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Cislo venované kampani Dna zriedkavych choréb 2014

Celoro¢nd kampan k zriedkavym

chorobdam odstartovala

Text: Aliancia ZCH

wZriedkavé choroby st
menej zriedkavé ako sa
zda. Na Slovensku nimi
trpi pribliZzne 300 ooo
ludi.“ Takto znie slogan
tohtoroénej kampane Dria
zriedkavych choréb 2014,
ktord na Slovensku orga-
nizuje Slovenska aliancia
zriedkavych choro6b.
Medzinarodny den zried-
kavych choréb je relativne
mladym  pripomienkovym
driom. V roku 2008 ho sta-
novila Svetové zdravotnicka
organizacia na posledny feb-
ruarovy den. Tento rok teda
pripadol na 28. 2. 2014. Eu-
ropska aliancia zriedkavych
chor6b (EURORDIS) pri
tejto prilezitosti organizuje
celoeurdpsku kampari.
Slovensko sa vdaka Sloven-

b ~ -
Tim Aliancie ZCH predstavil kampan Dnia zriedkavych chordb 2014 na tlacovej konferencii

skej aliancii zriedkavych
chor6b zapéja do kampane
pri prilezitosti Dria zriedka-
vych chordb uZ po tretikrat.
Vsetky pacientske organi-
zacie zdruzujice pacientov
so zriedkavymi chorobami
sa tak vdaka Aliancii ZCH
stali sti¢astou kampane Dnia
zriedkavych choréb 2014.
Tohtoroény medzinirodny
slogan ,Spolo¢éne k lepSej
starostlivosti“ sme uspo-
sobili nasim podmienkam.
Aby sa naozaj zacal napinat
spoloény pristup k lepsej
zdravotnej, ale aj socialnej
starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami
je potrebné implementovat
zriedkavé choroby do narod-
nej legislativy. Z toho vyply-
va aj organizicia kampane

ku Dnu zriedkavych choréb
2014.

Po odbornych konferenciach
v rokoch 2012 a 2013 sa
v tomto roku kamparni orien-
tuje prednostne na politikov
a zékonodarcov. Cielom je
upozornit na potrebné legis-
lativne zmeny, ktoré nasled-
ne umoznia zmeny v systé-
me zdravotnej a socialnej
starostlivosti pacientom so
zriedkavymi chorobami.

Ciel'mi tohtoroénej
kampane st okrem zvy-
Sovania povedomia:

B implementicia definicie
zriedkavych chor6b do néa-
rodnej legislativy. Tato zme-
na ukonéi naro¢ny proces
vynimiek.

® pridelenie  finan¢nych
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Na slovicko

s Bedatou Kujanovou
Communication Manager Sanofi
& Zentiva Slovakia/Spravca
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O tom, ze zriedkavé cho-
roby nie st az také zried-
kavé, ako sa zda, sa pre-
sved¢ili aj nasi kolegovia
v Bratislave.

Pri prileZitosti prebiehajicej
komunika¢nej kampane na
tému zriedkavych chordb,
sme v bratislavskom office pre
nasich kolegov zorganizovali
11. marca neformalne ranajky.
Program bol vskutku nabity,
v tivode ndm nasi kolegovia
z divizie Genzyme — Robert
Kolimar a Marcel Kulich
predstavili jednotlivé aktivity

Dozvedeli sme sa detallneJ-
sie informacie o jednotlivych
zriedkavych chorobach a v za-
vere si formou mini kazuistik
chlapci overili, ¢i kolegovia
dévali pozor. No a samozrej-
me, 7e davali a pretekali sa
v odpovediach. Na ich pre-
zentaciu nadviazala komuni-
kacna manazérka SK- Beata
Kujanovd a odprezentovala
aktivity, ktoré sme v spolu-
préci so Slovenskou alianciou
zriedkavych chordb na Slo-
vensku pripravili. Na Gspesna
februdrovi tlacovii konferen-
ciu vo februari plynulo v mar-
cinadviaze informaény tyzden
v slovenskom parlamente,
kde budid mat slovenski po-
slanci moznost dozvediet sa
viac o problematike zriedka-
vych chorob a prehliadnut si
vystavu krasnych obrazov,
ktoré namalovala pacient-
ka s tuberkuléznou skler6-
zou. Pozvanie do priestorov
nasho officu prijali aj vzacni
hostia zo Slovenskej aliancie
zriedkavych chordéb — Beata
Ramljakova a Tatiana Folta-
nova. Damy nasich kolegov
informovali o historii a akti-
vitach aliancie, o spolupraci
s Genzymom a tieZ o l'udskych
osudoch svojich pacientov.
No a na zaver, kazdy ucast-
nik symbolicky dostal voniavi
jarnt kvetinku (poévodne to
mal byt $afrén, ale nepodarilo
sa nam ho zohnat). Kvietok
ako symbol zriedkavosti a oje-
dinelosti, pretoZze ako sa na
Slovensku hovori ,je ich malo
ako Safranu.”
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prostriedkov pre Nérodny
plan pre zriedkavé choroby
a jeho nésledné schvélenie.
Bez pridelenych finanénych
prostriedkov je realizacia
Néarodného planu pre zried-
kavé choroby nemozna.
Kampan pozostava z niekol-
kych casti, ktoré by postup-
ne mali prebiehat pocas ce-
1ého roka 2014 a st nimi:

® Tlacova konferencia

(20. 2. 2014),

B Putovni vystava 6 kappa
plagatov a pyramidového
putaca reprezentujiceho
vSetkych clenov Aliancie
ZCH, ktoréa sa zahajila pre-
zentaciou v NR SR a nasled-
ne postupne navstivi rozne
verejné priestranstvi v SR,
B Samostatné cislo vedec-
kého casopisu Acta faculta-
tis Universitae Comenianae,
venované pokrokom v oblas-
ti zriedkavych chorob v SR.

Ako prebiehala tlacova

konferencia?
Ulastnikov privitala pod-
predsednicka Slovenskej

aliancie zriedkavych chordb
Ing. Bedta Ramljakova. Za
odbornikov vystupili pri-

marka II. Detskej Kkliniky
Detskej fakultnej nemocnice
s poliklinikou v Bratislave
MUDr. Anna Hlavat4, PhD.,
MPH a prednosta neurolo-
gickej kliniky Detskej fakult-
nej nemocnice s poliklinikou
v Bratislave Doc. MUDr.
Pavol Sykora, CSc. Kym pri-
marka nadviazala na vyvoj
situdcie v uplynulom roku,
docent Sykora predstavil
menej znamu zriedkava
chorobu — tuber6znu skle-
rozu. Na priklade tejto cho-
roby ukézal nielen zakladné
charakteristiky zriedkavych
choréb, ale aj potrebu mul-
tidisciplinarneho  pristupu
a teda vzajomnej spoluprace
odbornikov  koordinovanej
v tomto pripade neurolégom.
Okrem odbornych faktov sa
o svoje skisenosti s diagnos-
tikou, lie¢bou, ale predovset-
kym zivotom so zriedkavou
chorobou podelili aj traja
pacienti:

® Ing. Anna Antalova
(alkaptontria — choroba
¢iernych kosti),

B Zuzana Raffajova
(tuberézna sklero6za),

B Mgr. Iveta Makovnikova
(pltcna artériova hyperten-
zia).

Prijemné prostredie tlacovej
konferencie doplnili obrazy
vytvarnicky Mgr. Alexandry
Hudecovej, ktora uz dlhsi cas
spolupracuje s obcianskym
zdruzenim ASTUS. Na tento
Gcel ndm zapozicala par ob-
razov. Na tvorbe niektorych

z nich spolupracovali samy
deti s tuber6znou skler6zou.
Na tlacovej konferencii bola
po prvy krat predstavena aj
vystava 6 kappa plagatov,
poukazujica na zakladné
charakteristiky zriedkavych
choréb formou priamych
vypovedi pacientov. Zaroven
nacrtla okruhy, ktoré rie-
§i prave Narodny plan pre

Vdaka podpore zdravotnic-
keho vyboru NR SR a predo-
vSetkym jej predsedu MUDr.
Richarda Rasiho, MPH.,
putovala vystava z tlacovej
konferencie priamo do NR
SR, kde si ju mohli pozriet
vSetci poslanci. Zaroven kaz-
dy z poslancov ziskal infor-
macny letdk o zriedkavych
chorobach.

Hosti tlac¢ovej konferencie (MUDr. Annu Hlavatt, PhD.,
MPH a doc. MUDr. Pavla Sykoru, CSc.) privitala Ing. Bedta Ramljakova

zriedkavé choroby, ktory pri-
pravila pracovna skupina MZ
SR pre zriedkavé choroby.
Prezentovanymi problé-
mami sa:

1. Narocnost diagnostiky,
2. Neexistujuca  kauzéalna
liecba, pripadne uskalia jej
dostupnosti pre pacienta,

3. Vyznam podpornej liecby,
4. Psychicka zataz pacientov,
ich rodin, ale aj odbornikov,
5. Nedostatok  informécii
tak medzi odbornikmi ako aj
pacientami,

6. Socialne a spolocenské
dosledky.

Tri pribehy, tri zriedkavé choroby - Ing. Anna Antalova, Mgr. Iveta Makovnikova, Zuzana Raffajova

Aktualne si vystavu mozete
pozriet v Detskej fakultnej
nemocnici v Bratislave, kde
bude az do konca méja 2014.
Vystava sa bude v priebehu
celého roka postupne presi-
vat po celom Slovensku (ne-
mocnice, obchodné centra
a iné verejné priestranstva).
Touto cestou bude zvySovat
povedomie o zriedkavych
chorobach.

Preco je dolezité oslovit
aj odbornikov v zahra-
nidi?

Pri prilezitosti Dna zried-
kavych chordéb 2014 bude
prvé tohtoro¢né cislo ¢aso-
pisu Farmaceutickej fakul-
ty Univerzity Komenského
v Bratislave S$pecidlne ve-
nované zriedkavym choro-
bam. Jednotlivi odbornici
poukdzu na vyvoj situacie
v ostatnom roku 2013.
Vdaka Casopisu Acta facul-
tatis Universitae Comme-
nianane, ktory vychadza
v anglickom jazyku sa
problematika  zriedkavych
chorob na Slovensku sa pri-
blizi odbornikom z celého
sveta.



Dent zriedkavych choréb
v zrkadle odpovedi

Text: Aliancia ZCH

AlZzbeta Lukovicova,
Asociacia Marfanovho
syndrému

Ako vnimate tohtoroénu
kampan ku diu zriedka-
vych choréb a vyvoj situ-
acie na Slovensku?
Kvalitné podujatia zvysuja-
ce povedomie o zriedkavych
chorobéch tento rok nie st
sustredené iba na 28. feb-
ruér, ale budd pokracovat
nepretrzite az do konca roka
2014. Osobne povazujem za
vybornd myslienku  skibit
vaznu tému ako su zriedkavé
choroby s umenim.

Pevne verim, Ze vynalo-
Zené Usilie sa neminie
uéinku, a Ze si tato vaznu
problematiku vSimna kom-
petentné organy v socialnej
i zdravotnej oblasti. Insta-
lovat vystavu priamo v par-
lamente bol skvely napad,
ktorého hlavnym cielom
je oslovit poslancov, aby si
uvedomili naliehavost prob-
1ému a potrebu Néarodného
planu pre zriedkavé choro-
by na Slovensku. Verim, zZe
vdaka aktivitim Aliancie
ZCH sa ¢oskoro podari prijat
Néarodny plan aj s finanénym
krytim.

Zaznamenali ste zvysSené
povedomie v oblasti zried-

kavych choréb vo VaSej
praci?

Ano, tento fakt naSa aso-
ciacia zaznamenala uz mi-
nuly rok po aktivitich ku
dinu ZCH. Tlacové konfe-
rencie, na ktoré boli pri-
zvané mnohé  printové
i elektronické média stcas-
ne s odbornikmi a pacient-
mi, priniesli svoje ovocie.
O zriedkavych chorobach
sa uz viac piSe a diskutuje
v médidch. Z praktického
hl'adiska povazujem za velmi
dodlezity moment, Ze pacient
je prostrednictvom médii
oboznameny so zdruzeniami
zaoberajlcimi sa ZCH ako aj
s odbornymi pracoviskami.
Nasu asociaciu za posledné
obdobie ¢innosti Aliancie
ZCH kontaktovalo mnozstvo
novych  ¢lenov/pacientov.
Povazujem za velmi doélezi-
té oboznamovat verejnost
o tom, Ze existuje mnoz-
stvo inych nebezpeénych
chordb okrem tych, ktoré sa
v médiadch casto spomina-
né a preferované z pohladu
poskytovania informacii
ifinanénej podpory.

Tatiana Suskova,
redaktorka RTVS

Ako z Vasho profesného
pohladu hodnotite prezen-
taciu zriedkavych choréb
slovenskej verejnosti?
Prezentacia  problematiky
zriedkavych choréb bola
velmi dobre odkomuniko-
vana verejnosti. Média mali
moznost sa s problematikou
oboznamit dopredu a akcie,
ktoré boli pri tejto prilezi-
tosti pripravené, nepodavali
len odborny a akademicky
pohl'ad na problematiku, ale
na priklade pacientov, kto-
ri tymito chorobami trpia
poukéazali aj na Tudsky ob-
sah tohto problému. Velmi
ocenujem aj aktivny pristup
a ochotu odbornikov po-

dielat sa na medializa-
cii problému. Obrazové
materidly a vystava boli
aéinnym  sposobom  ako
problematiku sprostred-
kovat verejnosti. Tlac¢ové
vystupy boli jasné, presné
a boli zdsadnymi material-
mi, ktoré umoznili redak-
torom orientovat sa lepSie
v danej problematike.

Mgr. Iveta Makovnikova,
ZdruzZenie pacientov
s plicnou hypertenziou

Ako vnimate tohtoro¢nu
kampan ku diu zriedka-
vych choréb a vyvoj situ-
acie na Slovensku?
Pozitivne hodnotim, Ze kam-
pan zmenila svoju podobu
a preniesla sa priamo do par-
lamentu. Tymto spdsobom
oslovila poslancov NR, aby
venovali zvySent pozornost
zriedkavym chorobam na
Slovensku nielen na papieri,
ale aby vnimali aj skuto¢nt
realitu a problémy spojené
so zriedkavymi chorobami.

Ako sa Vam pacila tlacova
konferencia?

Tlacova konferencia bola
velmi pekne pripraveni
po programovej aj organi-
zacnej stranke. Ocenujem,

ze okrem odbornikov boli
prizvani aj pacienti, kto-
ri mali moznost hovorit
o problematike diagnostiko-
vania a zdravotnej starostli-
vosti.

Priniesla Vasa aktivna
ucast’ nejaké zmeny do
Vasho zivota? Ako sa zme-
nil Vas pohlad na zriedka-
vé choroby?

Kazd4 prezenticia na ve-
rejnosti alebo pre média je
uréitym posunom vpred.
O zriedkavych chorobach je
stale mélo informacii, preto
je nevyhnutné o nich hovorit
¢o najviac. Je nutné apelovat
na zvySenie kvality zdravot-
nej starostlivosti a hlavne
informovat Siroka verejnost
o priznakoch a prejavoch,
aby mohla byt choroba ¢o
najskor diagnostikovani
a liecena.

Ing. Beata Ramljakova,
Aliancia ZCH, DebRA SR
Zaznamenali ste Vacsi za-
ujem o zriedkavé choroby,
odkedy vznikla Aliancia
ZCH?

Zo strany laickej verejnos-
ti a pacientov registrujeme
nové kontakty a poziadavky
o informécie, ktoré sa ty-
kajui ZCH vo vacéSej miere
ako kedykolvek predtym.
Nasa informaéna kampan
0 ZCH zacala v podstate uz
od samého vzniku Alian-
cie ZCH a stale pokracuje.
V tomto roku ju zacali akti-
vity Dila zriedkavych choréb
2014. Dna 20. 2. 2014 sme
organizovali Tlacova kon-
ferenciu, na ktorej sme
informovali Sirokd verej-
nost o problematike ZCH.
Predstavili sme 6 kappa
plagatov s posolstvami pa-
cientov. Putovna vystava sa
po tlacovej konferencii pre-
sunula do Né&rodnej rady
SR. Tu vzbudila pozornost
poslancov, tvorcov legis-
lativy. Hlavnymi cielmi
kampane je implementovat
definiciu ZCH do nérodnej
legislativy a podporit financ¢-
né krytie Narodného planu
pre ZCH na Slovensku.
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Ktoré z aktivit Aliancie
ZCH povazujete za najdo-
lezitejSie vo vzt'ahu k pa-
cientskym organizaciam?

Spolupraca vsetkych, kto-
ri sa priamo, ¢i nepriamo
podielajad na starostlivosti
o pacientov so ZCH je najdo-
lezitejSim c¢lankom v prog-
rese pri zriedkavych choro-
bach. Spolupracovat musia
nielen odbornici z medicin-
skej oblasti, ale aj z oblasti
socialnej, farmaceutického
priemyslu a zdravotnych po-
istovni. Dolezita je aj Gcast
narodnych a regulaénych
autorit v krajine. Clenské
organizacie Aliancie ZCH
pracuju kazda na svojich vi-
ziach a cieloch. Zaroven pri
spolupréci s nimi ocenuje-
me, Ze mozeme byt aktivni aj
pri ich stretnutiach a odbor-
nych programoch. Castokrét
stojime pri zrode novych
pacientskych organizacii. Do
kampane zapajame vSetkych
nasich ¢lenov.

MUDr. Radoslav Danko,
Platforma Orphan

Ako vnimate tohtoro€nu
kampan ku dniu zriedka-
vych choréb a vyvoj situ-
acie na Slovensku?
Kampan hodnotim pozitiv-
ne, je aktivna a zacielena
na pacientov, pre ktorych to
vsetko spolu robime. Poda-
rilo sa VAm dostat do médii
a takto oslovit aj Sirsiu ve-
rejnost. Co sa tyka akti-
vity v parlamente, tak sa
v ramci moznosti asi uro-
bilo maximum.Ocenujem,
ze v brozure, ktora isla do
parlamentu, ste doplnili
k relativnej castosti vysky-
tu ZCH aj to, Ze vacsina eSte
stéle nie je lieciteln4, lebo je
to skutocne tak. Z pohladu
dopadu na rozpodet MZ SR
to nema a ani nikdy nebude
mat velky dopad (max. 4 %
z celého liekového rozpoc-
tu). Toto tam mohlo byt tro-
cha viacej zdéraznené.

Co mi v tomto materia-
li dost chyba (popri bo-
doch ,Podporna liecba®
a ,Neexistujaca liecba“)
je velmi dolezity bod
— ,Sticasné moznosti liecby
a jej dostupnost”. Vznikol
by tak priestor poukazat
na to, Ze tu existuju uréité
prekdzky v dostupnosti uz
existujicej liecby (napr. roz-
diely SR legislativy vs. WHO
a EU pri definicii prevalencie
ZCH). Schval'ovanie vacsiny
liekov na ZCH prebieha na
Slovensku iba cez vynim-
ky, ¢o je velka byrokraticki
naro¢nost pre lekarov ako
aj pre zdravotné poistovne.
Pri zdihavom schvalova-
com procese je riziko po-
Skodenia pacienta so ZCH
o to vicsie, ze vo vacsine pri-
padov sa ziada o thradu pre
liek, ktory nema int lieebnu
alternativu. O nedostatoc¢nej
funké¢nosti systému procesu
kategorizacie liekov na ZCH
sveddi fakt, Ze za obdobie po-
slednych 2 rokov ziskal regu-
larnu Ghradu iba jeden taky-
to liek (poznamka redakcie:
liek Tobi Podhaler).

Zaznamenali ste zvysené
povedomie v oblasti zried-
kavych choréb vo Vasej
praci?

KedzZe pracujem vo firme,
ktora sa prednostne zaobe-
ra liekmi pre ZCH, tak som
zvysené povedomie o ZCH
v mojej praci asi ani ne-
mohol zaznamenat. Avsak
k zvySeniu povedomia v mo-
jom ,laickom® okoli naozaj
doslo.

MVDr. Alice Schmidtova,
Alexion

Ako vnimate tohtoro¢nu
kampan ku diu zriedka-
vych choréb a vyvoj situ-
acie na Slovensku?
Kampan jak jsem Vam uz
tikala, je skvéle pripravena
predevSsim  marketingove.
Ocenuji vizualy materiald,
tiskovka podporila pove-
domi o orphan. Skvéla je
brozurka do parlamentu.
Pokud se podafi dosdhno-
ut kontkrétnich pozadavki
s odpovédnymi osobami jak
mezi poslanci, tak na mi-
nisterstvu, bude to tspéch.
Myslim tim napf. dostup-
nost véasné diagnostiky
a lécby. Tady by stalo za to
vyuzit pravni poradnu pro
konkrétni pripady.

Zaznamenali ste zvysené
povedomie v oblasti zried-
kavych choréb vo Vasej
praci?

ZvySené povédomi o diag-
noze jsem zaznamenala, jde
i o edukaéni praci v teré-
nu. Dokonce jsem méla
na jednom ze seminafd
obecnou prednasku hlav-
niho odbornika, ktery cer-
pal z press kitu tiskovky ke
Dni vzacnych onemocneé-
ni. Je pravda, Ze pacienti
i vzhledem k jejich zdravot-
nim problém@m se do aktiv-
ni prace ve sdruzenich moc
nehrnou, potrebuji podporu
a rady a tam je Vase prace
velmi dilezita.

Mgr. Marcel Kulich,
GENZYME A SANOFI
COMPANY

Ako vnimate tohtoroc¢nu
kampan ku diu zriedka-
vych choréb a vyvoj situ-
acie na Slovensku?
Tlacovi konferenciu hodno-
time velmi pozitivne, boli

sme prijemne prekvapeni
zaujmom médii o proble-
matiku. Rovnako pozitivne
hodnotime  profesionalny

pristup ako Aliancie, tak le-
karov, pacientov a agentury
Webster ku konferencii.

Zaznamenali ste zvysené
povedomie v oblasti zried-
kavych choréb vo Vasej
praci?

Nakolko naSe okolie vie,
Ze pracujeme v tejto oblas-
ti, mali sme viacero reakcii
a upozorneni, Ze zazname-
nali aktivitu. Rovnako v na-
Sej spolo¢nosti sme boli pre-
kvapeni zaujmom kolegov
o problematiku. Na druhej
strane treba povedat, Ze in-
formovanost o problematike
sa zvySuje len vel'mi malymi
krokmi. Velka medzera je
este v informovanosti o kon-
krétnych aspektoch jednotli-
vych chorob.

Mgr. Peter Krajcovic,
Séfredaktor Lekarnic-
kych listov

V casopise sa pravidel-
ne venujete problemati-
ke zriedkavych chordb,
a touto cestou ju prinasate



lekarnikom. V €om vidite
vyznam tejto prace?
Vyznam tejto prace vidime
predovsetkym vo zvySovani
povedomia o zriedkavych
chorobach medzi lekarnik-
mi — poskytovatelmi leka-
renskej starostlivosti, ktori
Gasto prichadzaja do kon-
taktu s pacientom ako prvi.
Ako zdravotnicki pracovnici
maji lekarnici vyznamny
podiel na odbornom usmer-
neni pacienta a jeho sprav-
nom nasmerovani, nielen ¢o
sa tyka lie¢by a farmakotera-
pie, ale aj v mnohych inych
otazkach spojenych so zried-
kavymi chorobami (napr.
v otazkach socialneho a prav-
neho zabezpedenia pacientov
apod.).

Prinos vidime aj v informo-
vani poskytovatelov leka-
renskej starostlivosti o ak-
tualnom diani v obé¢ianskych
zdruzeniach, o moznostiach
zapojit sa do roznych pro-
jektov a stcéasnych trendoch
v diagnostike a lie¢be ZCH.

Zmenilo to Vas osobny po-
hFad alebo pohlad Fudi vo
Vasej redakcii na zriedka-
vé choroby?

Urcite ano. Vdaka odbor-
nym prispevkom, ktoré

sme mali moZnost v naSej
redakeii publikovat sme sa
dozvedeli mnoZstvo uzi-
toénych informacii o ZCH,
ktoré vzbudili nas zaujem
o tato problematiku. Sme
velmi radi, Ze vdaka Pharm-
Dr. Tatiane Foltanovej, PhD.
mozeme pravidelne prinasat
nielen nasim Cditatelom, ale
aj SirSej verejnosti informa-
cie o zriedkavych chorobéach,
o aktualnom diani nielen na
Slovensku, ale aj v Eurdpe.
Ako hovorii slogan tohtoroc-
ného Dna ZCH — ,Zriedkavé
choroby nie su také zriedka-
vé ako sa zda“, informacie
o ich vyskyte a moznostiach
terapie, ale aj inej pomoci
pacientom povazujeme za
uzitoéné.

Ako sa Vam pacila tlacova
konferencia?

Napriek tomu, Ze som sa
osobne TK zGéastnit nemo-
hol, obdrzal som vel'mi pod-
robné a kvalitne spracované
tla¢ové materialy, z ktorych
sme pripravili prispevok do
marcového vydania nésho
Casopisu. Ocenujem kva-
litu spracovania podkla-
dov, ako aj komunikaciu
s médiami.

ZRIEDKAVE CHOROBY
SU MENEJ ZRIEDKAVE, AKO SA ZDA

Informaény material ku Driu zriedkavych chorob 2014

Stretnutie

v Ndrodnej rade SR

Text: Bc. Barbora Zajackova

S poslankyriou NR SR Janou Zitfanskou

Pocas vystavy v parlamen-
te prejavila zaujem o osob-
né stretnutie s predstavi-
tel'mi Aliancie ZCH a so
zastupcami pacientskych
organizacii  poslankyna
NR SR Jana Zittianska.

Ste poslankyniou NR
SR, Vasou doménou je
najméa oblast Skolstva,
rovnako aj oblast sociél-
nych veci a rodiny. Kedze
sme mali v priestoroch
Nérodnej rady pocas mar-
ca vystavu v ramci kam-
pane ku Diiu ZCH urcent
prave pre vas - poslancov,
aké boli z nej Vase postre-
hy a dojmy?

Vystava ma vel'mi oslovila.
Spracovanie témy zriedka-
vych chorob a prezentacia
rozliénych osudov a diag-
n6z boli urobené naozaj
profesionélne. Nielen po
vizuédlnej stranke, ale aj
obsahovo. Aj tplny laik
mohol na malej ploche
v kratkom case pochopit
vaznost situacie a potrebu
sa téme a konkrétnym l'u-
dom venovat.

Dozvedeli ste sa in-
formécie, ktoré ste citali
vdaka nasej kampani po
prvykrat?

Napriek tomu, Ze sa uz dlh-
Sie venujem téme pomoci
a zabezpeCeniu potrieb
osobam so zdravotnym
postihnutim, pri tak Siro-
kej téme a mnoZstve prob-
lémov su vzdy niektoré
fakty a situicie pre mra
aplne nové. A konkrét-
ne pri tychto zriedkavych
diagnbézach st to prave
jednotlivé choroby a po-
stihnutia. A teda aj potre-
by s nimi spojené.

Co Véis na vystave
v stvislosti so zriedkavymi
chorobami najviac pre-
kvapilo?

Hoci tie poéty T'udi s roz-
nymi chorobami st ¢asto-
krat zverejriované, vidy
ma prekvapi, aky je ich po-
et vysoky. V zasade plati,
7e l'udi so zdravotnym po-
stihnutim alebo réznymi
chorobami mame okolo
seba viac nez si myslime.
A preto by sme nemali ni-
koho posudzovat, nebodaj
odsudzovat. Nevieme ¢im
vSetkym presiel a precha-
dza on alebo niekto jeho
blizky.
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Asociécia tuber6znej skler6-
zy (ASTUS o.z.) ma za sebou
len kratku cestu od jej ofici-
alneho vzniku koncom roka
2012. Jej Clenska zakladna
sa napriek velmi nizkej pre-
valencii tuberdznej sklerozy
(TSC) na Slovensku pomaly
rozrasta a jej aktivity sa ne-
ustale rozsiruja.

Clenstvo v Aliancii ZCH
ASTUS o.z. aktivne podporil
pocas kampane Dna ZCH.
V ramci tlacovej konferencie
sa s pritomnymi novinirmi
o0 svoje Zivotné skudsenosti
s pristupom lekarov pri dia-
gnostike zriedkavej choroby
podelila aj matka malého
pacienta s TSC Matiasa - Zu-
zana Raffajova: ,V prvom
rade chcem podakovat, Ze
som mala moznost zucast-
nit sa tejto konferencie.
A som vel'mi rada, Ze sa zvy-
Suje povedomie spoloc¢nosti
o zriedkavych chorobach.
I ked u nas je t4 situacia
dost zaujimava, a to naj-
mi tym, Ze velké mnoz-
stvo l'udi, dovolim si pove-
dat, ze vicSina, sa vedome
tvari ,nevidim-nepocujem’,
a Ze ich sa to nijako nety-
ka, nevynimajic kompe-
tentnych, ktori by mali ist
prikladom, myslim tym na-
Sich poslancov a ministrov.
V kazdom pripade treba zvy-
Sovat povedomie o ludoch
s takymto nemilosrdnym
osudom, nakolko si ho ne-
vybrali. Verim, Ze raz nasta-
ne zlom a spolo¢nost snad
tychto Tudi prijme ako pl-
nohodnotnych a prestane
ich odsuvat na okraj ,zdra-
vej spolo¢nosti. Ako dalej
Zuzana dodala, situacia na
Slovensku v ramci zriedka-
vych chorob je stagnujica

ASOCIACIA TUBEROZNEJ
SKLEROZY (ASTUS) v kampani
Dha zriedkavych choréb 2014

Text: ASTUS o.z.

Matka malého pacienta s TSC Matiasa - Zuzana Raffajova

a stretava sa podla jej slov
skor s diskriminéaciou. ,,Ako
matka diefata so zriedkavou
chorobou viem presne, aké
je to ,brodit sa cez mocaris-
ko“. Kedze mdj syn onedlho
dovrsi vek 3. rokov, pricha-
dza chvil'a, kedy mé nastapit
do materskej Skoly. Na od-
portcanie neuroloéga by mal
nastapit do beZnej materskej
Skoly. Z tohto dovodu som
pri zépise syna do materskej
skoly poziadala pani riadi-
telku o asistenta ucitela,
v tej chvili akosi nebol ziad-
ny problém, dokonca mi
povedala, co vSetko k tomu
bude potrebovat a dokedy
jej to mam dorudit. Zvrat

nastal pri odovzdavani roz-
hodnutia. »Rozhodnutia
o neprijati“, dodava sklame-
ne o postupoch vedenia sko-
ly pani Zuzana.

Velmi zaujimavou suacas-
tou tlacovej konferencie ku
Dnu ZCH bola aj prednaska
prednostu Kkliniky detskej
neurologie DFNsP Kramaére
doc. MUDr. Pavla Sykoru,
CSc. ktory je zaroven od-
bornym garantom prvej ofi-
cidlnej stranky o TSC, ktora
ASTUS o.z. vytvoril dva roky
pred oficiAlnym zaloZe-
nim samotnej organizicie.
ASTUS o.z. s klinikou pod
jeho vedenim tzko spolu-

pracuje. Klinika je jednym
z troch diagnostickych centier
TSC na Slovensku (Bratislava,
Banska Bystrica, KoSice).

ASTUS sa snazi pomdahat
svojim ¢lenom uz od svo-
jich prvych krokoch vzniku.
V tvode tohto roka zacala
zakladatel'ka a predsednic-
ka ASTUS o.z. Barbora Za-
jackova rozbiehat aktivnu
pomoc pre svojich pacientov
v oblasti vychovy, vzdelava-
nia v spolupraci s liecebnou
pedagogickou PaedDr. Evou
Urbanekovou. Individudlne
a najma bezplatné terapie
pre pacientov s poraden-
stvom pre ich rodicov a opat-



rovnikov sa pomaly za¢inaja
rozbiehat v novej koordinac-
nej centrale v Bratislave na
Stbeznej ulici 3/A, kde sa
postupne zriad'uje Special-
na lietebno — pedagogicka
miestnost. ,KedZe takmer
60% pacientov s TSC ma
diagnostikované  poruchy
autistického spektra (PAS),
jednotlivé typy a stupne
mentilneho postihnutia st
tiez saGfastou tohto mul-
tisystémového  ochorenia,
jednym z hlavnych cielov je
od ranného veku pacientov
s TSC poméhat ich rodicom
s vychovou, radit im v spo-
sobe vzdelavania, byt napo-
mocni Specidlnym pedago-
gom a asistentom ucitelov
v Skolach i skdlkach a sprav-
ne ich nasmerovat, aby sa
nasej diagnozy nezlakli, ke-
'ze je zriedkava a prave to
byva castokrat kameriom
urazu, prefo su naSe deti
niekedy odmietané v pro-
cese integracie do beznych
$kol,“ konstatuje predsed-
nicka ASTUS-u. Michal
Raffaj z Banskej Bystrice
so svojim synom Matia-
som absolvoval navstevu
u PaedDr. Evy Urbanekovej
v centrale ASTUS o.z. medzi
prvymi. ,Ked za nami prisla
panipedagogickaapovedala,
7e si zoberie Matesa na
45 minat do miestnosti,
kde s nim mala byt sama,
v duchu som sa pousmial,
pretoze som si nevedel
predstavit, ako by to ,nase
zihadlo“, mohlo byt s cu-
dzim ¢lovekom v jednej
miestnosti. Takisto som si

S

nevedel predstavit, ako ho
na taky — relativne dlhy c¢as
dokaze zaujat, kedZe ho ab-
soldtne nepozna. Avsak pani
ucitelka ho zobrala za ruku
a bez problémov s 1ou iSiel.
Po cely ¢as som ho nepo-
¢ul zaplakat a ani len pytat
sa na mamu alebo babinu.
Po tomto jej tzasnom vy-
kone komunikovala s nami
a davala nam rady, ako
k nemu pristupovat, zaujat
ho, akou formou sa s nim
udit, aby sa jeho vyvoj posu-
nul dopredu, a takisto akého
chovania sa mame pred nim
vyvarovat. Boli by sme teda
radi, keby sme takéto sede-
nia mohli opakovat v AS-
TUS-e pravidelne, aj napriek
tomu, 7e sme az z Banskej
Bystrice“, zhodnotil terapie
pén Raffaj. Sticastou tlac¢ovej
konferencie bola aj prezen-
tacia obrazov vytvarnicky
Mgr. Alexandry Hudecovej,
ktord so zdruZenim zacala
spolupracovat na niektorych
projektoch ku koncu roka
2013. Vystavované diela,
ktorych podmalbu pripravi-
la spolu so 6-ro¢nou pacient-
kou s TSC k beneficnému
viano¢nému podujatiu, ozi-
vili priestory tlacovej besedy
a pripominali tak skutoc-
nost, Ze aj napriek naro¢nos-
ti zriedkavej diagn6zy ma aj
umenie zmysel. Pacientom
robi radost a vytazok z pre-
daja (70 %) sa autorka roz-
hodla venovat organizicii na
podporu a prevadzku vyba-
venia Specidlnej diagnostic-
ko-pedagogickej miestnosti.
Dakujeme.

i

Alzbeta Lukovicova a Barbora Zajackova s docentom
MUDr. Pavlom Sykorom, CSc.

Zriedkavé choroby
v éteri na RTVS

Text: Ing. Bedata Ramljakova

24. 2. 2014 - Slovensky
Rozhlas RTVS relacia “Po-
hotovost® Radio Regina
22.00 hod. - 23.30 hod.

Hostia: MUDr. Anna Hla-
vata, PhD. MPH 2. Detska
klinika DFNsP Bratislava,
Ing. Beata Ramljakova,
Aliancia ZCH, DebRA SR
Redaktorka: Tatiana Sus-
kova

Po tladovej konferencii
sme dna 24. 2. 2014 spolu
s  primarkou @ MUDr.
A. Hlavatou prijali pozva-
nie do Radia Regina a re-
lacie Pohotovost. V Zivom
1,5 hodinovom vysielani,
mali moznost posluchaci
telefonovat a priamo sa
pytat na to, ¢o ich zaujima
alebo tréapi v oblasti zried-
kavych chorob.

Najskor sme hovorili vSe-
obecne o Dni zriedkavych
chor6b a specifikdch ZCH,
problémoch pacientov
a odbornikov spojenych so
ZCH. Specialne sme sa ve-
novali metabolickym ZCH
a dolezitosti Narodného
planu pre ZCH.

V telefonatoch posluché-
¢ov bolo vidiet, Ze téma
je verejnosti malo zndma.
Jedna posluchécka sa zve-
rila, Ze jej 10-rofny vni-
¢ik trpi urcite zriedkavou
chorobou, lebo mu neve-
dia zistit diagnézu uz par
tyzdnov. Chcela odbornu

radu bez vySetrenia, pria-
mo pocas rozhovoru.

Iny posluchéé bol po pri-
chode zo zahranicia vyset-
rovany na “éudnda“ choro-
bu. Podl'a jeho vyjadrenia
iSlo uréite o nejaka zried-
kav chorobu.

Bola to hodina a pol so
zriedkavou témou, ktord
si pripominame uZ aj na
Slovensku po Stvrtykrat.

V snahe upozornit na
tento globalny zdravot-
ny problém stanovila
v roku 2008 WHO posled-
ny februdrovy den za den
zriedkavych choroéb.

Co je ciefom Diia zriedka-
vych chorob?

Cielom je zvySovanie
povedomia verejnosti
o zriedkavych chorobach
a ich dopade na zivot I'udji,
ktori nimi trpia i 'udi, kto-
ri sa o nich staraja.

Aktudlny 7. roénik sa
venuje téme  starost-
livosti o pacientov so
zriedkavymi choroba-
mi. Sloganom ,Spolo¢ne
k lepSej kvalite starostli-
vosti“ zdoraziuje, Ze hoci
starostlivost o pacientov
v sebe zahfiia mnoho as-
pektov, vSetky predstavu-
ja jedind univerzalnu po-
trebu pacientov a ich rodin
na celom svete - zlepSenie
kvality ich zivota.

V roku 2013 sa do kam-
pane zapojilo rekordnych
72 krajin. Tento rok sa ich
ocakavalo viac ako 80.

Dakujeme RTVS za ttito
moznost rozsirovat pove-
domie o ZCH.




Nielen choroby
su zriedkavé,
ale i informa-
cie o nich.

Text: Alzbeta Lukovicova

Dnia 20. 2. 2014 som sa zicastnila
tlacovej konferencie v hoteli Ra-
disson Blu Carlton v Bratislave,
ktoru zorganizovala Aliancia ZCH.
Tlacdova konferencia i v tomto
roku odstartovala kampar ku Diiu
zriedkavych chordb. I minuly rok
som sa osobne zhcastnila tlacovej
konferencie, vtedy aktivne ako
predsednicka pacientskej organi-
zécie Asociacie Marfanovho syn-
drému, ale aj ako pacientka, ktora
trpi touto chorobou. Svoje vlastné
skisenosti i problémy nasich c¢le-
nov, ktoré prinasa zriedkava cho-
roba som vtedy sprostredkovala
pritomnym zastupcom médii. Na
tohtoro¢nej tlacovej konferencii
som si uvedomila, aké je pre cho-
robu priznacné a vystizné slovo
»ZRIEDKAVEX, Nevystihu-
je len zriedkavy vyskyt choroby
v populdcii, ale je priznacné aj
pre ,,ZRIEDKAVY VYSKYT
INFORMACII“ o nich. Polozila
som si otazku: ,Je nebezpeé-
nejsie pre pacienta, to, Ze
ma smolu a trpi chorobou so
zriedkavym vyskytom, alebo
to, Ze ma nestastie v tom, Ze
odborna a laicka verejnost
ma malo informacii?“. O jed-
notlivych chorobach a priznakoch
sa pacient nedozvie v médiach,
(Casto ani v ambulanciach). Nezis-
ka ani zakladné informacie, preto-
Ze ak sa vobec o chorobach pise,
tak vdcésinou len o tych najrozsi-
renejSich. Informovat verejnost
o vyskyte tychto chordb, posky-
tovat im priestor na zodpoveda-
nie otazok, zorientovat ich v tejto
problematike a poskytntt im kon-
takt na lekarov/odbornikov, ako
ina konkrétnych pacientov, je jed-
na zo zakladnych priorit Aliancie
ZCH. Musim povedat, ze v tomto
roku sa jej to opat podarilo.

Uspesna spolupraca Aliancie ZCH
s médiami sa odzrkadlila v mnoz-
stve prispevkov v médiach.

Verim, Zze v budicnosti sa
stane “zriedkavy vyskyt in-
formacii* o zriedkavych cho-
robach menej zriedkavym.

Informacie z tlacovej kon-
ferencie boli prezentované
v nasledujicich médiach:
Televizia: 1

Radio: 2

Tlacové agenttry: 2

Printové média: 13

Internet: 17

Tlac¢ovil spravu si mozete
pozriet tu.

Vystava o zriedkavych
chorobdch zacala putovat.

20. februar 2014, Tlacova konferencia hotel Radisson Carlton

24. april — 5. maj 2014, Slovenské narodné divadlo
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