Vdzené kolegyne, vdzeni kolegovia,

zriedkavé nddory st sucastou zriedkavych choréb, ktoré postihuji iba
maly pocet ludi'v rdmci celej populdcie a predstavuju specifické problémy.
V Eurépe sa ochorenie povazuje za zriedkavé, ak postihuje menej ako jednu
0sobu z2 000 alebo menej ako 500 0s6b na 1 milién obyvatelov. Postihnutie
vzdcnou chorobou je vo svete rézne, pretoZe kym pre niektoré ndrody je dand choroba alebo
nddor obvyklid, pre iné oblasti, naopak, raritnd.

Existuje 6 000 — 8 000 zriedkavych chordb, z ktorych vyse 50 % sa vyskytuje uz v detskom
veku. Priblizne 80 % raritnych choréb md geneticky pévod. Tieto ochorenia st zvycajne zdvazné
amaju progresivny charakter.

Do dnesného dria zostdva pricina mnohych zriedkavych choréb neobjasnend. Pritom tieto
ochorenia maju nielen medicinske, ale aj socidlne désledky.

V oblasti zriedkavych choréb je stdle nedostatok medicinskych a vedeckych poznatkov, ¢o
plati aj pre vyskyt zriedkavych nddorov.

Publikované udaje su vicsinou z prezentdcif kazuistik, ktoré méZeme ndjst v niektorych
databdzach. Predmetom publikdcii byvaju epidemiologické tdaje, nddorovd charakteristika
a preZivanie. Zriedkavé nddory st stdle marginalizovanou oblastou, vyZaduju si pozornost
odbornikov zo vsetkych oblasti zdravotnej starostlivosti od diagnostiky cez liecbu a starostlivost
po liecbe. To bolo aj dévodom na zriadenie Eurdpskej aliancie zriedkavych choréb (EURORDIS)
a ndsledne aj organizovanie ndrodnej stratégie rozvoja zdravotnej starostlivosti o pacientov so
zriedkavymichorobamina Slovensku na roky 2012 a 2013, na ktory nadvdézuje priprava Ndrodného
pldnu rozvoja starostlivosti o pacientov s raritnymi ochoreniami vrdtane nddorov.

Vyskum moZe priniest odpovede na ddleZité otdzky privsetkych zriedkavych ochoreniach.
Dnes sa uZ daju diagnostikovat stovky zriedkavych chordb cestou aktivit molekuldrnej bioldgie.
Poznatky o pévode tychto ochoreni sa zlepsuju vdaka vytvdraniu registrov pre niektoré z nich.
Vedci pracuju coraz efektivnejsie vdaka zapojeniu sa do sieti zameranych na zdielanie vysledkov
vyskumu. Novu nddej a perspektivy prindsa aj politika Eurdpskej inie ako aj viacerych ¢lenskych

Stdtov zamerand na tito problematiku.

O tom, Ze zriedkavé ochorenia na Slovensku vyZaduji pozornost, svedci aj to, Ze 28. febru-
dra 2013 sa konalo férum odbornikov pre zriedkavé ochorenia v Bratislave. Aj najvyznamnejsia
onkologickd konferencia v roku 2012, ako st Bratislavské onkologické dni, bola venovand prob-
lematike zriedkavych nddorov s ich Specifickymi problémami. V tomto ¢isle by sme preto chceli
upriamit Vasu pozornost na niektoré vybrané charakteristiky a problémy diagnostiky a liecby
zriedkavych nddorov.
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