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Tento rok budeme kvdli zriedkavym chorobam lezat

#zriedkavelezanie

Posledny februarovy den je medzinarodnym dnom zriedkavych chordb. Zriedkavé
choroby su chronické, zavazné a Zivot ohrozujice ochorenia, ktoré postihuja nie viac ako
5 na 10 000 obyvatel'ov. Dennodenne zasahuji do Zivota viac ako 30 miliénov l'udi
v Eurdpe. Na Slovensku sa odhaduje 300 000 pacientov so zriedkavymi chorobami.
Pacienti, ktori nimi trpia, mavaji obmedzeny pristup k liecbe, zdravotnej starostlivosti
a Specializovanym socidlnym sluzbam. Pribuzni su ¢asto jedini, ktori sa vytrvalo staraju
o svoje milované deti a sirodencov.

Pacientske organizicie st pre nich déleZitym partnerom a zdrojom informacii. ,Den za
diniom, ruka v ruke“ s pacientmi aich rodinami riesia problémy, zvySuju povedomie
a spolupracuju s odbornikmi. Prave rodinam pacientov so zriedkavymi chorobami je
venovany tohtoro¢ny slogan Diia zriedkavych chordb, ktory znie: Zijem so zriedkavou
chorobou. Den za diiom, ruka v ruke.

Dna 28. februara zasiahne svet vina solidarity s pacientmi so zriedkavymi chorobami.
A Slovensko je vd'aka Slovenskej aliancii zriedkavych choréb po Stvrtykrat jeho aktivnou
sucastou. Tento rok sme na zvySenie povedomia o zriedkavych chorobach pripravili
zaujimavu aktivitu Celonarodné leZanie zo solidarity, ktort odstartujeme o den skor,
v piatok 27. 2. LeZanie bez moZnosti pohybu je velakrat prejavom zavaZnych chorob
a zaroven vo svojej bezmocnosti pripomina stav pacienta a jeho blizkych, ktori st ¢asto
bezradni a nevedia sa pohnut z miesta. Kampan a odborné aktivity bude 1. marca
sprevadzat aj beneficny koncert v historickej radnici mesta KoSice

http://www.ticketportal.sk/event.aspx?id=20594.

Ak sa chcete pridat’ a podporit’ I'udi so zriedkavymi chorobami, I'ahnite si na znak
solidarity a vyskuSajte si, kolko vydrzite leZat bez pohnutia. Video alebo fotografiu
z vasho lezania spolu s Casom, ktory ste vydrzali, nam moZete poslat na emailovi adresu

lezanie@sazch.sk, alebo ju zdiel'at na socialnych sietach a oznacit ju #zriedkavelezanie.

www.zriedkave-choroby.sk, www.sazch.sk, www.rarediseaseday.org/country/sk/slovakia

V pripade zdujmu o doplnenie dalSich informdcii, prosim, kontaktujte: info@sazch.sk
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Tak ju budeme moct Sirit spolu s dokumentaciou d'alSich podporovatelov, medzi
ktorymi budu aj znami moderatori a iné osobnosti. Za kazdi minutu bez pohnutia by ste
mali prispiet symbolickym eurom na transparentny ucet Aliancie zriedkavych
chorob SK37 0900 0000 0050 6414 3521. Peniaze, ktoré takto ziskame, pouZijeme na
zlepSenie Zivota pacientov so zriedkavymi chorobami.

Ak rad sutazite, moézZete na suboj vlezani vyzvat svojich znamych. Pravidla su
jednoduché - kto sa pohne skor, uhradi sumu, ktoru ,vylezal“ jeho super (napriklad 15
minat = 15 eur). Nezabudnite svoje leZanie dokumentovat a zdielat skamaratmi,
pretoZe zvySovanim povedomia o zriedkavych chorobach sa dokazu zvySovat' moZnosti

diagnostiky, liecby a starostlivosti pacientov so zriedkavymi chorobami.

Dakujeme, Ze nAm poméahate zvy$ovat povedomie o zriedkavych chorobach.

Organizator kampane pri prileZitosti Dna zriedkavych choréb 2014:

Slovenska aliancia zriedkavych chorob (www.sazch.sk, www.zriedkave-choroby.sk)

Partneri kampane:

. EURORDIS Eurdpska aliancia zriedkavych chorob

. Dystrophic epidermolysis bullosa Research Association of Slovak Republic (DebRA SR)
° Farmaceuticka fakulta Univerzity Komenského v Bratislave FaF UK
° Asociacia tuberdznej sklerézy ASTUS

. Kancelaria Svetovej zdravotnickej organizacie na Slovensku

. Slovenska spoloénost lekarskej genetiky SSLeG

. Vseobecnd zdravotna poistoviia VSZP

. Orphanet Slovensko

. Asociacia inovativneho farmaceutického priemyslu AIFP

. Detska fakultnd nemocnica s poliklinikou Bratislava DFNsP BA

o Detska fakultnd nemocnica s poliklinikou Banska Bystrica DFNsP BB
. Skrinningové centrum novorodencov SR

. Narodné centrum zdravotnickych informacii NCZI

. Narodny onkologicky ustav NOU

. Narodny Ustav reumatickych choréb NURCH

o Respectapp

o Genzyme

. Takeda

. Janssen Johnson and Johnson

. Platforma Orphan

www.zriedkave-choroby.sk, www.sazch.sk, www.rarediseaseday.org/country/sk/slovakia
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