovednosti,
uloh, kompetencii pre naplnanie stanov, misie a vizie pre nasich ¢lenov

e VAacsSie zapojenie ostatnych zdruzeni do ¢innosti aliancie
e Vytvorenie, dokoncenie vizualnej identity aliancie (opatrna modernizacia)

e Z3akony tykajuce sa obcianskych zdruzeni

ODPORUCANIA pre ROK 2025

Odporucam vyclenit samostatnu funkciu, osobu, tim pre ziskavanie prostriedkov
na financovania aliancie. Ako hlavné zdroje vidim jednak ziskanie generdalneho
partnera a vedlajSich partnerov, dalsej posilnit a mechanizmy pre ziskavanie
grantov, publikacnu ¢innost a mozné partnerstva so zucastnenymi subjektami.

Dopracovat vizualnu identitu a profesionalnu prezentaciu AZCH pre vysSsie
uvedené ucely.

Dalej pokracovat v zapajani ¢lenskych zdruzeni do orgdnov a ¢innosti aliancie.



PODAKOVANIE

Dakujem pekne za seba a v mene spravnej rady za kazdu pomoc, radu, aktivity
medializaciu, odbornd pomoc, vSetko pre pomoc nasich ¢lenom, zdruzeniam
a nasim pacientom.

Sme vdacni za kazdu pomoc.



ROK 2024 v ZABEROCH
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Zriedkavé problémy... ¥ Mam Zaujem

Diskusia Pod lampou

VIZIONARI

NASTRAHY A PREKAZKY
NA CESTE K LIECBE PACIENTOV
SO ZRIEDKAVYMI OCHORENIAMI

Vizionari

Choroba hranice nepozna,
preco by ich mala poznat
dostupnd liecba?

Choroba W
hranice nepozna i

DEN )
ZRIEDKAVYCH
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29. februara 2024

Clanok Choroba hranice nepozna

My sme si diagn6zu nevybrali.
Prisla a musime bojovat o pomoc,
hovori Juraj Poldak z OZ
Palcekovia (podcast)

5 fotiek v galérii

Juraj Polak, obcianske zdruzenie Pal¢ekovia
Zdroj: archiv J. Polaka

Clanok Achondroplazia
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““] MEDZINARODNY DEN ZRIEDKAVYCH CHOROB ' CHOROBA HRANICE NEPOZNA

ILA NOVELU TRESTNEHO ZAKONA, KTOROU TIETO LEHOTY SKRATILA NA 10 ROKO' i

Podporujem Janku Zitrianskd v jej kandidatire
do Europskeho parlamentu. Viem, Ze bude
spo/ahllvo a neuncvne zas!upova! zaulmy
so zr ym, chr ym, ¢i
onkologlckym ochorenim. .
Pete/ Stepdnek

predseda Slovenskej aliancie zriedkavych choréb

Podpora Eurovolby Start Instagram aliancie
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Preberanie grafiky OMD Usmev pre Mary
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Reportaz "Maju zanedbané preventl'vky"
(Noviny TV JOJ, 28. 2. 2024)

OMD reportaz Prezidentsky palac
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Kryci list k uCtovnej zavierke i i
za rok 2024 éggggsvvch

Spravna rada schvaluje predlozenu uctovnu zavierku za rok 2024 ako bola
vypracovana apredlozena aschvadlend reviznou komisiou. O hospodarskom
vysledku sa nerozhoduje, nakolko je nulovy.

Stav uctu k 1.1. 2024: 21.505, 94 EUR
Stav uctu k 1.1. 2025: 24.566, 74 EUR
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Andrea Madunova, Revizka komisia

Spravna rada AZCH



