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SPOLUPRACA

S ODBORNIKMI

PUBLIKOVANIE V LEKARNICKYCH LISTOCH

V priebehu roka sme v Lekérnickych listoch
publikovali $est odbornych c¢lankov na
témy:

Moderna lie¢ba cystickej fibrézy
na Slovensku stale chyba

Eurdpske vyzvy financovania liekov
na zriedkavé choroby

Slovenskym pacientom so ZCH chyba
pomoc eurépskych odbornikov

Pompeho chorobu méze
diagnostikovat aj pneumolég

Holisticky pristup k zdravotnej
starostlivosti o pacientoch so ZCH

Slovensko je sucastou Eurépskych
referennych sietf (ERN)

NARODNA SIET PRACOVISK
PRE ZRIEDKAVE CHOROBY

V priebehu roka aktivne komunikujeme so
slovenskymi Specialistami v réznych ob-
lastiach mediciny, ktori patria do Narodnej
siete pracovisk pre zriedkavé choroby. Tuto
siet tvori 59 odbornych pracovisk v uni-
verzitnych alebo fakultnych nemocni-
ciach, &i narodnych Ustavoch. Devdt z nich
sa tento rok stalo sucastou Eurépskych
referencnych sieti.

Najvacsi vyznam tejto ndrodnej siete Spe-
cializovanych pracovisk spociva v skrateni
cesty pacienta k odbornikom. Zoznam ma
ufah¢it a najma urychlit cestu pacienta
k odbornikovi a tym optimalizovat diagnos-
ticky a terapeuticky proces, pricom prvy
z nich nie zriedka trva i niekolko rokov.

V spolupraci so spolo¢nostou getClients
sme zabezpecili, aby vo vsetkych sloven-
skych nemocniciach, kde sidlia $pecializo-
vané pracoviskd pre zriedkavé choroby, vi-
seli informacné tabule o Narodnej sieti
pracovisk pre zriedkavé choroby.

Vdaka spolupraci s videostidiom Me-
diaplanet sa pacienti v nemocniciach,
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vktorychsidliatieto$pecializované pracovis-
ka pre zriedkavé choroby, mohli dozvediet
zaujimavé fakty o zriedkavych chorobach, aj
o Eurdpskych referencnych sietach.

SPOLUPRACA S EUROPSKYMI ODBORNIKMI

V priebehu roka intenzivne komunikujeme
s europskymi kolegami v ramci skupiny
Small European Countries. Spolu s nasi-
mi kolegami z Malty, Cypru, Luxemburska,
Litvy, Chorvétska a Slovinska si vymieniame
informacie o efektivnom zapojenf do Eu-
ropskych referencnych sieti.

Pracovna skupina EURORDISu - DITA
(The Drug Information, Transparency
and Access Task Force) sa venuje téme
dostupnosti liekov. Aj za nadej Ucasti sa
stretla v PariZi, aby prediskutovala dostup-
nost liekov, moZnosti dalSej spolupréce,
¢i uz medzi jednotlivymi krajinami, ale-
bo aj s Eurépskom liekovou agentdrou
a univerzitami.

WEBINARE

Ked necestujeme, Ucastnime sa webinarov.
V aprili sme napriklad sa zapojili do webi-
naru RARE 2030, ktory sa venoval prog-
néze zdravotnej starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami v roku 2030. Za-
ujmom nasej aliancie je zdravotna a social-
na politika v SR.

MEDZINARODNE WORKSHOPY A DISKUSIE

5.—7.novembra sa v Bruseli stretli zdstupco-
via narodnych aliancif zriedkavych choréb
7 Eurépy na podujati s ndzvom RARE 2030,
aby sa obozndmili s aktudlnymi vyzvami
v tejto oblasti. Hlavnym cielom bolo pred-
stavit a diskutovat o koordinacii aktivit
v oblasti zriedkavych choréb v stvislosti
s aktudlnym programom v oblasti zdravia.
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Rare2030

Foresight in Rare Disease Policy

15. = 17. mdja sme sa v ramci ¢lenského
stretnutia EURORDISu v Bukuresti zdcastnili
workshopov Small European countries
a Eastern European countries. Dalsie dni
sme absolvovali diskusie o Eurdpskych re-
ferenc¢nych sietach (ERN) v réznych pracov-
nych skupindch. Aktivne sme preberali od-
porucania pre integraciu ERN do ndrodnych
systémov. Slovensky projekt s informacny-
mi tabulami v nemocniciach so $pecializo-
vanymi pracoviskami sa stretol s uznanim.

ODBORNE KONFERENCIE

8. — 1. septembra sme sa spolu s najvacsimi
odbornikmi v oblasti vrodenych vyvojovych
vad stretli na 46. medzindrodnej konferencii
spolo¢nosti ICBDR (International Clea-
ringhouse of Birth Defects Surveillance
and Research). Na konferencii sme predsta-
vili nasu alianciu a zapojili sme sa do diskusif.

Slovenska aliancia ZCH vystipila na 6smej
konferencii o zriedkavych chorobéch,



ktord sa uskutocnila 14. — 15. novembra
v Bratislave. V sekcii o liekovej politike Alian-
cia vystupila spolu s AOPP s prezentaciou
Potrebujeme liekovu politiku pre pacientov?

29. — 30. novembra sme sa zUcastnili na
jedenastej Slovenskej konferencii cys-
tickej fibrdzy, ktord uskutocnila v Novom
Smokovci pod zastitou ministerky zdravot-
nictva doc. MUDr. Andrey Kélavskej, PhD.
Svetovi odbornici, lekari, pacienti a ¢leno-
via rodin s cystickou fibrézou nielen zo Slo-

venska, Ukrajiny, Rumunska, Bulharska, ale
aj vyspelej zapadnej Eurdpy, na nej zdielali
svoje skusenosti a moznosti v lie¢be cystic-
kej fibrézy.

SPOLUPRACA S PRIEMYSLOM

Spolu s ostatnymi pacientskymi organiza-
ciami sme sa zUcastnili podujatia s ndzvom
Patients first, ktoré bolo venované najma
administrativnym pracovnikom firmy Pfizer
a diskusiam o vyzname pacientskej spolu-
prace, ktord je doleZitd obzvlast pri praci
s pacientami so zriedkavymi chorobami. In-
forméacie o symptémoch ¢&i problémoch sa
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totiz medici ani lekari tak fahko v odbornej
literature nendjdu. Aj takto $irime povedo-
mie o zriedkavych chorobdch.

EUROPSKE
REFERENCNE
SIETE (ERN)

Koncom augusta 2019 sa Slo-
vensko stalo formdlnou
sucastou Eurdpskych refe-
renénych sieti (ERN). Odbor-
nici z deviatich klinik Styroch
$pickovych pracovisk v SR sa
zapojili do osmich Eurépskych
referencnych sieti. Ziskali tak
priamy pristup k informdcidam, zdrojom
a kapacitdm v problematike chordb, ktoré
okrem zavaznosti spaja aj nizka prevalencia.
V praxi sa s nimi stretavaju ojedinele a ich
klinicka skusenost sa formuje narocnejsie.

Prave spojenie s odbornikmi v Eurépe im
umozni jednoduchsie sa dostat k vysoko
kvalitnym informécidm. Je to dobry sig-
nal aj pre pacientov. Znamena, Ze rozdiely
v poskytovanej zdravotnej starostlivosti sa
zmiernia. PribliZime sa tak k cielu, Ze pa-
cienti so zriedkavymi chorobami budud mat
rovnaku droven starostlivosti nezavisle od
krajiny, v ktorej Ziju.

SUCASTOU EUROPSKYCH REFERENCNYCH SIETI
SA STALITIETO ODBORNE PRACOVISKA:

NUDCH, Detska klinika
a Klinika detskej oftalmologie

UN Martin, Detska klinika:

Centrum pre autoimunitné
polyglynduldrne syndréomy

Centrum pre primarne
imunodeficiencie

Centrum excelencie pre primarnu
a experimentalnu respirolégiu

Centrum pre zriedkavé ochorenia
spanku a bdenia v detskom veku

Centrum pre primarmu
cilidrnu dyskinézu

UNB, Nemocnica sv. Cyrila a Metoda:
Klinika hematolégie a transfuziold-
gie, Narodné hemofilické centrum

NUSCH, a. s., Centrum pre vrodené
chyby srdca v dospelosti

NUSCH, a. s., Klinika detskej
hematoldgie a onkolégie

NUSCH, a. s., Detska klinika,
Centrum dedi¢nych
metabolickych poruch

NASI CLENOVIA

KLUB CIERNYCH KOSTIi

Predsedni¢ka Klubu ¢iernych kosti Anna
Antalova v polovici februara vyces-
tovala na tretie sympézium EUROR-
DISu, ktoré sa venovalo zlepSovaniu
pristupu k liecbe pre pacientov so zried-
kavymi chorobami. Mala tak moznost
sledovat na celoeurdpskej Urovni Usilie
vsetkych zdcastnenych stran, ktoré mozu
ovplyvnit a zlepsit pristup zriedkavo cho-
rych pacientov k ich lie¢be, prevencii
a celkovej terapii.

Klubu ¢&iernych kosti sme pomohli pripravit
tlacovu spravu o novej lie¢be pre zavazné
ochorenie Alkaptonuria.



ORGANIZACIA MUSKULARNYCH
DYSTROFIKOV (OMD)

V marci sme nechybali na vernisazi prac
6smaka Tadeasa Wagnera, ktoru zorga-
nizovala jeho rodina a kamardti z Imobilia
a OMD v SR v Bratislave.

KLUB CYSTICKE) FIBROZY, CF ASOCIACIA
A ZDRUZENIE PRIATELIA SLANYCH DETI

Tieto tri zdruZenia spolocne spustili kampan
Dychberici zivot pacientov s cystickou
fibrézou. Klub cystickej fibrézy okrem toho
v polovici septembra zorganizoval Beh 45
ruZi, ktorf pacienti s cystickou fibrézou a ich
priatelia v Hradisti pod Vratnom, Tvaroznej
a Podkylave.

ZDRUZENIE PWS (PRADER WILLI SYNDROM)

Posledny junovy vikend sme sa zicastnili
stretnutia pacientov s Prader Willi syndré-
mom v Raci-Os¢adnici.V prijemnom prostre-
di sme mali ¢as na odbomné aj fudské diskusie.
Predstavili sme im pracu nasej aliancie, poroz-
pravali sme sa o problémoch, ktoré ich trapia, aj
o moZnych rieeniach. Vdaka K centru mali
tak pacienti, ako aj ich rodicia, chvilku pre seba.
Spoznali blahodarné ucinky muzikoterapie.
Verime, Ze s K centrom budeme mat este prile-
Zitost spolupracovat.

SLOVENSKA ASOCIACIA CYSTICKEJ FIBROZY

Pri prileZitosti 20. vyrocia slovenskych kon-
ferencif cystickej fibrézy na Slovensku zor-

ganizovala v rdmci programu Partnerstvo
bez hranic jedenastu konferenciu cys-
tickej fibrézy na Slovensku. Vzhladom na
stalu nedostupnost modernych lie¢ebnych
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CYSTICKA FIBROZA (CF)

DYCHBERUCI ZIVOT

Dychberiici boj o zZivot

2\ Kiub
CHMF/J Cystickej \
Fibrozy R

Zistite viac a pomozte na:

Moja dychberiica vasen

PACIENTI S CF MUSIA BOJOVAT S DYCHBERUCOU CHOROBOU.
AJ NAPRIEK NEJ SA VSAK SNAZIA ZIT DYCHBERUCI ZIVOT.
NOVY PRELOMOVY LIEK IM MOZE POMOCT ZIT DLHSi A PLNOHODNOTNEJSi ZIVOT.

metdd pre pacientov s CF téma bola jasna
hladat rieSenia, indpirdcie silné stranky ale
aj identifikovat slabiny. Verime, Ze tychto
par dni v Tatrdch pomohlo sa lepsie navza-
jom spoznat a spolo¢ne pracovat na lepsej
starostlivosti pre pacientov s CF. Slovenska
aliancia zriedkavych choréb pomonhla s tla-
¢ovou konferenciou.

MEDZINARODNY DEN
ZRIEDKAVYCH CHOROB

Tohtoro¢na kamparn Medzindrodného dna
zriedkavych chordb sa koncentruje na pre-
mostenie socidlnej a zdravotnej starostlivosti.

,Prepojenie na socidlnu starostlivost je
obrovskou vyzvou. Divame sa na riu pozi-
tivne - socidlna starostlivost spdja pacientov
so zriedkavymi chorobami s celou spolocnos-

tou. Prindsa dalSie témy ako inklizia, rozvoj
a akceptovanie ludf s inymi potrebami, ale aj
nezadvisly Zivot napriek zdravotnému postihnu-
tiu, ¢i opatrovatelstvo”, hovori Bedta Ramlja-
kova predsedni¢ka Slovenskej aliancie zried-
kavych choréb.

TAKTO ZACHYTILI MEDZINARODNY DEN
ZRIEDKAVYCH CHOROB SLOVENSKE MEDIA:

https.//lekari.sk/denna-sprava/Kazdy-
druhy-pacient-so-zriedkavou-
chorobou-je-dieta-21969.htm/

https.//www.24hod.sk/pacien-
tom-so-zriedkavymi-chorobami-
chyba-pomoc-europskych-
odbornikov-cl657451.html

http//www.teraz.sk/zdravie/
v-europe-trpi-niektorou-
z0-zriedkavyc/380847-clanok.html

http.//www.zriedkaveochorenia.sk/
ked-hudba-lieci

http.//www.zriedkaveochorenia.sk/
zriedkave-choroby/styria-musketieri

http.//www.zriedkaveochorenia.sk/
ked-zriedkavost-prestava-byt-
prehliadnutelna

http.//www.teraz.sk/zdravie/
pacientom-so-zriedkavymi-
chorobami-chy/380779-clanok.html
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