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Pridajte sa k nam. Chceme,

Text: Aliancia ZCH

Rok 2016 je priestupnym rokom. Mesiac febru-
dr tak bude o jeden des dlbsi. A prive posled-
ny februdrovy dei je medzindrodnym driom
zriedkavich choréb. V tento deis méze kaZdy
z nds spravit nieco zriedkavé, vinimoné, soli-
ddrne s ludmi, ktorych choroby sii zdvazné, %i-
vor ohrozujiice, progresivne a pre vidSinu z nds
zdravych ,nastastie” zriedkavé,

Zriedkavé choroby st definované v eurdpskej le-
gislative od roku 2000, kedy vstupilo do platnosti
prvé nariadenie v tejto oblasti (Nariadenie EP
141/2000 na podporu vyskumu a vyvoja lickov
na zriedkavé choroby). Nasledovali dalSic smer-
nice a odportcania, vysledkom, ktorych je, Ze nie-
keoré zriedkavé choroby st lie¢itelné, skvalitnila sa
diagnostika, vypracovali sa $tandardy starostlivosti
a v neposlednom rade zvysili sa kvalita zivota pa-
cientov so zriedkavymi chorobami. I nadalej viak
vi¢Sina zriedkavych choréb je nelie¢itelnd. Kym
v minulosti neexistovala Ziadna lie¢ba, dnes riesi-
me otdzku samostatnych pracovisk - CENTIER
EXPERTIZY.

Zriedkavost v praxi znamend nedostatok
skusenosti v diagnostike, liecbe, ¢i starostlivosti.

...a moz

Pacienti so zriedkavymi chorobami ¢asto nikam
nepatria/Ziju v izoldcii a to v rdmci vzdeldvania,
zamestnania, socidlnej, zdravotnej starostlivos-
ti & spolocnosti ako celku. Zdalo by sa, ze ta-
kych Iudi je mélo, opak je vsak pravdou, je ich
6 - 8 %.
6 — 8 000. Aj preto mdzeme povedat, ze ak by sa

Zriedkavych chorob rozli$ujeme

vSetci pacienti so zriedkavymi chorobami spojili
vznikol by 3. najludnatej$i $tit. Len na Sloven-
sku sa odhaduje, Ze ich je 300 000. Mnohi svoju
diagnézu presne nepoznaju, ziju so zdvaznou ne-
znamou chorobou, odkézani na pomoc rodiny,
blizkych a osobnych asistentov. Az 80 % zriedka-
vych choréb je genetického povodu, polovica po-
stihuje deti a 30 % pacientov sa nedoZije piateho
roku Zivota.

Slogan dna zriedkavych chordb 2016 znie:
LPRIDAJTE SA K NAM. CHCEME, ABY NAS
BOLO POCUT* Je uréeny aj vam, ktorych sa by-
tostne netyka. Netreba pred nim viak zatvérat o¢i.
Ak st pre Vas zriedkavé choroby nezndmym slov-
nym spojenim, stadi rozsirit obzor sebe samému,
¢i ludom vo svojom okoli.

ZvySovanie povedomia a podpora zriedkavych
chorob dokdzu vyrazne prispiet k rovnocennému

aby nas bolo pocut.

ete pri tom aj lezat

pristupu k pacientom so zriedkavymi chorobami.
Pristup k zdravotnej a socidlnej starostlivosti, vzde-
lavaniu ¢ zamestnaniu by nemal byt poznaceny
frekvenciou vyskytu.

V pondelok 29. 2. 2016 sa odstartuje druhy
roénik kampane CELONARODNE LEZANIE
ZO SOLIDARITY - ZRIEDKAVE LEZANIE.
Lezanie je v tomto pripade symbolickym gestom
solidarity.

RARE DISEASE DAY®



Zaroven je priznakom zdvaznych zriedka-
vych choréb, z ktorych mnohé sa sp4jaji s nemo-
hicnostou pacienta. Lezanie bez pohnutia mi
aj druhy rozmer — je to psychicky stav pacienta
ajeho blizkych, keori kvoli nedostatku informécii,
¢ zlym moznostiam diagnostiky a lie¢by nie st
schopni pomdct, nevedia nédjst pomoc pre svojho
blizkeho, jednoducho nevedia sa pohntt z miesta.
Akcie sa mdze zti¢astnit kazdy. Sta¢i lahnut si, a to
¢i uz doma, v praci alebo na tplne nezvycajnom
mieste, sdm, ¢i s priatelmi alebo zndmymi, odfo-
tit sa a fotografiu zverejnit na socidlnych sictach
facebook, instagram, s ozna¢enim #zriedkaveleza-
nie, najlepsie zaslat na lezanie@sazch.sk. Zaroven
mozete podporit [udi so zriedkavymi chorobami
aj finanéne na transparentnom uéte Slovenskej
aliancie zriedkavych chor6b, vedenom v Sloven-
skej sporitelni préve na tento ucel. IBAN tétu je
SK3709000000005064143521 (}Jl‘tp.‘//t'rdnspﬂ-
rentneucty.sk).

Financie ziskané touto formou sa pouziju
priamo na podporu kazdodenného Zzivota pacien-
tov so zriedkavymi chorobami, ich organizécii,
spolupricu s odbornikmi a zvySenie povedomia
o zriedkavych chorobéch.

V medzinirodny deri zriedkavych chordb
2016 na Slovensku treba zdoéraznit aj podporu
odbornosti. Klu¢ovym bodom je podpora im-
plementicie neddvno schvaleného NARODNE-

HO PROGRAMU ROZVOJA STAROSTLI-
VOSTI O PACIENTOV SO ZRIEDKAVYMI
CHOROBAMI (9.12.2015). Tento si kladie
za ciel vytvorenie $pecializovanych praco-
visk centralizovanej starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami, v Eurépe oznacova-
nych ako CENTRA EXPERTIZY.
Takéto pracovisko vytvori siet odbornikov, ktori
sa budti zameriavat na pacientov so zriedkavymi,
ale aj zdvaznymi nie presne diagnostikovanymi
chorobami, od hladania diagnézy az po lie¢bu,
¢ uz lickmi alebo rezimovymi opatreniami resp.
$pecializovanymi socidlnymi sluzbami.
Podrobny akeivit
sledovat na strankach www.sazch.sk  alebo

program mozete

www.zriedkave-choroby.sk.

Partneri kampane pri prilezitosti
Diia zriedkavych choréb 2016:

e EURORDIS Eurépska aliancia
zriedkavych chorob
e Dystrophic epidermolysis bullosa Research
Association of Slovak Republic (DebRA SR)
o Farmaceuticka fakulta
Univerzity Komenského v Bratislave FaF UK
e Asocidcia tuberéznej sklerézy ASTUS

o Kanceldria Svetovej zdravotnickej

organizdcie na Slovensku

o Slovenska spolo¢nost lekdrskej
genetiky SSLeG

e Vicobecnd zdravotnd poistoviia VSZP

e Orphanet Slovensko

e Asocidcia inovativneho farmaceutického
priemyslu AIFP

e Detské fakultnd nemocnica s poliklinikou
Bratislava DFNsP BA

e Detské fakultnd nemocnica s poliklinikou
Bansk4 Bystrica DFNsP BB

e Skriningové centrum novorodencov SR

e Niarodné centrum zdravotnickych
informacii NCZI

e Narodny onkologicky ustav NOU

e Narodny tstav reumatickych
choréb NURCH

e LSE - Life Star Emergency s.r.o.

o Respectapp

o sanofi-aventis Pharma Slovakia s.r.o.

o Takeda

o Janssen Johnson and Johnson
Organizdtor kampane:
Slovensk4 aliancia

zriedkavych chordb

www.sazch.sk, www.zriedkave-choroby.sk







Svetové prvenstvo

Text: Mgr. Andrea Zatkova, PhD.

Alkaptondiria (AKU) — choroba &iernych kosti
Jje prvé ochorenie loveka, ktoré Sir Archibald
Garrod uz v roku 1902 popisal ako ,vrodend
porucha metabolizmu® s mendelistickon auto-
zomdlne recestvnon dedicnostou. To znamend,
Ze je to ochorenie, kroré sa prejavi vtedy, ked
lovek nesie dva poskodené-mutované gény,
ktoré sii najéastejsie zdedené od oboch zdravych
rodicov, krori obylajne ani netusili, Ze st pre-

ndsalmi nejakého ochorenia.

Kym celosvetovd frekvencia AKU je priblizne
1:250 000, na Slovensku je odhadovand az na
1:19 000, hlavne kvoli vysokému vyskytu ocho-
renia v oblasti Kysiic. Z literatiry je zndme,
Ze na Slovensku mame viac nez 200 pacientov
s tymto ochorvenim AKU, lize sme krajinou
s doteraz najvicsim poltom evidovanych AKU
pacientov na svete. Preco je tomu tak, zostdva
trosku zdhadou.

Mgr. Andrea Zatkovéd, PhD. sa vyskumu alkap-
tontrie, hlavne jej genetického pozadia, venuje
uz od roku 1998, vtedy e$te v rdmci Laboratdria
genetiky Ustavu molekuldrnej fyziologie a ge-
netiky Slovenskej akadémie vied (UMFG SAV)
v Bratislave. V laboratériu od roku 2003 ru-
tinne vykondvala genetickti diagnostiku tejto

zriedkavej ochoroby a je tiez tvorcom a sprav-

- choroba c¢iernych

com celosvetovej databazy mutdcii v HGD géne
(bttp://hgddatabase.cvotisrsk/). AKU sa postupne
stala viac nez len ,jeden z génov®, kroré analyzuje v
laboratériu. Od roku 2009 sa kazdy rok zt¢astiuje
na pravidelnych semindroch o AKU a mala moz-
nost osobne spoznat aj viacero pacientov z réznych
krajin a ich kazdodenné tazkosti, ktoré ochorenie
sposobuje. V Anglicku uz od roku 2003 funguje
AKU Spolo¢nost, ktoré venuje podpore pacientov
s tymto ochorenim. Aj v rdmci réznych vedeckych
podujati pripravujii program venovany pacientom
a ich potrebdm. Po jednej z takychto skusenosti
si Dr. Zatkov4 uvedomila potrebu zlepsit informo-
vanost o AKU na Slovensku vieobecne, ako aj po-
trebu existencie organizdcie zdruzujticej pacientov
v nasej krajine, s ciclom poméct im vyjst z izol4cie,
spoznat sa navzijom, zdielat skisenosti a ziskat
viac praktickych informdcii o ich ochoreni, o no-
vych moznostiach starostlivosti a pripadne;j lie¢be.
Za podpory Prof. Jozefa Rovenského z NURCH
v Piestanoch a spolu s Mgr. Ivetou Kozkovou,
Ing. Annou Antalovou a Mgr. Katarinou Schiff
sa rozhodli zalozit ob¢ianske zdruzenie AKUS-
SaC a v okt6bri 2013 zorganizovali prvé stretnu-
tie s pacientami. V roku 2014 nasledovalo dalsie
stretnutie pacientov, ako aj spoluprica s Alianciou
zriedkavych chordb pri organizovani aktivit spo-
jenych s ditom zriedkavych choréb v rokoch 2014
a 2015, a neskor vydali tiez prirucku pre pacien-

kosti

tov o AKU s délezitymi informaciami o réznych
aspektoch ochorenia ako aj kontaktami na odbor-
nikov.

Od novembra roku 2012 trindst vedeckych ti-
mov a pacientske organizicie spojili svoje sily,
aby prispeli k testovaniu moznej liecby AKU.
Na tomto projekte financovanom zo zdrojov EU,
nazvanom DevelopAKUre sa zo Slovenska po-
dicla ich laboratérium analyzou DNA mutdcif
a NURCH z Piestan, pod vedenim Prof. Jozefa
Rovenského, ako jedno z centier klinick¢ho sku-
$ania. Laboratérium genetiky UMFG SAV je od
janudra 2016 saéastou Ustavu klinického a tran-
sla¢ného vyskumu (UKTV), ktory je sucastou
novovzniknutého Biomedicinskeho centra SAV
v Bratislave. Okrem Mgr. A. Zatkovej, krora je
zodpovednd za koordinovanie projektu v rdmci
BMC SAV, tim tvoria: veduci skupiny Prof. Lu-
devit Kédasi, dalej RNDr. Jan Radvanszky, PhD.
Mgr. Andrea Soltysova, PhD. a laborantka pani
Ildiko Szomolayovd. Projekt DevelopAKUre po-
ntka unikdtnu prilezitost efektivne rozbehnut
spolupricu vedeckych ustavov, zdravotnickeho
zariadenia a pacientskej organizdcic u nés, so spo-
lo¢nym cielom prispiet k ndjdeniu terapie na tito
celosvetovo zriedkavti chorobu, ktord ma ale u nds
$pecificky primdt.




Liecba - pre vacsinu pacientov
chorobami nenaplnena tuzba

Text: PharmDr. Tatiana Foltanova, PhD.

Zriedkavé choroby postibujii asi Sest a osem
percent populdcie. Pacienti s tymito choro-
bami st zvyéajne chronicki pacienti. Prob-
lémom je, Ze na mnohé dosial nie sii lieky...
V sivislosti s ktorymi konkrétnymi choro-
bami vsak v poslednom ¢ase mozno hovorit
0 pokroku v lieche?

Za 15 rokov systematickej podpory vyskumu
a vyvoja lickov na zriedkavé choroby v Eurépe
sme zaznamenali obrovsky pokrok. Vybrané de-
di¢né metabolické choroby st lietitelné. Plicna
artériovd hypertenzia ¢ nicktoré typy zriedka-
vych leukémii maju viaceré lie¢ebné moznosti.
Pre nicktorych pacientov je viak i nadalej jedinou
moznostou transplantdcia pluc ¢i rezimové opat-
renia (fyzioterapia, $pecidlne vyZivové opatrenia).
Za velky medznik poslednych rokov sa viak pova-
zuje geneticka lie¢ba. Z tohto pohladu ide najmi
o vybrant skupinu pacientov s cystickou fibrézou.
Pacienti s jednou z mutécii cystickej fibrézy maju
lie¢bu, ktora pozastavi rozvoj choroby a meni tak
jej priebeh. Obrovskou a dlho o¢akdvanou zme-
nou posledného obdobia je tiez lie¢ba na jednu
z muticii Duchennovej svalovej dystrofie, kto-
r4 prind$a nddej pacientom s nervovosvalovymi
zriedkavymi chorobami.

Aké sii moznosti diagnostiky tjchto ochoreni?
Zrejme v mnohych pripadoch je diagnostika prob-
lémova... Ako sa vébec diagnostikujii?

Diagnostika zriedkavych chor6b je ndro¢nd.
Viina zriedkavych choréb je genetického povo-
du. Preto nazistenie resp potvrdenie vi¢Siny zried-
kavych chorob je potrebna geneticka diagnostika.
Aj tu je vSak potrebné aby odbornici réznych
$pecializdcii vyslovili podozrenie na nicktort zo
zriedkavych choréb a odporudili pacienta ku kli-
nickému genetikovi na diagnostiku konkrétnej
pravdepodobnej choroby resp skupiny choréb.

Kedze ide o zriedkavé choroby systematic-
ky pristup je tazko realizovatelny. Naprick tomu
existuju systémové kroky, ktoré diagnostiku mézu
ulah¢it. Tym prvym je centralizdcia pacientov do
vybranych $pecializovanych pracovisk. Pacienti sa
tak orientuju na lekdrov s va$imi skiisenostami
a zvySuje sa tak pravdepodobnost uspesnej diag-
nostiky. Druhym systémovym krokom je skrinnig.
Na Slovensku skrinujeme vietky narodené deti na
13 vrodenych chordb.

so zriedkavymi

Kolko ludi u nds takymito ochoreniami trpt, a aky
majit pristup k lickom, pripadne zdravotnickym
pombckam? S akymi najvypuklejsimi probléma-
mi v stislosti s lickmi na zriedkavé ochorenia

sa u nds najcastejsie stretdivame?

Podla odhadov predpokladéme, Ze na Sloven-
sku trpi zriedkavymi chorobami 300 000 l[udi.
Presné ¢isla vSak nepozndme. Napriklad aj preto,
ze mnohi pacienti so zriedkavou chorobou Ziju
s nezndmou nelie¢itelnou diagnézou. Aj preto
najvacsie vyzvy patri komplexny pristup. Ciuzna
pacientovu chorobu existuje orphan lick alebo nie
vitSinou pacienti uzivaju aj int lie¢bu na rézne
sprievodné symptémy a tiez je potrebné aby tito
pacienti dodrziavali spravne rezimové opatrenia.
Najviad$im problémom je v stcasnosti ndrocné
zabezpedenie multidisciplindrneho pristupu od-
bornikov viacerych medicinskych $pecializacif ale
aj socidlnych sluzieb.

Na liethu zriedkavych choréb sa pouzivaji tzv.
licky siroty (Orphan drugs) Na ktoré choroby si
licky k dispozicii? Maji nejako specifické postave-
nie v zdravotnom systéme?

Vymenovat vietky zriedkavé choroby, ktoré st
lic¢itelné by bolo naro¢né, je ich uz skoro 100.
Vo vieobecnosti mézeme povedat, ze najvicsiu
skupinu lickov na zriedkavé choroby predstavu-
ju licky na zriedkavé rakoviny, najmi rozne typy
rakoviny krvi (myelodysplastické syndrémy).
Druhou ¢asto zastipenou skupinou st metabolic-
ké choroby (Gaucherova choroba) a tretou najéas-
tejsic zastipenou skupinou st licky na zriedkavé
choroby kardiovaskuldrneho systému (plticna
artériova hypertenzia). Pristup k lickom na zried-
kavé choroby je regulovany jednak preto ze ich
mozu indikovat len 3pecialisti, ktori maju skuse-
nosti s lie¢bou tychto chordb a jednak preto ze ide

finan¢ne naro¢né licky.




Zname osobnosti pomdhaju motylim kridlam lietat
Rozhovor s hereckou SND Gabikou Dzurikovou

Spolupracujete s organizdcion DebRA SR,
ktord pomdiha ludom trpiacim nevylieitel-
nou chorobou motylich kridel - Epidermoly-
sis bullosa. Ako by ste tiito diagnézu priblizi-
li ludom, ktori o nej pocujii po prvy raz?

Chorobu Motylich kridel podla mna najviac
vystihuje slogan: tak ako lahko mozno zotriet
pel z motylich kridel, tak lahko mozno po-
$kodit kozu chorého dietata! Epidermolysis
bullosa (EB) je nevyliegitelnd, zriedkava, ge-
netick4 choroba, ktorej vyskyt je jeden chory
na 50 000 obyvatelov. Postihuje deti od na-
rodenia. Pri EB chyba v kozi klt¢ovy prote-
in, ktory viaZe a sp4ja jednotlivé vrstvy koze.
Aj jemny dotyk alebo mechanicky tlak moze
zapri¢init poskodenie koze, vytvorenie alebo
prasknutie pluzgiera. udia s EB trpia cely Zi-
vot vdznou a chronickou bolestou. Ich rany
sa daji porovnat s popaleninami 3. stupiia.

Verejne zndme osobnosti nevaz prepozicaji
svoju tvdr neziskovym organizdcidm, a to
napriek pracovnej vytatenosti. Co vis spojilo
prive s DebRou?

Na spolupricu s DebRou ma nebolo tre-
ba presvied¢at. Stretla som sa s pani Bedtou
Ramljakovou, ktord je predsednitkou sprav-
nej rady a Statutdrnym zdstupcom DebRy SR,
ale je hlavne sama matkou, ktord mé osobnu
skiisenost s EB v rodine. Prave jej osobnost
anajmi jej bezprostrednost a priamost, s akou
mi opisala organizdciu DebRA SR, podstatu
choroby EB, ale najmi ako otvorene hovorila
o tom, ako tito choroba zasiahne do Zivota
¢loveka a jeho rodiny, s akymi problémami
a prekdzkami sa stretdvaju ludia pri lie¢be
a vobec uz pri diagnostike, ma jednoducho
»dostala“. AZ som sa hanbila ako malo o tom
viem. Ale taki sme my, [udia. Kym sa nés to
bytostne nedotyka, akoby ,,t4 vec” neexisto-
vala!

V éom spolivavasatiloba, samozrejme okrem
toho, Ze sa podielate na rozsirovani povedo-
mia o tejto zriedkavej chorobe?

Keby som mala zdzra¢nt moc, ndjdem lick
na ttto chorobu! Ale ak mézem akymkolvek
spdsobom pomdct, urobim to! Moja tloha
je, pochopitelne, pri medializdcii DebRy.
Ak mdme nejaké stretnutia v rdmci DebRy,

a ak mi to dovoli moja praca, zicastnim sa
ich. Ob¢as sprevadzam akcie, ¢ uz v rdmci
Medzindrodného dna zriedkavych choréb,
alebo na dobro¢innych podujatidch ¢i kon-
certoch. A ak som stretla aspon jedného

¢loveka, ktory bol ochotny finan¢ne prispiet
a vylepsit tak kvalitu Zivota ludi stmelenych
v DebRe, tak to potesi!

Akymi zmenami, podla vis, presla v posled-
nych rokoch starostlivost o pacienta s tymto
ochorenim?

O tomto by najviac vedeli povedat samotni
pacienti, rodi¢ia, ktorym kedysi nikto neve-
del povedat, ¢o ich dietatu vlastne je! A po-
sielali ich od lekdra k lekdrovi, lebo tym, aké
je tato choroba ojedinel4, sa mnohi vo svojej
praxi s touto chorobou ani nestretli! Poviete
si, je to mozné?!?!? Bohuzial! Ani na prstoch
jednej ruky by ste kedysi nemohli spoéitat
odbornikov, a to hovorim efte o Ceskoslo-

vensku, ktori boli zorientovani v tejto ob-
lasti. Verim, Ze je to uz minulost, lebo & uz
u laikov ako aj u odbornikov, sa povedomie,
diagnostika a starostlivost o EB, ale aj celkovo
o zriedkavych chorobach zlepsuje a ja verim,
ze ludia trpiaci zriedkavou chorobou nebu-
du len ¢udnou $tatistikou, ktord sa nevmesti
do vopred uréenych kolonick zdravotnej,
socidlnej poistovne, vzdeldvacicho ¢&i pracov-
ného systému, Ze budu reguldrne akceptova-
nymi jednotlivcami a nielen ,,tymi, s ktorymi
si vlastne nevieme dat rady, lebo nevieme,
kam ich zaradit!“ Len preto, Ze ich je ,len
par‘ na nafom malom Slovensku, musia
za odbornikmi cestovat stovky kilomet-
rov?!?!? Halé, vy tam hore, zobudte sa!
Avsak toto je na dlhsiu odborna diskusiu,
a nie je v mojej moci riesit nasu zdravotnicku
legislativu! Ale prosim, netvarme sa, Ze ,to"
neexistuje!



LAHNIME SI SPOLU!

Hzriedkavelezanie

Posledny februdrovy den je celoeurépskym drom zriedkavych chordb. Prave
dnes moézete vyjadrit' solidaritu s lud'mi, ktorych takéto choroby postihli.
A to symbolickym gestom - lezanim na zriedkavom mieste.

Zriedkavé choroby su také, ktorymi trpi 1 ¢lovek z 2000. Na Slovensku je to pri-
blizne 300 000 l'udi. Tieto choroby su casto zdvazné a zivot pacientov komplikuje
aj to, Ze sa o nich aj o moznostiach ich liecby vie vel'mi mdlo.

29. februdra, v tento zriedkavy den, mbzete vyjadrit’ solidaritu pacientom
so zriedkavymi chorobami a Sirit’ povedomie o tom, Ze takyto druh choréb existuje.

Lahnite si na zriedkavom mieste, odfot'te sa a zdielqjte
svoju fotografiu s hashtagom #zriedkavelezanie.

Zvysovaniu povedomia o moznostiach liecby zriedkavych choréb a zlepSovaniu kva-
lity Zivota pacientov mozete pomoct' aj finanéne - prispevkom na transparentny
ucet Slovenskej aliancie zriedkavych choréb: SK37 0900 0000 0050 6414 3521.

DAKUJEME.

i

Slovenska
Aliancia
Zriedkavych
Chordb

www.zriedkave-choroby.sk
www.sazch.sk




Spoznaijte zriedkavé choroby

Pozndme ich priblizne

6 az 8000. Kazdy tyzden sa

v odbornej literatdre popise
asi 5 novych zriedkavych
choréb. Viacerymi priznakmi
sa podobaju na choroby
Castého vyskytu.

Diagnostika je ndro&nd,
problém je Casto v géne,
preto su fazko liecitelné.
Chybaqju skdsenosti.

&
V lieCbe nepomdhaju
zauzivané postupy a lieky,

naopak priddvajd sa dalsie
symptémy, stav sa zhorsuje.

*

Nizka frekvencia vyskytu

je prekdzkou v praktickom
ziskavani skdsenosti.

Nemala by viak byt dévodom
Na nizsiu Uroven starostlivosti.
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3z10

pacientov so zriedkavymi
chorobami sa nedoziju 1. narodenin

1z04

pacientov ¢akd na sprévnu
diagndzu 30 rokov

8z10

zriedkavych chordéb
je genetického pdvodu

5210

zriedkavych choréb
postihuje deti

<100

zriedkavych chordb
je liecitelnych

3z10

pacientov nemabozu
navstevovat skolu

3z10

pacientov sa nedozijd
piateho roku Zivota

1206

pacientov na zaklade nesprdavnej
diagndzy podstupil operdciu

PharmDr. Tatiana Foltanova, PhD.



