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Newsletter pre zriedkavé choroby

Prec¢o su lieky na zriedkavé
choroby ndkladné?

Text: PharmDr. Tatiana Foltdnovd, PhD, UK Bratislava
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gisilastnaa veselé Vianoce a uspesny Novy rok
taje Aliancia ZCh

Hodnotenie zdravotnickych
technologii sa stava dolezi-
tym néastrojom inovativnych
pristupov, ale aj udrzatelnosti
zdravotného systému. Via-
ceré eurdpske krajiny, medzi
nimi aj Slovensko, vyuZivaji
aspon parcialne hodnotenie
zdravotnickych technologii
ako néstroj pre financova-

nie novych ¢i existujicich
medicinskych technologii.
Kapacity HTA na narodnej
arovni ¢asto nepostacujua po-
trebnym narokom, na druhej
strane mnohé st ndpodobné
situdcidm na medzinarodnej
arovni. Aj z tohto titulu ma uz
vy$e 20 ro¢na medzindrodné

spolupréca v oblasti HTA
velké opodstatnenie.

A aj prave preto sa v diloch
30 — 31. decembra 2014

v Rime diskutovalo o hodno-
teni zdravotnickych tech-
nologii — health technology
assesment na konferencii

s nazvom HTA 2.0 Euro-

pe — Teaming up for Value.
Toto stretnutie organizovala
Eurdpska siet zdravotnickych
technolo6gii — EUnetHTA,

v ramci spolo¢nej akcie 2
(2012 -2015) spolu s narod-
nymi agentdrami Talianska
a Danska. EUnetHTA je
dobrovolna siet, ustanove-
né odporacanim 24/2011.

Okrem zastupcov jednotli-
vych ¢lenskych Statov su
v nej zastapeni ako pozorova-
telia: zastupcovia priemyslu,
platcov, poskytovatel'ov
a pacientov.

EUnetHTA vznikla
na zdklade potreby transpa-
rentného, efektivneho
a udrzatel'ného hodnotenia
zdravotnickych technologii
na eur6pskej urovni, ktoré
vSak bude aplikovatelné
aj v jednotlivych ¢lenskych
statoch.

Tato spolupraca vychadza

z 3 kIa¢ovych bodov:

« efektivne vyuzivanie zdro-
jov pre hodnotenie zdravot-
nickych technolégii,

« vytvaranie udrzateIného
postupu distribtcie infor-
maécii v oblasti hodnotenia
zdravotnickych technologii,
» zabezpecCenie spravnej
praxe v oblasti hodnotenia
zdravotnickych technologii.

Konferencie sa zicastnilo
viac ako 450 ucastnikov,
zo vSetkych potrebnych oblas-
ti: tvorcovia legislativy, vedci,
poskytovatelia, platcovia
a samozrejme aj pacienti.
Zriedkavé choroby patria
bezpochyby medzi ndkladni
zdravotnu starostlivost.
V obdobi ekonomickej krizy,
kedy si vSetky krajiny vyrazne
uvedomuji obmedzenost
finanénych zdrojov je este
dolezitejsie kriticky pristapit
k efektivnemu nakladaniu
s financiami podla jasne
a vopred stanovenych kritérii,
ktoré predstavujt rovna-
ké mozZnosti pre vSetkych.
Presne definované kritéria
predstavuju zaklad hodnote-
nia zdravotnickych technolé-
gii. EUnetHTA pre tento ucel
vytvorila tzv CORE model.
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O novej kampani Dna
zriedkavych chorob

»Zijem so zriedka-
vou chorobou. Deri za
driom, ruka v ruke.

Préave takéto je heslo dna
zriedkavych choréb 2015.
Po Osmich tspesnych ro-
koch kampane dna zriedka-
vych chordb, sa prave v roku
2015 upriamila pozornost na
kazdodenny zivot pacientov
so zriedkavymi chorobami,
ich rodiny, opatrovatelov.

Komplexny pohlad na
zriedkavé choroby zna-
mend obmedzeny pristup
k liecbe, ale aj starostlivos-
ti a Specializovanym soci-
alnym sluzbam. Aj preto
priami pribuzni — rodicia,
sirodenci, st casto jedi-
ni, ktori sa vytrvalo staraji
o svojich milovanych synov,
dcéry, bratov, sestry. Slogan
Dna zriedkavych chordb
2015 tak upriamil pozornost
na miliony rodicov, stro-
dencov, starych rodicov,
ujov, tiet, krstnych, bratran-
cov, ktorych zivot priamo
zasiahla zriedkavéa choroba,
a ktori ziji den za diiom,
ruka v ruke s pacientmi
so zriedkavymi choroba-
mi. Zriedkavé choroby ako
chronické a zavazné Zivot
ohrozujice choroby véazne
zasahuju do Zivota celej ro-
diny. Zivot zo zriedkavou
chorobou je kazdodennym
vzdeldvanim sa, vzajomnym
ucenim sa a zbieranim ski-
senosti nielen pre pacien-
tov, ale aj pre ich rodiny.
Napriek obrovskému poctu
zriedkavych chordb vset-
ci pacienti celia rovnakym
otazkam.

Pacientske  organizacie
si kldcovym partnerom
a zdrojom informacii a fi-
nancénych prostriedkov pre
samotnych pacientov a ich
rodiny. Deni za driom, ruka
v ruke s pacientmi a ich
rodinami riesia problémy
zvySuji povedomie a in-
formovanost, spolupracuji
s odbornikmi.

Na medzindrodnej arovni
je potrebné, aby vina solida-
rity s nespocetnym mnoz-
stvom pacientov so zried-
kavymi chorobami zasiahla
cely svet. A aj z tejto prile-
Zitosti vznikol Den zriedka-
vych chor6ob. My sa tesime,
Ze Slovensko je uz po Stvrty
krat jeho aktivnou stcastou.
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Prave na stretnuti v Rime,
vSetci ¢lenovia EUnetHTA
prijali strategicky dokument
euré6pskej spoluprace - HTA
Network Strategy.

V tomto kontexte je velmi
dolezité zdoraznit vynimoc-
nost zriedkavych chorob

a zdravotnej starostlivosti
poskytovanej pacientom

so zriedkavymi chorobami.
Dokazom $pecifickej podpory
pacientov so zriedkavymi
chorobami je eurépska smer-
nica z roku 2000. Vznikla aj
preto, aby nastartovala dianie
v oblasti vyskumu a vyvoja
liekov na zriedkavé choroby,
ale aj skvalitnila zdravotnt
starostlivost poskytovani
tymto pacientom. Dnes, 14
rokov jej posobenia v praxi,
niet pochyb o tom, ze vyrazne
prispela k zmene prostredia

v tejto oblasti. Dokazom je 78
liekov na zriedkavé choroby,
ale aj existencia Eur6pske-

ho vyboru odbornikov na
zriedkavé choroby ¢i europska
referenc¢na siet $pecializova-
nych pracovisk pre zriedkavé
choroby, smernica o cezhra-
nicnej starostlivosti alebo

cela problematika klasifikacie
zriedkavych choréb — ORPHA
kody a dalsie. Zriedkavé cho-
roby sa postupne stavaji jasne
identifikovatelnou skupinou
vo vSetkych oblastiach posky-
tovania zdravotnej a socialnej
starostlivosti. Aké boli teda
zavery hodnotenia zdravot-
nickych technolégii? Su tieto

pripravené na hodnotenie
liekov na zriedkavé choroby?

Hned Gvodom musim
povedat, ze doposial nebol
ziadny liek na zriedkava
chorobu hodnoteny podla
kritérii HTA. Na druhej stra-
ne je dolezité tento fakt zme-
nit a zacat aj s hodnotenim
zdravotnickych technologii
liekov na zriedkavé choro-
by. Tejto tlohy sa zhostila
Europska liekova agenttra a
zacCala pracovat na hodnoteni
zdravotnickych technologii
v spolupraci s EUnetH-
TA. Po projekte MOCCA
(Mechanism of Coordinated
Access to Orphan Medicinal
Products), ¢i prace v Medev
(Medicine Evaluation Com-
mitee) je to d’al$ia z moznosti
ako prispiet k efektivnemu a
transparentnému a udrzatel-
nému vynakladaniu financ¢-
nych prostriedkov. Takyto
proces je velmi naro¢ny a
vel'ka tlohu v iom zohraja
aj vzdelani pacienti, ktori v
pripade liekov na zriedkavé
choroby ¢asto krat ako jedini
dokézu redlne zhodnotit
prinos liecby.

Eurépska spolupraca
priniesla spolo¢né hodnoty
a je len na jednotlivych ¢len-
skych statoch ako z tychto
budd profitovat na narodnej
arovni. V pripade zriedka-
vych chor6b sa mbzeme tesit
na vysledky prvej prikladovej
stadie zhodnotenia lieku na
zriedkavé choroby, ktora pri-
nesie mnozstvo otazok avsak
ako opakovane odznelo na
konferencii, jedinou moznos-
tou ako ziskat skiisenosti v
tejto oblasti je pracovat v nej,
hl'adat odpovede na otazky,
mozné riesenia, a to aj za
cenu chyb. Prave vyse 20—
ro¢né eur6pske skiisenosti
mozu byt velmi napomocné.

Medzindrodny
maratén mieru
myslel aj na
mnohopocCetny

myelom

Text: MUDr. Natdlia Stecové

KHaOH, UNLP KoSice

Svoje vitazstvo si z 91. roc-
nika MMM v Kosiciach, dna
5. oktobra 2014 odniesla
okrem najrychlejsich bezcov
aj skupina 82 nadsencov
v tmavomodrych dresoch.

Pod napisom neziskovej
organizacie Slovenska mye-
16mova spolo¢nost (SMyS)
zabehli amatérski bezci
roznych vekovych kategorii
symbolické kilometre s jas-
nym cielom — podporit svo-
jich najblizsich a informovat
giroku verejnost o ochoreni
s nazvom - Mnohopocetny
myelom.

Boli medzi nimi lekari,
najma z Kliniky hematolégie
a onkohematologie UNLP
Kosice, ich rodinni prislus-
nici, pribuzni pacientov,
¢lenovia SMyS a ich sym-
patizanti z r6znych katov
Slovenska.

I8lo uz o druhy ro¢nik tej-
to symbolickej akcie v ramci
Medzinarodného maraténu
mieru v KoSiciach, ktora
ziskava stéle viac zaujemcov
a je podporovana aktivnou
ucastou aj finanénym gran-
tom spolo¢nosti Celgene.

Okrem minimaratonskych
vykonov reprezentovala
SMyS vo “velkom” marat6-
ne JUDr. Katarina Fedoro-

S polmaraténom sa
uspesne popasovala ¢lenka
Predsednictva SMyS
MUDr. Veronika Ballova

vé, PhD., ktora 42 maraton-
skych kilometrov zabehla
za Uzasnych 4:03:59 hod.

Cielom ti¢asti na sveto-
vom maratone, rovnako
i cielom neziskovej organi-
zacie SMyS, je zvySovanie
informovanosti o mnohopo-
Cetnom myelome, zabezpe-
¢ovanie rovnakého pristupu
k najvyssiemu $tandardu
liecby, starostlivosti
a pomoc pacientom a ich
blizkym vyrovnat sa
s diagndzou ¢o najlepsie.

Za tymto tcelom organi-
zuje tiez pravidelné vzdela-
vacie podujatia pre lekarov
a pacientov, participuje
na mnohych vyskumnych
aktivitach a vedie anonymny
register pacientov s mnoho-
pocetnym myelémom
v Slovenskej republike.

V sti¢asnosti sa na Sloven-
sku na mnohopocetny mye-
16m lieci az 600 pacientov.

Uprimné tismevy na tvarach vietkych téastnikov v cieli potvrdili,
Ze i8lo o dobri myslienku a radost a dobry pocit potlaéili vsetky
znamky unavy z naro¢nych sportovych vykonov




Motylie kridla sa stretli
ha brehu Seiny

Text: Lucia Ramljakova, DebRA SR

Prezentacia novych oSetrovacich materidlov

Pariz, mesto médy, koliska
umenia, miesto dobrych vin,
syrov a croissantov, bohém-
skych T'udi v kaviarnach, cen-
trum regiénu ile-de-France,
hlavné mesto Franctuzska

a na viac sa stal v septembri
2014 centrom diania DEBRA
International Congress.
Posledné teplé dni v septem-
bri sme stravili v priestoroch
konferenéného centra CAP
15, priamo pri Eiffelovej

veZzi na brehu rieky Sei-

ny. Toto miesto perfektne
splnilo Gcel a hostilo velké
mnoZstvo prezentacii, for,
workshopov, diskusii, ¢i uz
tych formélnych alebo menej
formalnych v rameci coffee
breakov. Nie je zvlastnostou,
7e velké mnozstvo doleZitych
informacii vyplynie prave

z tychto kavickovych roz-
hovorov, mimo oficidlneho
programu, kde m6zeme
zdielat svoje problémy,

ich rieSenia, dozvedame sa
¢o a ako v akej Casti sveta
funguje a nasledne sa vieme
in$pirovat a navzajom si
pomoct. Ako l'udia v ramei
pacientskych organizacii hoci
sme sa stretli z 35 roznych
krajin sveta, celime rovna-
kym problémom, stojime
pred podobnymi alebo

rovnakymi otazkami a ¢im
viac informacii mame, tym
lepsie m6zeme k danym
veciam pristtpit, a o to lepsie
vysledky budeme mat my,
ktori chceme pomahat aj ti,
ktorym pomahame.

Témy, ktoré boli predmetom
nasho zaujmu prvy den,
zahfnali pokroky a novinky
v oblasti projektu Genegraft
pre RDEB, ktoré nam spolu
s neskorsou prednaskou

o molekularnej diagnosti-

ke a ich sktsenostiach vo
Franctzsku za poslednych
desat rokov predniesol Alain
Hovnanian. Odpovedali sme
si spolo¢ne na otazky dolezi-
tosti prenatélnej diagnostiky
a genetického poradenstva

v stvislosti s EB a tiez preco
je relevantné a podstatné sa
typom dedi¢nosti epider-
molysis bullosa zaoberat. V
ten isty den sa simultanne s
General Assembly of DEBRA
International, kde sme si
volili reprezentantov do
Executive Committee, konali
dve féra — nutri¢né aj psy-
cho-socialne. Tento den sme
ukon¢ili rozpravou o tvorbe
takzvanych ,,guidelineov, “
teda tych najlep$ich postu-
pov pri réznych druhoch
oSetreni. Tato tému rozvi-

=nt Woun,

i

nula Avril Kennan v ramci
programu Clinical Support
a predniesla tiez tipy, ako
projekt zlep$it a upozornila
tiez na slabé miesta.

Druhy den zacal slne¢no

aj v PariZi aj v konferenc-
nej miestnosti s Gabrielou
Pohla-Gubo, ktord nam
svojou prezentéciou dovo-
lila nahliadnut do sveta EB
$pecialistov pomocou siete
odbornikov EB CLINET.
Motivovala nas rezonujicim
heslom ,,Expertise should
travel not the patient.” (Ces-
tovat mé vyskum, nie pacien-
ti.) 20. september pokracoval
prehladom vyskumu

v oblasti EB vo vSeobecnosti
s demonstraciou konkrét-
nych postupov lie¢enia

na niektorych pacientoch.

V sobotu sa odohrali aj dve
Casti fora pre zdravotné
sestry a ukoncenie patrilo
mentoringu a vyjadreniam
podpory pre zac¢inajice
pacientske organizécie, ktoré
plynule preslo do prednasky
Jimmyho Fearona o marke-
tingovych stratégiach, ktoré
st aplikovatel'né na nase
potreby aj v spojeni s kaz-
doroc¢nou udalostou tyzdna
$irenia povedomia o EB ,,EB
Awareness Week.”

Posledny den ,finishovali®
fora, davali sme si spatné
vazby, prisli sme k zdverom,
i ked mnohé témy zostali
otvorené. Velkym prinosom
bola prezentacia vybratych
skupin z fundraisingového
workshopu, kde jednotlivé
krajiny poukazali na to, ¢o

a ako u nich funguje. Za-
tial' ¢o v USA sa osvedcili
televizne spoty, v Spaniel-
sku usporadavaju golfové
turnaje. Kym Rakuska
DebRA rozposiela v pravi-
delnych intervaloch maily,
v UK pracujt s konceptom
charitativnych obchodov.
Slovenskej DebRE sa v tomto
roku vd’aka spolupraci

s klinikou estetickej medi-
ciny ENVY podaril krasny
projekt charitativneho ka-
lendéra pre rok 2015. Vsade
funguje nieco iné a je len na
nasej kreativite a schopnosti
ako $iritf povedomie sprav-
nym spésobom a mozno
ziskat pozornost T'udi, ktori
by chceli pomoct. Vd'aka
DEBRA France a DEBRA
International timu a ich
dobrej organizacii prebehla
konferencia v prijemnom
duchu a my mame

pred sebou dalsi rok prace,
aby sme sa opat v roku 2015
mohli spolo¢ne stretntt

a vynésobit nase tspechy

a vydelit sklamania.




Celoslovenské stretnutie c¢lenov
Organizdcie muskularnych dystrofikov
v SR v Piedtanoch

Text: Mgr. Andrea Madunovd, OMD v SR

Improviza¢né zoskupenie Kapor na scéne vtiahlo do predstavenia aj divakov

Organizicia muskularnych
dystrofikov v SR kazdy rok
organizuje celoslovenské
stretnutie svojich ¢lenov
v piestanskom hoteli Siiava.
»Tento rok sa ho zacastnilo
144 0s0b, z ktorych az 45 je
odkazanych na pohyb s elek-
trickym alebo mechanickym
vozikom. Aj v tom spociva
Specifickost tohto stretnutia,”
uviedla predsednicka zdruze-
nia Andrea Madunova.

Pre tcastnikov bol pri-
praveny bohaty program
zamerany na poskytovanie
Specifickych informAcii,
na kultaru, oddych
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a posilnovanie vzajomnej
svojpomoci. Stvrtkovy veder,
uvod stretnutia, uz tradi¢ne
patril rekapitulcii najdolezi-
tejsich aktivit OMD v SR
v roku 2014. Potom sa dosta-
la k slovu kultara a na scénu
Hamlet, samozrejme
v netradi¢nej podobe,
tak ako to vedia len nasi
kamarati z improvizacného
zoskupenia Kapor na scéne.
Do svojho predstavenia ako
inak, vtiahli aj divakov.
Piatkové doobedie uz
tradi¢ne patrilo oblibenej
vystave kompenzacénych
pomocok. Na vystave sa

predstavilo devat najvac-
§ich firiem dovazajtcich na
Slovensko kompenza¢né
pomocky. ,,Nasi ¢lenovia
tak majt moznost vyskusat
si pomdcku, porovnat si
viaceré druhy, informovat sa
o jej vlastnostiach,” pove-
dal Tibor K&bdl, socialny
poradca OMD v SR, ktory
spolu s poradkyrnou Alenou
Hradnanskou poskytovali
Ucastnikom stretnutia aj
socialne poradenstvo.
Popoludni, od 15.00 do
17.30 sa uskutoc¢nil odborny
semindr na zdravotnt tému
,Dychanie a vyziva s NSO“.

,Téma tohtoro¢ného semina-
ru bola vybrané zdmerne,"-
povedala Maria Duracinska:
,Coraz viac nagich ¢lenov ma
dychacie tazkosti a tazkosti
spojené s vyZivou, pricom

sa im nedostavaja zakladné
informacie.“ Na seminari so
svojimi prednaskami vysta-
pili MUDr. Imrich Mucska:
Poruchy dychania a nein-
vazivna ventilacia, PaedDr.
Barbora Bunova: Mam prob-
1ém pri prehitant, je to nor-
malne?, Mgr. Zoltan Sykora,
fyzioterapeut spolupracujtci
s organizaciou, Respiracna
fyzioterapia pri NSO, cez
skype sa tc¢astnikom priho-
vorila na tému vyzivy MUDr.
Maria Volekov4, svoje osobné
skuasenosti pri tazkostiach

s vyZzivou v prednéske Zijeme,
lebo jeme, ponukla aj Mgr.
Maria Duracinska, Ing.
Martin Krejc¢ik predstavil
mechanicky insuflator-ex-
suflator CoughAssist, ktory
moZe pomoct pri vykaslia-
vani hlienov. V dal$ej ¢asti
seminara PharmDr. Tatiana
Foltanova priniesla najnovsie
Informaécie o lieku Ataluren,
Mgr. Michaela Koréekova
informovala o predbeznych
vysledkoch prieskumu za-
meraného na kvalitu starost-
livosti o pacientov s DMD.
Posledny vstup patril M.
Zemanovi zo spolo¢nosti
LetMo: MozZnosti individu-
alneho nastavenia ovlada-
nia elektrickych vozikov.




Vecer patril kabaretu,
tentoraz v podani jedinec¢nej
herecky a autorky original-
nych divadelnych kiskov
Ol'gy Belesovej. Majsterka
improvizacii predviedla
predstavenie Poradna krasy
Sered' s pani Erikou,
odbornickou na vsetko. A na-
0zaj nou aj bola, lebo zaujala
vsetkych v sale a bola schop-
na zodpovedat na aktakol'vek
zaludnt otazku.

Sobota patrila uz tradi¢ne
Dystrolympiade. Doobeda
sa hrala timova integrovana
boccia a poobede prisli na
rad lastenia krizoviek, osem-
smeroviek a sudoku. Velkej
obl'ube sa tesil aj Zolikovy
turnaj, ktorého sa zticast-
nilo 24 hracov. Podvecer si
mohli milovnici peknych veci
prezriet vystavu vyrobkov
¢lenov organizacie a priniest
tiez svoje vyrobky na obl'a-
beny Blsak. Tiez si mohli
fanuasikovia nasej ¢lenky
Eriky Kostovej, autorky
ilustréacii ku knizke Strateny
princ, vypytat jej vzacny
autogram. Na bl§aku sme aj
my predavali svoje knizky

a tricka. Tiez sme ponukali
chutnt kavu a odpovede na
zvedavé otazky tykajice sa
nasho zdruZzenia.

Svoju zabavku si vymys-
leli aj nasi teenegeri, mladi
dystrofici na elektrickych
vozikoch, a kopec srandy
zazili pri bierpongu! Co to
je? To musite prist na nejaka
oemdacku akciu, kde buda
Sikovni asistenti Bobe§ a Mo-
nika. Oni boli ti vymyselnici,
ktori to pre nasich chalanov
vymysleli a aj zrealizovali.
Vsetky aktivity sa odohravaja
vo velkej spolocenskej miest-
nosti. Taky maly oemd’acky
happening!

Vecer sa ukon¢il vyhlase-
nim vysledkov Dystrolym-
piady a obl'ibenou tombo-
lou. Vytazok z nej pravidelne
putuje na charitativne tcely,
na pomoc I'udom v nadzi.
Tohtoro¢ny vytazok sme
poskytli osamelej mamicke
a jej dcérke, ktoré ziju
v Bratislave. Ich pribeh bol
zverejneny na darcovskom
portali Ludialudom.sk
a o tom, komu sa vytazok
poskytne nasi ¢lenovia
hlasovali. Zaverom sme
podakovali vSetkym tcastni-
kom ,stretka® za vytvorenie
prijemnej, priatel'skej
a rodinnej atmosféry!

Vyrocné stretnutie DebRA SR

Text: Martina Studenikovd, DebRA SR

Deti sa zabavaju s psychologickou Andreou Majkovou

Ked som si precitala
program vyro¢ného stretnu-
tia, zjezili sa mi vlasy — tolko
prednasok pocas dna? Pred
stretnutim som si pocas
jedného tyzdna zapisovala,
¢o vSetko Lalina pocas dria
zje a vytvorila si tak ,jedal-
nicek”, ktory som potom
konzultovala s nutri¢nou
terapeutkou, vel'a mi poradi-
la a pomohla. Tato moznost
sme mali vSetci a patri¢ne
sme ju vyuzili a diskutovali
s 1iou o stravovani o dusu.
Prednésok bolo viac pocas
dna, a hoci neboli prilis dlhé,
boli kvalitné, plné novych
poznatkov a informécii. Taz-
ko je z nich vybrat ta ,naj“.
Prestavky sme si osladili ko-
lac¢ikom a niektori kavickou.
Zaujimava a trosku in4, bola
prednaska s pani doktor-
kou, odborni¢kou na vyZzivu,
ktora sa konala cez Skype,

ostatni prednéasajici boli na
stretnuti osobne. Zaujimavi
prednasku mali aj Kika

a Lucka s Bejkou, aj ostatni
povedali o svojich aktivitach.

Kym sme sa my dospeli
vedecky vyZivali, deti mali
program s pani Andreou —
vyrabali sviecky, svietniky,
boli vonku, hrali hry, nik
sa nenudil. Meggie s tatom
a chlapska cast Pavlickovcov
sa boli vyclapkat v ned’ale-
kom Vodnom raji. VoIna
chvil'u sme si kratili rozpra-
vanim, diskutovanim
o prednaskach, beznom Zivo-
te a spominanim na ozdrav-
ny pobyt.

Som velmi rada, Ze som
sa s defmi a mamou mohla
zGcastnit tohtoro¢ného vy-
roéného stretnutia, a Ze som
sa konecne stretla i osobne
s Anickou a jej rodinkou a
pani Mariou — najstarsou pa-
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Po malom ohriostroji si deti pochutnali na kolaciku a veéernej rozpravke

cientkou s EB na Slovensku.
A dafam, Ze raz sa stretnem
is ostatnymi rodinami. Vi-
kend sme zakon¢ili navste-
vou pivovaru Steiger. A ¢i sa
nam chcelo, alebo nie, rozisli
sme sa domov.

Na zaver poviem len tol’ko,
7e vlasy sa mi nemali preco
zjezit, den plny prednasok
v kruhu odbornikov a skve-
Iych T'udi s velkym srdcom
bol skvely a vyborne zorga-
nizovany, rovnako ako cely
vikend. Te$im sa na dalSie
stretnutie ;-) a dakujem.

Kratsia verzia

Pobyt a strava — skvelé,
vila len pre nas, nik
cudzi nas nevyrusoval,
fakt rodinna atmosféra
Prednésky a program

— skvelé, na vysokej
arovni, zrozumitelné

aj pre nas smrtelnikov,
neodbornikov

Program pre deti —
super, nenudili sa
Organizacia — super,
nemam ziadne vyhrady,
len tak d’alej, dievcata
Ludia — skveli, Gzasni
Celkovy dojem —
vynikajuci.

Uplne kratka verzia
Celé vyrocné stretnutie
bolo skvelé, organizacia,
Tudia aj vSetko bolo su-
per. Kedy bude d’alsie?



Organizacia alkaptonurikov

AKUSSaC ma prvy rok za sebou

Text: Mgr. Andrea Zatkovd, PhD., AKUSSaC, o.z.
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Tim AKUSSaC v akeii, Zilina, 5. jala 2014

V poslednom vlanajSom
¢isle Minoritu sme vas in-
formovali o vzniku a prvych
krokoch AKU Spolo¢nosti
Slovensko a Cesko (AKUS-
SaC). Radi by sme sa s vami
podelili aj s nagimi novin-
kami v roku 2014. Hned vo
februari sme mali moznost
prispiet k ¢innosti Alian-
cie ZCH svojou tc¢astou na
aktivitach spojenych s Driom
zriedkavych chordb. Anna
Antalova nas zastupovala na
tlacovej konferencii v Hoteli
Carlton 20. februéra, kde ako
jedna zo zastupcov pacien-
tov odpovedala na otazky
novinarov. Alkaptontriu este
stale predstavujeme aj na
celoro¢nej putovnej vystave
vo verejnych priestranstvach
SR, ktora mé za ciel zvysit
povedomie o zriedkavych
chorobach.

Pre nasich pacientov sme
pripravili dal$ie stretnutie,

ktoré sa konalo 5.7.2014

v Ziline. Tentokrat sme

mali podtitul: ,Co vieme o
genetike alkaptontrie a aké
st moznosti jej terapie?”.
Hladali sme odpovede na
otazky: Co znamena AKU
pre mila a pre moju rodinu?
AKké st rizika pre budtice
generacie? KedZe prave
prebieha klinické skasanie
potenciélnej liecby pre AKU,
vysvetlili sme si jednotlivé
fazy klinického skdsania vse-
obecne a venovali sme sa aj
novym iniciativam vyskumu
terapii AKU.

Pacienti AKU a ich rodinni
prislusnici ndm hovorili o
priebehu ochorenia, bolesti,
ktora ich trapi. Vymienali
sme si poznatky a skiisenosti
v stravovani a dolezitosti
pitného rezimu, $portovania.
Na stretnutie prisli aj novi
zaujemcovia, o nas velmi
potesilo, aj ked’ celkovo nas

Stretnutie DevelopAKUre timu v Stokholme, 17. oktébra 2014

eSte nebolo vela.

Vedci a lekari pracovali
pocas celého roku, ale $peci-
alnou prilezitostou vymenit
si sktsenosti a poznatky z
vyskumu tohto ochorenia
bol pre nich AKU workshop
a stretnutie projektového
timu DevelopAKUre, ktoré
sa konali 16. — 17. oktobra
v Stokholme vo Svédsku.
Hostitelmi bola spolo¢nost
SOBI, ktora maé liek nitizinén
na na zriedkavi chorobu ty-
rozinémiu. Mali sme tu tiez
svoje zastipenie. Prezento-
vala som za UMFG SAV pos-
ter s vysledkami genetickych
analyz AKU pacientov, ale
popri vedeckych aktivitach
som mala moznost stretnat
sa s partnermi zo sesterskych
AKU spolo¢nosti v Anglicku,
Franctzsku, Taliansku a
Nemecku. Spolu s kolegami
sme sa zhodli na potrebe
pripravit jednoducht bro-

zarku o AKU s praktickymi
informaciami pre pacientov.

Projekt DevelopAKUre
napreduje Gspesne. Skoncila
jeho prvé cast, SONIA1, v
ktorej urcili najefektivnejsiu
davku lieku. Vysledky tejto
stadie st publikované v ¢aso-
pise Annals of the Rheumatic
Diseases. Nitizinon bude
dalej testovany pocas dlho-
dobej stadie SONIA2, ktora
bude overovat jeho dlhodobt
efektivnost a bezpec¢nost v
AKU. V Piestanoch a v Parizi
uz skon¢il nabor pacientov
do tejto stadie, pokracuje
eSte v Liverpoole, kde by ho
mali uzavriet do konca janu-
ara 2015. Potom nas ¢akaji
eSte nieco viac ako 4 roky do
zavere¢ného vyhodnotenia.
Okrem tychto aktivit postup-
ne pracujeme na nasej webo-
vej stranke www.akussac.sk
a vytvorili sme tiez skupinu
na facebooku. Pani Ivetka
Kozkové a Katka Schiff sa
venuju ,fundraisingu” na
ziskanie prostriedkov pre
fungovanie nasho obcianske-
ho zdruZenia. Radi by sme
aj tymto spoésobom poda-
kovali Zapadoslovenskej
energetike, a.s. a Slovenskej
elektrizacnej prenosovej st-
stave, a.s., ktoré nas doteraz
podporili.

Zhodli sme sa, Ze aj nad’alej
chceme umoziovat pacientom
stretavat sa navzajom a zdielat
svoje skisenosti, konzultovat
problémy s odbornikmi na
AKU, ziskavat najnovsie infor-
macie o pricinach ochorenia,
novych moznostiach zdravot-
nej starostlivosti, lie¢by
a stravovania. Sme vda¢ni,

Ze mame tieZ moznost aktiv-
ne spolupracovat
so zahrani¢nymi pacientsky-
mi zdruZeniami zameranymi
na tato problematiku, ako aj
s Alianciou ZCH.




LepsSi Zivot

s Llupusom

v Helsinkdach

Text: PB, Liga proti reumatizmu, Klub Motylik

Na eur6pskej trovni to
teraz zije aktivitou. Mozno
ste doteraz o Lupus Europe
ani nepoculi. Mozno ste
poculi, ale ak ste si klikli na
ich stranku, tak posledna
informacia bola spred troch
rokov. To je ale minulostou.
Tohto roku Lupus Europe
pripravila uz svoju 25. konfe-
renciu. Tentokrat sa konala
v Helsinkéch v diioch od 19.
do 23. septembra. Mali sme
t mozZnost sa jej zacastnit
a odniesli sme si len pozitiv-
ne informacie. Teraz nés sice
¢aké vel'a préce, ale ak chce
byt Klub Motylik ndpomoc-
ny l'udom so SLE a inymi
systémovymi ochoreniami
spojiva, tak je to nevyhnutné.

Tato jedine¢na konferencia
sa niesla v duchu “Lep$i Zivot
s lupusom” (pozn. preklad).

V prvom rade tato téma
odkazuje na moznosti liecby,
ktoré su rézne od krajiny ku
krajine.

V druhom pripade odka-
zuje na vedomosti pacientov
o ich zdravotnych problé-
moch, ako sa s ochorenim
vyrovnavaju der ¢o den a
ako sa naucili s ochorenim
7it. A v poslednom pripade
ide o lep$i Zivot s lupusom —
akceptovanie ochorenia.
Hostia na tejto konferencii
boli vel'mi zaujimavi. Mali
sme moznost stretntf ¢lenku
Eurdpskeho parlamentu,
pani Sirpu Pietikdinen,

Nova eurdpska

iniciativa mladych

reumatikov

Text: PB, Liga proti reumatizmu, Klub Motylik

V Eur6pe vzniké nova ini-
ciativa. Myslienka vobec nie
je nova, no konecne sa nasli
Tudia, ktori ju rozvijaja a ak-
tivizuji. V mnohych eur6p-
skych krajinach maja mladi
Tudia s reumatickymi a mus-
kuloskeletalnymi ochore-
niami (RMO) svoje potreby,
ktoré nie st spiiané. Citia sa
osamoteni a nepochopeni.
Zmenit tato situdciu mézu
skupiny mladych T'udi, ktori
budu aktivne bojovat za zlep-
Senie podmienok v oblasti
zdravia, vzdelavania,
byvania, socidlneho

Zivota a préace.

YoungPARE je organizacia
mladych l'udi (tvarujtca
sa pod EULAR a PARE),
ktora sa objavila na eur6p-
skom poli v roku 2013

s prieskumom o tom, ako
st mladi l'udia organizo-

vani v roznych eurépskych
krajinach a o ich potrebéch,
prekazkach, preferenciach
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ktora v parlamente bojuje za
reSpektovanie F'udskych prav,
rovnakych prilezitosti pre
vSetkych, socialnu inklaziu

a pristup k vysokokvalit-
nym sluzbam, vratane tych
zdravotnickych; uznavaného
finskeho reumatoléga Heikki
Julkunena z Helsinki Uni-

a prioritach. Tento projekt
bol prelozeny do 17. jazykov
arozoslany snad do kazdej
organizacie v Eurbpe. Vy-
sledky prieskumu budd sla-
7it na vytvorenie cielenych
programov, aktivit a sieti pre
mladych I'udi s RMO, ktoré
by im pomohli zlepsit kvalitu
Zivota.

Prvé strategické stretnutie sa
konalo 9. — 11. oktbébra 2014
v Talline v Esténsku. Cielom
tohto stretnutia bolo zhro-
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versity Central Hospital

a Christopha Thalheima,
riaditel'a externych zaleZitos-
ti na Eur6pskej platforme
pre skler6zu multiplex.
Utast na tejto konferencii
nam otvorila dvere, aby sme

sa stali stucastou tychto vSet-
kych iniciativ a projektov.

mazdit ¢o najviac aktivnych
mladych I'udi, aby si vymenili
svoje sktsenosti a podelili

sa o svoje problémy v oblasti
organizacie mladych l'udi.
Vysledkom stretnutia bude
navrhnutie ,,akéného planu®,
t. j. ako zamerat svoje akti-
vity na konkrétnu cielova
skupinu, aké aktivity cielova
skupinu zaujimaju, konti-
nualna aktivita zdruZenia, a
pod. O vysledkoch stretnutia
Vés eSte budeme informovat.

Aktivni a mladi ¢lenovia z celej Eur6py na stretnuti 9. — 11. oktébra 2014 v Talline




Vyziva - kazdodennd vyzva pacientov
so zriedkavymi chorobami
Dni parenterdlnej vyzivy

Text: Mgr. Alena Hradnanska, OMD v SR

A

Koncom novembra som
mala moznost zii¢astnit sa
XXIV. konferencie Slovenskej
spolo¢nosti parenteralnej
a enteralnej vyZivy s nazvom
Dni parenteralnej vyzivy.
Reprezentovala som tu nasu
pacientsku organizaciu -
Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR.

Po prvy krat som tak mala
moznost byt medzi odbornik-
mi a som za to velmi vd'a¢na.
Hoci mnohé témy boli pre
miia ako pacienta naro¢né,
aj vd’aka tomuto podujatiu
lepSie rozumiem opatrnosti,
ale aj obrovskej zodpoved-
nosti, pod ktorou lekari
pracuji dennodenne a tato
sa eSte viac znasobi, ak maja
v ambulancii pacienta
s chorobou, s ktorou
sa skoro vObec nestretli, ¢o
je vacsina nés pacientov so
zriedkavymi chorobami.

Téme vyziva sme venova-
li aj tohtoro¢né stretnutie
Organizacie muskularnych
dystrofikov na Slovensku
a sama sa s tymto problémom
uz dlhsie potykam. Som rada,
Ze som tito moznost vyuzila,
pretoZe sa tu stretli odbor-

nici na dant tému z celého
Slovenska aj Ceskej republi-
ky. Vzhl'adom na to, Ze sama
méam nervosvalové ochorenie,
pri ktorom je dostato¢na vyzi-
va dolezita a zaroven zlozita,
ziskané informécie st pre
mna cenné.

KedZe pri niektorych ner-
vosvalovych ochoreniach a to
najma pri svalovych dystro-
fiach st zasiahnuté aj prehita-
cie svaly, prijem potravy pre
¢loveka s takymto ochorenim
byva naro¢ny, niekedy az
nemozny. Nedokaze skonzu-
movat dostato¢né mnozstvo
potravy, ¢im si moze sposobit
vyrazni malnutriciu.

Okruh problémov, s ktorymi
sa pacienti s NSO stretavajt
je nasledovny:

« najskor nendpadny Gbytok
na vahe

- podcenovanie sledovania
vyrivy

+ nedostato¢ny denny prijem
potravy, nejedia

- absencia informacii o sklad-
be nutri¢nych hodnét a inych
ukazovatel'och pri diagnoze
NSO

- lekari ignorujt vazne pri-

znaky malnutricie (,Nikto ma
nikdy nikam neodporudil, aj
napriek informécii o vahe.*)

- tazky pristup k thrade
tekutej vyzivy zo zdravotnej
poistovne — lekari nevedia, ¢o
moZu alebo nemézu pred-
pisovat, tvéria sa, Ze je to
prepych

- zdujem o PEG neprisiel ¢isto
z malnutricie, ale po diagnos-
tikovani dysfagie

« strach z PEGu je z mno-
hych dévodov: strach zo za-
kroku, strach z bolesti, strach
z nespravneho pouzivania,
strach z dal$ich komplikacii
zo zékroku.

Nutriéni $pecialisti nie st
Standardom v starostlivos-
ti 0 nas nervovosvalovych
pacientov. Aj ja sama som sa
s takymto odbornikom stretla
po prvy krat prave na naSom
celoslovenskom stretnuti.
Vel'mi si cenim, Ze z radov
pacientov som nebola jedina
a stretlo sa nas tu viac. Pa-
cienti mali na tomto podujati
dokonca viacero prednasok.
Medzi inymi aj Méaria Du-
racinska sa podelila o svoje
skasenosti s PEG. Nervo-
vosvalovych pacientov sme
tu prezentovali len my dve
Maéria vd’aka svojej prednéaske
a ja ako posluchaé. Vacsina
pacientov patrila do skupiny
pacientov s kratkym ¢revom.
Uz nézov prezradza, Ze tito
pacienti maja vazne prob-
1émy so vstrebavanim zivin,
st teda ovela viac ohrozeni
malnutriciou. Prezentacie
pacientov nazorne ukazovali

stav priblizne pred rokom,
kedy ich Zivot visel na vlasku.
O to pdsobivejsie bolo vidiet
tychto mladych l'udi plnych
elanu ako prezentuju.

Syndrém kratkeho ¢reva
vs$ak uz priamo v nézve hovo-
ri o prepojeni na lekarov zao-
berajicich sa vyzivou. Aj tito
pacienti si k nim vsak dlhsie
hladali cestu. O to doleZitejSie
je, aby sa vyziva a nutri¢né
poradenstvo stali sic¢astou
manazmentu pacientov
s inymi, na prvy pohlad
vzdialenymi chorobami, ako
su tie nase, nervovosvalové,
ale aj cela skupina zriedka-
vych chorob. Mrzi ma, ze
z nas nervovosvalovych pa-
cientov, podl'a mojich vedo-
mosti nik vyzivu nekonzultuje
s odbornikmi. Ovela viac som
si uvedomila, aka dolezita je
vyziva pri chronickom, prog-
resivnom ochoreni, akym je
aj to moje. Pokial telo nie
je spravne zZivené, progresia
ma zelend a stav rychlejsie
zhorsuje.

Préve toto je hrozbou vac-
Siny zriedkavych choro6b resp.
nervovosvalovych. Vidim pre-
to velky vyznam v spolupraci
s nutriénym odbornikom
a nastaveni sa na enteral-
nu vyzivu, ktora by mohla
zamedzit d’al$im komplikaci-
am sposobenym primarnym
ochorenim resp. prispiet
k spomaleniu progresie
ochorenia.

Prednasky boli vysoko
odborné. Hoci boli pre laika
zlozitejSie, som rada, Ze mi
poskytli aspon ¢iastoény avod
do problematiky. Pozitivny
vyznam som videla najma
v Gcasti prednasajucich pa-
cientov na domacej parente-
réalnej vyzive, ktori tlmodili
svoje sktsenosti.

VALY e




Krst kalenddara ENVY4DEBRA 2015

Text: Ing. Manuela Koc¢iSovd, PharmDr. Tatiana Foltdnovd, PhD., DebRA SR

Dobro¢inny projekt ENVY
for DebRA, ktory vznikol vda-
ka spolupréci ENVY Kliniky
estetickej mediciny a nezis-
kovej organizacie DebRA SR
vyvrcholil krstom kalendéra,
ktory odstartoval jeho predaj.
Vytazok poputuje tym, ktori
hazevnato bojuja
s touto krutou chorobou.
Nafotenia a krstu kalendara
sa zlcastnilo mnoho zndmych
osobnosti. Projekt bez naroku
na honorar podporili médni
tvorcovia Jitka Klett, Fero
Miklosko, zo sveta modelingu
Miss Universe Silvia Pro-
chadzkova, Miroslava Luber-
dov4, Romana Skamlova, Eva
Rezesova-Dzodlova a Adam
Bardy, z hudobného priemys-
lu Martin Valihora, Samuel
Tomecek, zo Sportového sveta
brankar HC Slovan Jaroslav
Janus a tieZ hovorkyna nit-
rianskeho hokejbalového
klubu Kristina Kormuthova.

Dobrocinny vecer sprijem-
nila modna prehliadka Jitky
Klett a tiez vystipenia Anity
Soul, Sama Tomecka, Martina
Valihoru, klaviristu Eugena
Vizvaryho a DJ Spina. Pocas
vecCera prebehla drazba klo-
biika moderatorky a modelky
Jany Mutnanskej z Fashion
TV, vecere s Kristinou
Kormuthovou, stkromného
koncertu Sama Tomecka a tiez
troch obrazov akademického
maliara Petra Cvika.

»,Radi by sme tymto dobro-
¢innym projektom podporili
nielen samotnych pacientov,
ale aj ich rodiny, ktoré tato
pomoc rozhodne potrebuju.
Taktiez osveta o tejto zZial
zatial nevyliecitelnej a zavaz-
nej chorobe je na Slovensku
minimélna. Verime, Ze projekt
a tieZ tato udalost prispeja
svojou trochou k vicsej infor-
movanosti a Sireniu osvety
o tejto zavaznej chorobe,” ho-
vori riaditel’ka kliniky ENVY
Natalia Selvekova.

,DebRA SR si od svojho
vzniku v roku 2009 kladie za
hlavny ciel Sirenie povedomia
o chorobe motylich kridel —
epidermolysis bullosa medzi
Sirokou laickou, ale aj od-
bornou verejnostou a predo-
vSetkym skvalitnenie kazdo-
denného Zivota pacientov
aich rodin. Viziou DebRA
SR do budtcnosti je kvalitna

Organizatori Krstu: Klinika ENVY a DeBRA SR

s moderatorkou vecera Kristinou Kormuthovou

Krst kalendéra
ENVY FOR DEBRA 2015

ENV\%‘debﬂq;g

Vecer sprijemnila modna pre-
hliadka navrharky Jitky Klett

it -

Mobdna prehliadka Krstu kalendara ENVY FOR DEBRA 2015

zdravotn4 starostlivost pre
vSetkych pacientov so zried-
kavymi chorobami. Dakujeme
vSetkym, ktori sa na projekte
ENVY FOR DEBRA podie-
lali.” dopliiia predsednitka
spravnej rady DebRA SR
Beata Ramljakova.

Co je choroba motylich
kridel

Choroba motylich kridel,
odborne nazyvana Epidermo-
lysis bullosa (EB) je zriedkavé
pluzgiernaté ochorenie koze,
ktoré postihuje 2 — 4 oso-
by na 100 000 obyvatelov.
Pricina choroby je geneticka
a ochoriet mo6ze kazdy. Pocas
vyvoja plodu v tele matky
dojde zvycajne ndhodne
k zmene jedného z génov,
ktory je zodpovedny za Struk-
taru a pevnost koZe. Zmeny
v géne mozu byt rozdielne
a aj preto rozoznavame via-
ceré formy EB: od velmi z4-
vaznych - tazko zluciteInych
so zivotom az po jej mierne
formy, kedy je koZa poskode-
né na namahanych miestach
akymi st najma chodidla
a dlane. EB je neliecitelna.

Nezavisle od poskodenia
koZe vSetci pacienti pocituja
silné bolesti pri pohybe. Zivot
kazdého pacienta s EB si tak
vyzaduje velké zmeny a pri-
jatie viac ¢i menej vyraznych
opatreni. Na druhej strane
pacienti a ich rodiny sa snazia
Zivot prezit ¢o najplnohod-
notnejsie. Pacienti s choro-
bou motylich kridel potrebuja
nielen odbornt zdravotnt
starostlivost, ale aj podporu
v podobe informovanej spo-
lo¢nosti, spoluziakov, kolegov
a priatelov.

Vytazok z projektu EN-
VY4DebRA

« zabezpeci dostatok $pecial-
neho obvizového materialu
a bezsvikového oblecenia,
ktoré nevytvara na kozu tlak
a neporani ju,

« zaisti dostatok masti, kré-
mov, poméhajicich
pri oSetrovani jemnej koze,

« umozni rodinam rekondi¢-
né pobyty pri mori - morska
klima vyrazne napoméha
hojeniu,

« prispeje na organizaciu
pravidelnych stretnuti, kedy
maji pacienti moznost nielen
vzajomnej vymeny skdsenos-
ti, ale predovsetkym moznost
konzultacii s odbornikmi.



Odbornd@ konferencia
venovand zriedkavym

chorobdm

Text: PharmDr. Tatiana Foltdnovd, PhD.

Dria 7. novembra 2014 sa

v Bratislave uskutoc¢nila
odborna konferencia veno-
vana zriedkavym chorobam.
Konferencia vznikla s pod-
porou eurdpskeho programu
»Orphanet®, spoluorganiza-
tormi bola okrem Slovenskej
lekarskej spolo¢nosti a Lekar-
skej fakulty UK v Bratislave
aj Aliancia ZCH. Podujatie
bolo venované samozrejme
vSetkym, ktori sa zriedkavym
chorobam osobitne venuju,
$pecificky vSak lekarom pre
deti a dorast. Jej cielom bolo
zlepsit povedomie $irokej
medicinskej verejnosti

o zriedkavych chorobach
(teda o chorobéch s vyskytom
mensim ako 5 pripadov

na 10 000).

Na zadiatok podujatia odzneli
tri pozvané prednasky. Prva

sa venovala aktuélnej situacii
v oblasti zriedkavych

choréb v SR. Uéastnikom
priblizila aspechy, ale

aj prekazky, s ktorymi st
konfrontovani ¢lenovia pra-
covnej skupiny MZ pre zried-
kavé choroby. V nasledujuicej
prednaske autori prezentovali
potrebu kodifikacie a vyznam
orphakoédov. Uéastnici sa tieZ
oboznamili so zakladnymi
informéaciami ohl'adom liekov
na zriedkavé choroby.
Posledné z pozvanych pred-
nésok ukazala realnu situaciu
v oblasti diagnostiky, ale aj
liecby o¢ami pacienta — leka-
ra. Nasledne sa prezentovali
kazuistické pripady a vlastné
pozorovania zo vSetkych
medicinskych odborov

a to formou kratkych
prednéasok alebo posterov.

Asociacia tuberdznej
sklerdzy predstavila este

organizacia v osvedcenej
spolupréaci s mladou vytvar-

Viano¢nym pozdravom
k LepSim zajtrajskom

Text: Bc. Barbora Zajackovda, ASTUS, o. z.

nickou z Liptova, Alexandrou
kolekciu viano¢nych Hudecovou. Motivy pohlad-
inovoro¢nych pohladnic. nic v§ak okrem vianoéného
Netradi¢na a $pecidlnu sériu  a zimného obdobia skryvali
vytvorila tato pacientska v sebe aj znaky zriedkavej
diagnézy TSC. Typickymi
pre tato neurologicko-kozni
chorobu st okrem iného
napriklad belavé (depigmen-
tové) flia¢iky na kozi, ktoré
autorka grafik metaforicky
preniesla do belasej podo-
bizne jelencov s vlo¢kami

a viano¢nymi symbolmi. A
kedZe tuberdzna skler6za

je choroba, ktorej 80% st
nové mutacie génov, DNA
Spirala bola preto znazorne-
né v pripade ,astusickych”
pozdravov do moderného
viano¢ného stromcéeka. Zau-
jem o pohladnice a podporu
tohto projektu mali prevazne
firmy, vySe 700 ks zakuapila
na podporu projektu farma-
ceuticka spolo¢nost Novar-
tis, ¢i Energotel. Vytazok z
projektu organizécia pouZije
na zakdpenie pomdcok pre
rozvoj vychovno-vzdelavacie-
ho procesu svojich pacientov
na Slovensku.

v tvode oktbbra 2014




Eurépska komisia umoznila
vymenu skusenosti

Text: PharmDr. Tatiana Foltdnova, PhD., Ing. arch. Radoslav Herda,
MUDr. FrantiSek Cisarik, MUDr. Katarina Stepdnkovd

Regionalne konferencie
predstavuji jednu z ciest ako
zabezpecit rozsirenie infor-
macii z druhého eurépskeho
programu zdravia (2008

— 2013) v oblasti zriedka-
vych chor6b. V diioch 2. — 3.
decembra 2014 zorganizovali

bornici na zriedkavé choroby,
lekéari a zdravotnici, venujaci
sa pacientom so zriedkavymi
chorobami, ale aj legislativci
a tvorcovia narodnych politik
v oblasti zriedkavych chor6b.
Zastapené boli predovsetkym
susedné krajiny strednej Eu-

MUDr. F. Cisarik a Prof. MUDr. M. Macek, DrSc.

regionalnu konferenciu Mi-
nisterstvo zdravotnictva Ces-
kej republiky, Ceské narodné
koordina¢né centrum pre
zriedkavé choroby a Vykonna
agenttra pre spotrebitelov,
zdravie a potraviny (CHA-
FEA), (nahradila Vykonna
agenttru pre zdravie a spot-
rebitelov (EAHC)).

Podujatie sa konalo
v Prahe. Jeho ciefom bolo
nielen informovat o narod-
nych projektoch, ale vytvorit
tiez platformu pre vymenu
skiasenosti a bohatu diskusiu.
Dnes uz mozeme povedat, Ze
ciele sa naplnili a Slovensko
sa nema za ¢o hanbit.

Stretnutia sa zdc¢astnili od-

ropy, ale nechybali ani velké
vzory s vyspelymi narodnymi
politikami v oblasti zriedka-
vych chorob ako Norsko.
Program bol bohaty. Ved
odprezentovat aspechy resp.
projekty financované z druhé-
ho ramcového programu je
poriadne ¢asovo narocné.
Podujatie systematicky po-
stupovalo vSetkymi klaco-
vymi oblastami zriedkavych
chorob. Od genetickej diag-
nostiky a spravneho kédova-
nia zriedkavych choréb cez
moznosti terapie a starost-
livosti o tychto pacientov az
po aktivity pacientskych orga-
nizécii a narodnych aliancii.
Osobitny priestor bol veno-

vany projektom EUCERD a
ORPHANET Spoloc¢nej akcie
a Eur6pskym referenénym
siefam. Dozvedeli sme sa tak
o aktivitach v oblasti nervo-
vosvalovych chor6b — CARE
NMD/Treat — NMD, homo-
cysteinirii a porach metylacie

prezentovat MUDr. Frantisek
Cisarik, ktory informoval

o aktivitich Pracovnej sku-
piny pre zriedkavé choroby.
Aktivity Aliancie zriedkavych
chorob predstavil Ing. arch.
Radoslav Herda. Blok

o dostupnosti liecby zriedka-
vych chorob viedla PharmDr.
Tatiana Foltanova, PhD. Aj
vd’aka spolupraci s dvomi

vy

najvacsimi zdravotnymi

MUDr. K. Kub4cékova, PhD. a PharmDr. T. Foltdnova, PhD.

(Ehod projekt), ale aj det-
skych reumatickych choréb
(projekt Share). Prezentovali
sa skiisenosti s cezhrani¢nym
genetickym testovanim. Svoje
skasenosti s Centrom pre
zriedkavé choroby orien-
tovanym na Specializované
socialne sluzby v Rumusku

a zakladné principy jeho
udrzatelnosti prezentovala
Dorica Dan.

Nasledujtci den zastupco-
via Ceska, Slovinska, Chorvat-
ska, Pol'ska a Slovenska
prezentovali aktudlnu situaciu
v oblasti zriedkavych choro6b,
postupne od diagnostiky az
$pecializované socialne sluz-
by. Slovensko mal moznost

poistoviiami (VSeobecna
zdravotna poistoviia a Dove-
ra) odprezentovala zaujimavé
vysledky.

V nasledujtcej sekcii
venovanej pacientskym
organiziciavm MUDr. Kata-
rina Stepankové zddraznila
najvacsie milniky v rameci
Slovenskej asociacie cystic-
kej fibrozy. Prezentacie boli
prijaté s velkym zaujmom.

Pocas dvoch dni sme si
vypoculi mnozstvo inspiru-
jacich prezentéacii a dostojne
odreprezentovali SR. Nazbie-
rali sme dostatok sil na d’alsiu
préacu, ale aj spolupracu
s priatel'mi a kolegami
zo susednych krajin.



eyl Galéria - putovnd vystava
Europsky o zriedkavych chorobdch

rok zried-
k ’ h Uz pomaly rok je nasa Putovna vystava na cestach. V poslednom stvrfroku sa postupne priblizila
aVyC vychodnému Slovensku. Sprijemnila prostredie nemocnic v Banskej Bystrici, Ziline a v decembri

C ho r|6b slavnostne dorazila do Kosic.

www.EURORDIS.org 7-10.—7.11. 2014 Detska fakultna nemocnica a Fakultnd nemocnica s poliklinikou F. D. Roosevelta
Banské Bystrica

Kazdoro¢ne, od roku
1983, si EU voli tému,
ktorej venuje Europsky
rok. Cielom tejto aktivity
je zvySenie povedomia

v danej oblasti a podpora
vzajomného dialogu me-
dzi jednotlivymi clensky-
mi Statmi.

EURORDIS ako partner
Euro6pskej komisie navr-
hol rok 2019 venovat pra-
ve zriedkavym chorobam.
Preco prave rok 2019?
Rok 2019 je dolezitym
milnikom v aktivitach

v oblasti zriedkavych
choroéb. Prave v tomto
roku oslavi svoje dvad-
siate vyroc¢ie Eur6pska
legislativa v oblasti
zriedkavych chorob. Tiez
bude desiatym vyro¢im
Odportcéania rady o akti-
vitach v oblasti zriedka-
vych chorob.

Eur6psky rok zriedka-
vych chorob tak aktivne
prispeje k podpore vzé- 10. 12. 2014 — 15. 1. 2015 Univerzitna nemocnica L. Pasteura KoSice
jomného dialégu

na obidvoch stranach

u laickej aj odbornej

verejnosti. Motivuje ved-

cov k vytvaraniu lepsich

zdravotnych, liecebnych

a socidlnych podmienok

pre pacientov so zriedka-

vymi chorobami.

Podporte myslienku

eurépskeho roku zriedka

vych chorob aktivne. Vy-

zvite svojich ¢lenov, aby

sa aktivne registrovali na

http://www.eurordis. Minorit 4/2014 Kontakty:
org/eyrd2019
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