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Slovensko stratilo Komunikacia Asociacia Ked'sa UspeEpz% pacientska
uznévaného — cesta von polio v SR sa neuveritelné OrEFIi::,g,Cﬁas
odbornika v oblasti z izolacie, k priatelom 5 stane skuto&nostou =siinejsi
zriedkavych i odbornikom stala clenom pacienta

chordb a SAZCH

Slovensko stratilo
uznavaného odbornika
v oblasti zriedkavych chorob

Text: SAZCH

Profesor MUDr. Liszlé Kovdcs, DrSc., MPH bol proym slovenskym
odbornikom, ktory zoorgomz’zom/l(onf&remz’u zriedkavych chorob na

Slovensku. Zaoberal sa dmgnostikou a liecbou choréb u ﬂ’ojc%zt a deti,
fpecm/z'zomlm na cborob)/ obliciek u deti a na dedicné chorob)/. Ziskal
atestdaciu zpedz'afm'e, neﬁ’o/dgz'e a k/z'm'ckejgmeti@/,

daka jcho posobeniu v tejro oblasti sme si na Slovensku

vroku2011 pripomenulipo prvykrit Denzriedkavych chorob
na Slovensku. Profesor posobil ako koordinitor ORPHANET
na Slovensku. Spolu so svojim timom odbornikov z Detskej fakule-
nej nemocnice na Kramdroch zastresoval akeivity v oblasti zried-
kavych chorob na Slovensku. Z mnohych vedeckych publikacii
v oblasti zriedkavych chorob, ale aj odbornych ¢i popularnych pri-
spevkov, ktorymi prispieval k sireniu povedomia o tejto skupine
choréb pripominame aspon Encyklopédiu zriedkavych chorob na
Slovensku, ktord vznikla pod jeho vedenim prive vdaka jeho od-
hodlaniu, otvorenej mysli a voli prindsat nové.

Na jcho prickopnicke aktivity v oblasti zriedkavych chorob
nadviazala v roku 2011 aj Slovenska aliancia zriedkavych chorob.
Od roku 2012 sme stali partnermi a ORPHANET Slovensko spo-
lus Alianciou ZCH spolupracovali na mnohych aktivitich a podu-
jatiach v oblasti zriedkavych chorob na Slovensku.

Prof. MUDr. Laszlo Kovécs, DrSc., MPH. nas
opustil 17.9.2017 vo veku nedozitych 67 rokov.

Cest jeho pamiatke.


http://www.sazch.sk/

Komunikacia - cesta von z izolacie,

k priatelom i odbornikom

Text: SAZCH

O projekte RareConnect

Zriedkavost Vyskytu choréb sa spdja s nedostatkom poznania,
poznania na ziklade skasenosti. Aj preto su casto pacienti a ich
rodinni prisluénici zdrojom poznania a vcl’k}/Im prinosom pre od-
bornikov. Zriedkavi choroba je sucastou ich kazdodenn¢ho zivota
nahody ¢i nickolkoro¢né stercotypy a pozorovania prindsaju skuse-
nosti, ktorych vedecky a odborny podklad sa odhali dalcko neskor.
Aj preto sme si pacienti navzéjom mozu byt’ oporou. Prave tento
fake bol inépiréciou pre vytvorenie mcdzinérodncj p]atformy Rare-
Conncct. Ide o bezpeeny a lahko pouzitelny sposob komunikacie
vdaka ktorému si mozu pacienti so zricdkaV}'Imi chorobami, ich ro-
diny, ale pacicntskc organizdcie diskutovat napriec kontinentami.

Par informacii o lud’'och v projekte

RareConnect je miesto, kde sa pacienti so zriedkavou chorobou
mozu spojit s fudmi s podobnym osudom na celom svete. Ide
0 bczpcéné prostrcdie, kde sa rc§pcktujc stkromie a kde sa do-
verné informécie zdicl’ajtj prostrcdnictvom rcélnych zdstupcov
pacientov. Kazda skupina ma vlastné¢ho moderétora - osobu zijicu
s danou zriedkavou chorobou. Kaidy moderitor absolvoval skole-
niaama podporny tim manazérov, ktori mu poméhajli pri ziskavani,
spracovdvani a prezentovani potrebnych informécif.

Okrem toho vsetci moderatori su vyskoleni a kazdodenne ich

podporuje tim manazérov.

o

RareConnect®

A EURORDIS INITIATIVE

Ako to funguje?

RareConnect jc rozdcleny na online komunity a diskusné skupiny
okolo tém zdujmu. Pripojte sa prostrcdnictvom Aliancie ZCH a:

» Najdite konkrétnu komunitu alebo diskusnu
skupinu podla ZCH

» Pripojte sa ku komunite alebo ku konverzacii
» Zdielajte svoj pribeh alebo polozte otazku

« Zoznamte sa s ostatnymi a spojte sa s nimi

Aj Slovenskd aliancia zricdkachh chorob je partnerom pro-
jcktu RareConnect ako jcdna z nérodnYCh aliancii EURORDIS.
Ato aj vdaka podporc a partnerstve so Sanofi Gcnzymc, Dakujeme

Za SPO]UP['é.CU a podporu.

Asociacia polio v SR sa stala clenom SAZCH

Text: PhDr. Stefan Grajcdr, predseda Asocidcie polio v SR

Od 1. 9. 2017 sa clenom Slovenskej Aliancie
zriedkavych chorob stala Asocidcia polio v SR,
re[)ub/z’koz/d §/)€c‘z'ﬁckd organizdcia Slovenského zvizu
te/emepostz’bnmjch. Dovolte 4/)}/ sme vam ju na
mlsleolujﬂcz'cb riadkoch v skmtkepredstam'/i.

Asociécia polio v SR zdruzuje ob¢anov, keori v ranom detstve
prekonali detsku obrnu, poliomyelitidu, a ktori dnes zépasia
s jej neskorymi nasledkami vratane rozvinut¢ho postpoliomyelitic-
k¢ho syndromu. Poliomyelitidu sposobuje vysoko infekény virus,
ktory postihuje nervové vlakna ulozené v prednych rohoch miechy,
ktor¢ vedu vzruchy medzi miechou a svalmi (tzv. motoncurony),
ale nici aj centrd prcd[icncj micchy a tiez napadd motoricka koru
mozgu. Virus nendvratne poskodi motoneurony a aj ked je postup-
ne zneskodneny a zapal ustupi, uz tazko poskodené nervové vldkna
sa nedokazu obnovit a zregenerovat, a preto po akitnom ochorenti
zostavaju trvalé nasledky v podobe obrny svalov. Postpoliomyeli-
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ticky syndrém jc ncurodcgcncratl’vnc ochorenie, kroré postihujc
obrnarov priblizne 15 az 40 rokov po zotaveni sa z akutncho pr-
votného infikovania polio virusom. Vseobecne sa akccptujc tedria
o tzv. ,nervovej unave’, pri keorej dochadza k poskodeniu zvysko-
VYch motorick)h:h neurénov v dosledku dlhodobého, niekolkoro¢-
n¢ho prct’aicnia kontinualnou kompcnzéciou a remodelovanim
nOVYCh vlakien, ¢o vedie k ich postupnému poékodcniu.
Poliomyclitl’da je dnes vdaka uspesnej vakcinacii uz uspesne era-
dikovana v 99 % krajin sveta, na nafom uzemi sa program zavisil
dokoncauzvr. 1960, odkcdy sme tu nemali ziadnu dalsiu Cpidémiu
polio virusu. Aj kcdjc detska obrna uz takmer minulostou, odha-
dujt: sa, ze v Eurépc je dnes stile asi 700 cisic [udi, keori prckonali
toto ochorenie, na Slovensku sa ich pocet odhadujc na 1400-1600.
Asociacia polio v SR vznikla v auguste 1992 a dnes md takmer 150
¢lenov z celého Slovenska. Kedze nové pripady dctskcj obrny sauz
ncobjavuju, starne a postupne sa zmensuje (Vymicra) aj nasa ¢len-
ska zdkladna. Dlhodobym problémom niclen nasich ¢lenov, ale
Véctk}’lch obrnarov na Slovensku je fakticka ncdostupnost’ $pecia-

lizovanej kupelnej starostlivosti, krora sa povazuje za najucinne;jsi



sposob, ako neskoré nasledky detskej obrny zmiernit a prispict tak
k udrzaniu samostatnosti a zamedzit zhorsovaniu kvality Zivora.
Diagnoza ,stavy po detskej obrne” je v indikacnom zozname ku-
pelnej starostlivosti zaradend do kategorie, v krorej je z verejného
zdravotného poistenia hradend len zdravotna starostlivost, sluzby
~ ubytovanie a stravu - si véak pacienti musia hradit sami. Vicsina

obrnarov na Slovensku je dnes viak uz v postproduktivnom veku

aich nizke starobn¢ dochodky na pokrytie tychto sluzieb jednodu-
cho nestacia.

Asociacia polio v SR je od r. 2012 ¢lenom Eurdpskej unie po-
lio, krora je clenskou organiziciou EURORDIS - Rare Descases
Europe, ¢o nis tiez in§pirovalo k tomu, aby sme sa uchddzali o ¢len-

stvov SAZCH.

Vikendovy zraz Asocidcie polio, mdj 2014

Ked' sa neuveritel'né stane skuto¢nostou

Text: SAZCH

riedkav¢ choroby st symbolom inovécie. Vicsina z nich je ne-

liecitelna a hoci pocet lickov na zriedkavé choroby prekrocil
100, tento fake ostdva i nadalej pravdou. Podpora vyskumu a vyvoja
zriedkavych chorob na curépskej urovni je znakom motivacie pre
farmaceuticky priemysel, zdokonaluje sa vsak aj diagnostika a pri-
buda chorob, so zriedkavym vyskytom. V kazdom pripade je vzdy
velkym sviatkom pre pacientov aj odbornikov ked sa neliecitelna
choroba stane lie¢itelnou.

Presne takuto situdciu zazivame v roku 2017. Od juna 2017
existuje lick na doposial nelic¢itelné ochorenice spindlnu svalova
atrofiu (SMA). Na Slovensku je skupina pacientov prave s touto
diagnézou. Mnohi z nich trpia tou najtazsou formou SMA 1 aich
prognoza je velmi zI4. Deti sa nemusia dozit ani druh¢ho roku zi-
vota. Slovenska aliancia zriedkavych chorob spolu s Asocidciou
na ochranu prav pacientova samozrejme pacientskou skupinou Or-
ganizdcie muskularnych dystrofikov v SR (OMD v SR) - Klubom
rodicov so spindlnou svalovou atrofiou vytvorila pracovnu skupinu,
keora intenzivne komunikuje tak s vyrobcom ako aj Ministerstvom
zdravotnictva Slovenskej republiky. Verime, ze tato iniciativa po-
moze pacientom s SMA na Slovensku, ¢o najskor sa dostat k lieebe.
Zapisy z tychto stretnuti uverejiiujem na nasom webe.




Uspes$na pacientska organizacia

silnejsi hlas pacienta

Text: SAZCH
daka projcktu Partneri v rozvoji pacientskych organizicii sa Oktébrovﬁ WOkahOp
aj ¢lenovia Slovenskej aliancie zriedkavych chorob maju moz- bol ven ovan)?

nost zapdjat do workshopov, s ciclom zvysit troven svojej organi- nasledovnﬁm

zécic, ¢i skvalitnit jej prezenticiu na verejnosti alebo komunikaciu. témam:

Ciclom projekeu je pomoct pacientskym organizaciam byt akeiv-
nymi tcastnikmi a partnermi v komunikacii svojich potrieb, kroré
maju vplyv na zdravie pacientov. Projeke je urceny celoslovensky
posobiacim pacientskym organizdciam. Svojimi aktivitami sa snazi:

« PocuUvat a reagovat na potreby
pacientskej komunity.
GeneraciaY
- ako pracovat
s mladymi lud’'mi
+ Vytvorit a implementovat projekt, ktory by v organizacii
poskytoval komplexné, kontinualne a efektivne

vzdeladvanie, a to presne podla potrieb
pacientskych organizacii.

+ Podporit rozvoj kapacit pacientskych
neziskovych organizacii.

Meni sa doba
- ¢o hovoria
najnovsie
prieskumy

Diskusny blok: Web stranka
Vy sa pytate, a socialne média

odbornici vdm ako najnovsi
odpovedaju spojenci
organizacie
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