LAHNIME SI SPOLU!

Hzriedkavelezanie

Posledny februdrovy den je celoeurépskym dhom zriedkavych choréb. Prdve
dnes moézete vyjadrit' solidaritu s l'ud'mi, ktorych takéto choroby postihli.
A to symbolickym gestom - lezanim na zriedkavom mieste.

Zriedkavé choroby su také, ktorymi trpi 1 clovek z 2000. Na Slovensku je to pri-
blizne 300 000 ['udi. Tieto choroby su ¢asto zdvazné a zivot pacientov komplikuje
gj to, Ze sa o nich aj o moznostiach ich lie¢by vie vel'mi mdilo.

29. februdra, v tento zriedkavy den, mozete vyjadrit' solidaritu pacientom
so zriedkavymi chorobami a $irit' povedomie o tom, Ze takyto druh chordb existuje.

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

Zvysovaniu povedomia o moznostiach liecby zriedkavych choréb a zlepSovaniu kva-
lity Zivota pacientov mézete pomdct’ qj finanéne — prispevkom na transparentny
Ucet Slovenskej aliancie zriedkavych choréb: SK37 0900 0000 0050 6414 3521.
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www.zriedkave-choroby.sk
www.sazch.sk



Zriedkavé choroby st chro-
nické, zavazné, zivotohrozujuce,
progresivne choroby, ktoré po-
stihuju nie viac ako 5 z 10 000
obyvatelov. A hoci su zriedkavé,
postihuju viac ako 350 miliénov
ludi vo svete.

Odhaduje sa, Ze na Sloven-
sku zije priblizne 300 000 pa-
cientov so zriedkavymi choro-
bami. Dévod je prosty, je ich
vela druhov, priblizne 6 az 8000.
Kazdy tyzden sa v odbornej lite-
ratdre popise priblizne 5 novych
zriedkavych choréb. Viacerymi
priznakmi sa podobaju na cho-
roby castého vyskytu.

Nepomahaju vSak zauzivané lie-
¢ebné moznosti naopak prida-
vaju sa dalsie symptomy stav sa
zhorsuje.

Diagnostika je ndroc¢na,
problém je casto v géne a preto
su tazko liecitelné. Nizka frek-
vencia vyskytu je prekazkou v
praktickom ziskavani skusenos-
ti.

Nemala by vsak byt dovo-
dom na nizsiu uroven starostli-
vosti. Aj preto je ddlezité pod-
porovat rozvoj a S$pecializaciu
odbornikov, ale aj vedcov, ¢i sa-
motnych pacientov. Vsetci spo-
lo¢ne prispejt k tvorbe Standar-
dov diagnostiky a starostlivosti,
ale aj vyvoju novych liekov.
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35%

pacientov so zriedkvymi chorobami
sa nedozije prvych narodenin

25 %

pacientov ¢aka na spravnu
diagnozu 30 rokov

80 %

zriedkavych chordb
je genetického pévodu

50 %

zriedkavych chordb
postihuje deti

5 %

0
zriedkavych choréb
ma ucinny liek

28 %

pacientov neméze
navstevovat' skolu

30 %

pacientov sa nedozZije
piateho roku Zivota

1/6

pacientov na zaklade nespravnej
diagnozy podstipila operaciu



