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/riedkave ochorenia su casto
RN neviditelné,

opradené mytmi,

2
nepochopené.
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Dlhodobo sa na Slovensku pohybuju
~ . naokraji verejného aj politického

zaujmu.
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Na Slovensku vsak s nimi zije
300 000 ludi.

R A mnohi z nich cakaju dlhé roky:.

Na diagnozu. Na spravnu
1 starostlivost. Na liecbu.
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Potrebovali sme to zmenit.

Cielom bolo:

dostat problematiku zriedkavych
ochoreni do centra verejnej diskusie

vytvorit tlak na politickych
predstavitelov a decision makerov

iniciovat odbornu diskusiu
o systemovych rieSeniach
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Pacienti so zriedkavymi
ochoreniami
nemaiju cas cakat.
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Presypacie hodiny si symbalickou pripomienkou, aki klucowd
dlohu zohréva CAS v Zivote pacientov so zriedkavymi chorobami -
od prvych priznakov, cez stanovenie sprévne] diagndzy a2 po pristup
k adekvatnaj starostlivosti a potrebnej liegébe.
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dostupnou liecbou

leCcba dostupna
na Slovensku
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Tento symbol sme vyuzili ako nastro;:

na vytvorenie emocionalneho
aj racionalneho tlaku

na prepojenie dat, pribehov
a urgentnosti

na priamu komunikaciu
s decision makermi v ich prostredi
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Do Narodnejrady SR.

Na Ministerstvo | .
zdravotnictvaSR. ¢ . ™ y
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Pred Urad vlady SR.

Presypacio hodiny st symbolickou pripomienkou, aki khiéov
tlohu zohréva CAS v Zivote pacientov so zri
od prvych priznakov, cez stanovenle sprévnej

Do centra Bratislavy.
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Asi 300.000 ludi na Slovensku ma zriedkavu chorobu: Na
to, akym vyzvam celia, netreba zabidat
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Ma Slovensku Zije so zriedkavou chorobou priblizne 300.000 pacientov. Denne sa
stretavaju s mnohymi vyzvami, od cakania na potvrdenie spravnej diagndzy, cez pristup k

starostlivosti a liecbe, aZ po socialne a psychologické dosahy.
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Zdravie 8 prevencia ov po rokovani viady Reakcie ministrov po rokovani vlady Reakcie ministrov

S Ve~ —— Ve
Fdravie (SR \ g 4 : #voina na Ukrajine /O Analyzy Zdravie

¥ Smvenskey republiiy g i; ¥ N ey =3 ! i =" iz ¢ - - Tieto choroby su vazne, Zivot ohrozujuce,
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\ zriedkavé a trpi nimi 300-tisic Slovakov. O
aké diagnozy ide?

Kampan Zrnko casu upozornuje na
vyzvy, s ktorymi sa stretavaju pacienti

Na zdravotnickom Uvbﬂre pl‘EdStaVili . AN ;. “ BRIl <o zriedkavymi chorobami

tisic pacientov so

w. B Dreamstime

iniciativu k zriedkavym chorobam
o=n EIEY

Réznymi formami zriedkavych chordb na Slovensku trpi edhadom 300-
tisic pacientov.

Boj s Casom, omyly a obvinenia z drahej
lieCby: Aka je realita pacientov so
zriedkavymi chorobami?
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Cakaju roky na diagnozu, lieky si zhanaju cez
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& - - 4 y_’ — E = svolu SltuaCIu' SaSkOVI OdOVZdaII petICIu Na Slovensku Zije so zriedkavymi chorobami priblizne 300-tisic fudi, pri¢om na potvrdenie
Belasy motyl, Slovenska aliancia zriedkavych chordb a 3 ; : sprévnej diagnézy &akaji v priemere aZ pat rokov.
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Peticiu za zachovanie dostupnosti liekov na zriedkavé a onkologické ochorenia aj s

konkrétnymi pripomienkami odovzdali ministrovi zdravotnictva Kamilovi $askovi

(Hlas-SD) zastupcovia obé&ianskeho zdruzenia Belasy motyl spolu s daldimi k ravotnict votnict kality k « ZDIELAT

pacientskymi organizaciami, ktoré na Slovensku zastupuju pacientov so zriedkavymi

chorobami. Iniciovala ju Slovenska aliancia zriedkavych chordb (SAZCH) a za kratky

&as sa pod fAu podpisalo viac ako 17-tisic ludi Pacienti so zriedkavymi a onkologickymi ochoreniami spolu so zastupcami pacientskych
organizdcii sa v utorok obrétili priamo na ministra zdravotnictva so Ziadostou o urychlené
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Zrn

ko ¢asu

Zriedkavé ochorenia sme dostali
z okraja zauymu do centra
verejnej aj odbornej diskusie.

Téma zacCala byt vnimana ako
dolezity spolocensky problem,
nie ako problem malej skupiny ludi.

Biogen, Johnson & Johnson, AstraZeneca, Slovenskd myeldmova spolocnost, Belasy motyl, Slovenska aliancia zriedkavych chorob



Zrn

ko ¢asu

Iniciativa Zrnko Casu sa stala
symbolom tejto problematiky.

Otvorila priestor pre SirsSiu diskusiu
medzi odbornikmi, pacientskymi
organizaciami a statom
O potrebe systemovych rieseni.

Biogen, Johnson & Johnson, AstraZeneca, Slovenskd myeldmova spolo¢nost, Belasy motyl, Slovensk3 al

lancia zriedkavych choréb



A dopad iniciativy je viditelny aj v roku 2026.

Minister zdravotnictva
Kamil Sasko verejne
vyzdvihol iniciativu, T e——,

m— _ ‘? hlas_socialna demokracia

deklaroval potrebu * SEngm 1] | .
S - SR e O MMNNETIE o rochodnutia majd v kontextc
venovat zriedkavym IR ORIEN T o oot e

Iniciativa Zrnko casu vznikla ako reakcia na
EHE W = nizke povedomie o zriedkavych

OChoren ia m vaCSI u ’ : . N ) i | I.,::-f ochoreniach aj na realitu, v ktorej mnohi

pacienti ZIju s pocitom, Ze sa liecby nikdy

pOZOrnOSt' ad priné§at' | " | : nedockajd.

Robime vsetko pre to, aby sa to menilo - a

systémové zmeny, kto re - ¥ — Sy e a1 Sk e
pomozu pacientom so N ' A
zriedkavymi

ochoreniami.
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Pre pacientov so zriedkavymi

ochoreniami je to prislub
dostupnosti
a prislub inej buducnosti.
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