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EURORDIS MEMBERSHIP MEETING
Dubrovnik 30.5. — 1.6.2013

Text: Ing. Beata Ramljakovda, Slovenskda aliancia zriedkavych chordb, DebRA SR
PharmDr. Tatiana Foltdnova, PhD. UK v Bratislave, Farmaceutickd fakulta

Podobne ako v uplynulom roku, aj tento rok organizoval EURORDIS podujatie s nAzvom EURORDIS
MEMBERSHIP MEETING 2013. Uz nazov ur¢il, Ze podujatie prebehne komornejsie a bude zamerané
na rieSenie $pecifickych problémov v oblasti zriedkavych chorob z pohl'adu narodnych aliancii, resp.
pacientskych organizacii a ostatnych ¢lenskych organizacii EURORDIS.

EURORDIS MEMBERSHIP MEETING 2013 sa konal od 30.5. — 1.6.2013 v Dubrovniku, a zii¢astnili
sa ho aj zastupcovia Slovenskej aliancie pre zriedkavé choroby a DebRA SR.

Member of b
EURORDIS

Rare Diseases Europe

m  Cim sme prispeli?

SR bola jednou z prvych
krajin, ktor4d usporiadala

EUROPLAN  NARODNU
KONFERENCIU a to pri
prilezitosti Dnia zriedkavych
chor6b 28.2.2013. V ten isty
den sa konala tiez narodné
konferencia v Rusku, ktorej
zastupcovia sa stretnutia tiez
zucastnili. My sme prezento-
vali n&$ pohl'ad na podujatie,
ako ho vnimame s odstupom
¢asu, ako aj nase sktisenos-
ti s tzv. postkonferenénymi
mitingami — s organizitor-

mi Narodnych konferencii
a timu EUROPLAN, ktoré
st novinkou EUROPLAN
konferencii. Ich cielom je

poskytnat  bezprostrednu
spatnt véazbu, este v den
ukoncenia konferencie

a upozornif na priority, aj
na zdklade ekonomickych
danosti v tom-ktorom S$tate
z pohladu nezévislych pozo-
rovatelov a znalcov nérod-
nych planov.

.

Slovenska
Aliancia
Zriedkavych
Chorob

Na slovicko

s MUDr. Radoslavom
Dankom, predse-
dom predstavenstva
Platformy Orphan

S akym posolstvom
prichadza  Platforma
Orphan na Slovensko?

Sme prva slovenska
asociacia zdruzujica far-
maceutické firmy ktoré sa
Specializuji na vyvoj a vyro-
bu liekov na ZCH. Asocia-
cia bola zaloZena 17.6.2013.
Nasim dlhodobym cielom je
snaha prinasat nové lie¢ebné
moznosti a postupy nasim
pacientom. Spolu s lekar-
mi a dal$im zdravotnickym
personélom sa starame o pa-
cientov so ZCH z tychto tera-
peutickych oblasti - dedi¢né
metabolické choroby, hema-
tolégia, onkoldgia, nefrolo-
gia, neurologia, psychiatria,
kardiol6gia , reumatologia
a alergologia. V popredi
nasich zdujmov je pacient
a zlepSenie kvality jeho zivo-
ta. Preto medzi nase priority
patri zvySovanie povedomia
0 ZCH v nasej spolocnosti,
podpora vzdelavania od-
bornej verejnosti, zlepsenie
diagnostiky a dostupnosti
liecby a v neposlednom rade
spolupraca s pacientskymi
organizaciami. V obdobi,
ked sa aktivne diskutuje
o prijimani novych systémo-
vych opatreni v oblasti ZCH
a pripravuje sa legislativny
ramec — Narodny plan pre
ZCH, chceme ako ¢len Me-
dzirezortnej pracovnej sku-
piny pontknuf nase dlho-
rocné skisenosti a znalosti
z tejto oblasti a prispietk for-
movaniu odbornej diskusie ,
ktorej vysledkom bude nova
legislativa ,ktora zaru¢i slo-
venskym pacientom so ZCH
adekvatnu zdravotna ako aj
sociélnu starostlivost.
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[ | Den zriedkavych
choréb 2014

Velky priestor sa tiez venoval
priprave nasledujtcej kampa-
ne ku dnu zriedkavych chorob
- Rare disease Day 2014. Dnes
uz vieme, ze sloganom pre bu-
dticoroéntt kampan je JOIN
TOGETHER FOR BET-
TER CARE! (SPOLOCNY-
MI SILAMI PRE LEPSIU
STAROSTLIVOST!).

® Financovanie — neko-
neéna téma aj v EU

V ramci financovania narod-
nych planov odznelo viacero
zaujimavych prispevkov na-
priklad od Antoni Montserra-
ta z Europskej komisie, ktory
prehladne uviedol existujice
legislativine dokumenty a via-
ceré body financovania. Len
v Eur6pskych strukturalnych
fondoch na roky 2014-2020,
kde je prioritou aj podpora

zdravia, resp. zriedkavych
chorob a narodnjch planov,
je vy€lenenych 376 bilibnov
eur. Dal$imi projektmi, ktoré
umoziuji aj podporu zried-
kavych chorob a nérodnych
planov, st JASPERS (Joint
Assistance to Support Projects
in European Regions) a ERIC
(European Research Infras-
tructure). Ziadny z progra-
mov nie je Specificky vytvore-
ny len pre zriedkavé choroby.
Yann Le Cam zdoraznil fakt,
Ze financovanie zriedkavych
chorob v obdobi finanénej kri-
zy si nevyzaduje jednoznacéne
redukciu finanénych zdrojov,
ale prehodnotenie efektivnej-
Sieho vynakladania jednotli-
vych prostriedkov a podporu
spoluprace.

Dorica Dan predstavila alter-
nativne moznosti financova-
nia z nérskych fondov.

B Specializované social-
ne sluzby — uloha pre pa-
cientske organizacie

Velky priestor bol venovany
aj Specializovanym socialnym
sluzbam a integracii zriedka-
vych choréb do socilnej poli-
tiky. Tieto sluzby st zdkladom
pre zlepsovanie kvality zivota
'udi so zriedkavymi choro-
bami. Konkrétne hovorime o
nasledujtcich druhoch social-
nych sluzieb pre ZCH:

B Terapeutické rekreacné
a rekondi¢né programy pre
ZCH.
B (Odlahcéovacie sluzby pre
ZCH.

[ ] Doméca starostlivost
(prostrednictvom  osetrova-
tel'skych sluzieb).

u Centra pre ZCH, kto-
ré funguji v partnerstve s
CoE (Centrami expertizy pre
ZCH).

vSeobecnosti  poskytované
narodnymi a regionalnymi
poskytovatelmi, stkromnymi
poskytovatelmi alebo mimo-
vladnymi organiziciami.

Téma priamo stvisi s Na-
rodnymi planmi pre ZCH.
Uspech a postup zavedenia
socialnych sluzieb do Narod-
ného planu (NP) nam pred-
stavila zastupkyna EUCERD

Zéakladné principy pre Spe-
cializované socialne sluzby st
prezentované v konkrétnom
dokumente “Principy a
zasady pri poskytovani
Specializovanych  soci-
alnych sluzieb* (http://
wwuw.eurordis.org/sites/
default/files/EJA-WP6-Gui-
ding-Principles-Specialised-
Social-Services.pdf). Socidlne
a zdravotnicke sluzby st vo

a EURORDIS, Christel Nou-
rissier z Francazska. Vo Fran-
ctzsku uz pracuja na druhom
NP pre ZCH, a vylepsuju ho aj
prepojenim Centier expertizy
so socialnymi sluzbami a roz-
vijanim, resp. rozSirovanim
poznatkov o désledkoch ZCH
v dennom Zivote — v Skole, pri
beznych aktivitach. Preco by
sme sa mali tomuto problému
venovat, a zaviest ho do nasho
Narodného planu? Toto jej
konstatovanie vypovie vSetko:
“ Aky ma zmysel dobra
zdravotna starostlivost v
nemochnici, ak 'ud’'om so
ZCH nie su financ¢ne pri-
stupné socialne a rehabi-
lita¢né sluzby, po navrate
domov zo zdravotného
zariadenia?”

Posolstvom stretnutia v Dub-
rovniku, pre vsetkych ¢lenov
SAZCH je, ze sme na dob-
rej ceste a napiiame tlohu
pacientskych organizécii vo
svete, teda potreby pacientov
v synergii s rodinami a oSetro-
vatel'mi v ich beznom Zivote.

link na élanok k



V Ci¢manoch to bolo nielen
o presnych hodoch

Text: Miroslava Bilkova

Po tspechu 1. ro¢nika Spor-
tovo - rekondi¢ného sustre-
denia v Ci¢manoch, ktory
bol zamerany predovsetkym
na trénovanie a zlepSenie
zrucnosti v loptovej hre boc-
cia, sa v dnoch 13. 8. - 16.
8. 2013 v penzidne Bystrik
uskutoénil 2. roénik tohto
mimoriadne  zaujimavého
podujatia. Zacastnili sa ho z
vacSej miery hradi zilinskej
Farfalletty, no nechybali ani
hraci z dalSich slovenskych
klubov, konkrétne SK OMD
Boccian Bratislava, SK Al-
tius Bratislava a Klub OMD
Manin Povazska Bystrica.
Utastnikov  bolo  celkovo
43, z toho bolo 20 hracov
a netreba zabudntf ani na
najmladsieho tcastnika sa-
stredenia 6-mesacného To-
maska. :-)

Prepravu niektorych zilin-
skych hracov z Klubu OMD
Farfalletta zabezpecdila soci-
alno - prepravna sluzba Sa-
maritan, n.o. z Martina.

V 1vode ststredenia boli
Gcastnici rozdeleni do 4
skupin. Na zlepsenie komu-
nikacie, spoznanie sa, na
utuzenie vzajomnych vzta-
hov, stdrznosti i udrzanie
pohody a dobrého naladenia
v time absolvovali tzv. team
building.

Tréningy a miniturnaj sa
konali pod vedenim trénera
Mgr. Ondreja Bastika Du-
rdna. V prestdvkach medzi
tréningami si hrac¢i dopriali
v ramci regeneracie tela a
povzbudenia ducha maséze,
ktoré boli doménou skve-
lej masérky a tiez jednej z
hlavnych ¢leniek koordi-
naéného timu Lubky Figu-
rovej. O animadény program
sa postarali koordinatorky
Evka Prorokova, Veronika
Kassovicova, Monika Bujno-
va a predsednicka zilinskej
Farfalletty Méaria Smolko-
va, ktord bola vo vyraznej

miere nipomocnd nielen
v pripravnej faze projektu,
ale je tiez autorkou mimo-
riadne tspesného sttazno
- vzdeladvacieho programu
pod nazvom ,Cestujeme
dejinami boccie¥“, ktory
bol inSpirovany orientaénym
pretekom, tzv. Trail Oriente-
ering. Pocas neho si Gcéastnici
rozsirili obzor v oblasti his-
torie boccie tak, aby aktivni
hraéi mali moznost poznat
historiu, genézu a vyznamné

nu, porazeny vlastne nebol
nikto...

Ale vratme sa naspét k hlav-
nému bodu tohto S$portovo
- rekondi¢ného sustredenia,
a to k boccii. Pod vedenim
vyborného trénera Ondreja
Bastidka Durana dosahovali
aj niektori menej favorizo-
vani hraci skvelé vysledky...
No predtym, ako tu uvediem
mena vitazov, rada by som
vyzdvihla a ocenila pracu
hracky nasej zilinskej Far-

Ady

osobnosti Sportu, v ktorom
sa angazuji. Ulohou prete-
karov bolo podla indicii pre-
jst uréeny pocet kontrolnych
stanovist. Na kazdom stano-
visti sa oboznamili s istym
tsekom dejin boccie a v za-
vere jednotlivym sataznym
timom boli pridelované body
za prezentovanie ziskanych
informacii vo vedomostnom
kvize. Hraci na zaklade in-
dicii hl'adali po Ci¢émanoch
spoklad“, ¢o sa im nakoniec
aj podarilo. Tym najvaésim
pokladom boli totiz vedo-
mosti, ktoré pocas hladania
ziskavali, takZe hoci vita-
zom vecnych vyhier mohol
byt len jeden tim, v tomto
pripade tim ,,Hemendex*,
pod vedenim vedomostami
nabitého kapitana Mata Sva-

falletty Moniky Fridrichovej,
ktora je autorkou grafické-
ho dizajnu na diplomoch
pre vitaznych hracov. Patria
jednoznacéne k najkrajsim v
celej historii nasho klubu a
za tato skveld pracu, Ti mild
Monicka, srdecne dakuje-
me!:-) A teraz uz nasleduja
mena tych, v rukach ktorych
skoncili tieto krasne dip-
lomy: NajlepsSie vysled-
ky v zapasoch dosiahli
hraci: Zuzka Lukyova,
Anka Palcéekova, LPubka
Skvarnova, Mato Benéat
a Ferko Fabry. V suta-
zi skupin dominoval tim
»Avangers®, v poradi druhi
skoncili ,Musketieri“, z
tretieho miesta sa tesili ,,Ba-
ranie rohy“ a zemiakova
medaila sa u$la timu ,,He-

mendex“.

A napokon v stutazi o naj-
presnejsie loptic¢ky v ka-
tegorii Zien sa vitazkou stala
Miroslava Bilkova a v ka-
tegbrii muzov sa z vitazstva
tesil Miroslav Bielak /
podobnost mien je ¢isto na-
hodna:-)/.

Toto Sportovo - rekondi¢né
ststredenie zavfsilo slav-
nostné vyhodnotenie nasich
vykonov a vecerna opekacka,
ktora urobila bodku za tym-

to mimoriadne vydarenym
pobytom a my sa uZ teraz
teSime na jeho buditicoro¢né
repete.

Nase podakovanie za ustre-
tovi spolupracu osobitne
patri vSetkym naSim part-
nerom, sponzorom, priaz-
nivcom a vSetkym, ktori sa
podielali na priprave a rea-
lizacii podujatia. Tato ak-
tivitu podporil Nadac¢ny
fond Kia Motors Slova-
kia v Nadécii Pontis v
ramci zamestnaneckého
grantového programu
Regién v pohybe. Daku-
jeme!

link na ¢lanok



Historicka chvila
stretnutia

Text: Tatiana Jurikova, Barbora Zajackova

ASTUS, o.z. ma za sebou his-
toricky moment, ktory na-
Startoval jeho dalSie smero-
vanie do blizkej budicnosti.
Dnia 15.08.2013 pricestovali
na Kamenny Mlyn nedaleko
Malaciek rodiny pacientov s
Tuberdéznou sklerézou z via-
cerych Casti Slovenska. Dovod
bol jednoznacny. Prvé spoloc-
né stretnutie odvaznych l'udi,
ktori chea vybojovat pre svo-

sen- dizka pobytu, miesto
pobytu a iné detaily)

B Priprava, vydanie a
distribacia  odbornych
brozar ASTUS o diagno-
ze TSC pre odbornikov a
rodicov

u Priprava viacerych
projektov (iPad Projekt
pre ziskanie iPad-ov ako
komunika¢ného néastro-
ja pre deti, projekt vybu-

vy

jich najblizsich lepsie a dos-
tojnejsie podmienky pre Zivot.
Dohodli sa spolu, ze do konca
roka 2013 ich c¢aka:

B Usporiadanie benefi¢-
ného podujatia
,sViano¢éna hviezda svieti
pre vsetkych” — 6.12.2013
ASTUS Slovakia v spolu-
praci s Alianciou ZCH.
Podujatie ma prispiet k
zvySeniu povedomia o
TSC.

B Urcenie predsedu a
dobrovol'nych regional-
nych koordinatorov v
regionoch, v ktorych sa
minimalne traja pacienti
s diagnozou TSC.

] Centrala zdruzenia
(najst vhodné priestory v
Bratislave)

B Detské rekondi¢no-re-
habilita¢né tabory (jar, je-

dovania rehabilitacného
a konzulta¢ného centra
TSC, projekt pre rozvoj
kultiiry u pacientov s TSC
a pridruZenych diagnéz a
pod.)

®  PROJEKT: HPADA-
ME SYMBOL PRE SVE-
TOVY DEN POVEDOMIA
TUBEROZNEJ SKLERO-
ZY (15.m4aj) a rozSirovanie
povedomia o tejto diagnoze
prostrednictvom akéhosi
symbolu ASTUS, o.z. na Slo-
vensku je otvorend vyzva do
budtcna!

Na otézku, ¢i sa naplnilo jej
ocfakavanie na pilotnej clen-
skej schodzi pacientov s Tu-
berbznou skler6zou, ndm od-
povedala liderka zdruZzenia,
Be. Barbora Zajackova takto:
,Ano, bola som vel'mi rada, ze

rodiny prisli, napriek tomu, ze
bolo leto. Ciele v legislativnej
oblasti, ktoré st pre nas vy-
zvami, potvrdili, Ze mé zmy-
sel ist za nimi a napiiaf ich.

Spoznali sme sa navzajom,
prehodnotili kde sme, a ide-
me d’alej.”

link na ¢élanok %




Vyrocné stretnutie DebRA SR a jej
Cclenov s odbornym

Text: Bedta Ramljakova

Organizacia stretnuti pacien-
tov, ich lekarov, osetrovatel'ov
¢i podporovatelov je jednou
z uloh pacientskych organi-
zicii. Prispieva nielen k st-
drznosti medzi pacientmi, ale
aj na stmelenie rodin. Iné to
nebolo ani v pripade DebRA
SR. A tak sa v septembri (13.-
15.9.2013), na pravidelnom
stretnuti, tentokrat v Piesta-
noch, opat stretli ,Debraci”.
Program bol rozdeleny na od-
bornu cast a vzdelavanie, a na
oddych a relax. Deti mali po-
¢as odbornej ¢asti svoju vlast-
nu zabavu, do ktorej sa neraz
zapojili aj dospeli. Stretnutia
sa zacastnilo 45 ¢lenov a hos-
tl, medzi ktorymi nechybala
MUDr. Klara Martinaskova,
PhD., primirka Dermatolo-
gického oddelenia FNsP J.
A. Reimana PreSov, ktora ma

vo svojej starostlivosti 25 pa-
cientov s chorobou motylich
kridel, a hlavny odbornik MZ
SR pre dermatolégiu Prof.
MUDir. Juraj Pé¢, CSc. Okrem
vymeny skusenosti ¢ rad

malo stretnutie aj odborny
program, ktory ocenili vSetci
Gcastnici. Témou bola Komu-
nikacia pacient versus lekar;
atraktivna pre pacientov, ich
oSetrovatelov, ako aj samot-

programom

nych lekarov. Na konkrétnych
prikladoch sa vSetci dozvedeli,
ako spravne komunikovat's le-
karom, aké najcastejsie chyby
v komunikacii pacienti robia,
a aké prava a povinnosti voci

lekdrovi majia. Spestrenim
bola tombola, ktortt modero-
vala Gabika Dzurikova. Gabi-
ka je stalou podporovatelkou
a Cestnou ¢lenkou DebRY uz
druhy rok. Ceny do tomboly

venovali firmy Zepter, Hart-
mann Rico a Molnlycke He-
alth Care. Vo volnom case sa
(okrem bowlingu a hier) dis-
kutovalo o ozdravnom pobyte
v Tucepi v Chorvétsku, kde
boli v tomto roku 3 rodiny.
Spokojnost vyjadrili pacienti
bezprostredne na podujati,
ako aj v dotazniku. Pacienti
maji v sdcasnosti dostatok
informacii o oSetrovacich ma-
teridloch a vyzname atrauma-
tického krytia pri oSetrovani.
Ocenili tieZ vyznam podpor-
nej liecby vo forme pouzitia
svetelnej terapie, ktora poma-
ha rychlejSiemu hojeniu ran a
zmierneniu bolesti.

link na ¢élanok %

Posledny oktébrovy tyzden = tyzden
povedomia o EB

Text: Tatiana Foltdanova

Od roku 2007 je posledny
oktobrovy tyzden kazdorocne
venovany zvysovaniu pove-
domia o zriedkavej chorobe
EPIDERMOLYSIS BULLO-
SA (EB), znamej ako choroba
motylich kridiel. Doposial sa
do tejto aktivity zapojilo 76
krajin, medzi ktorymi nechy-
ba ani Slovensko, a to najma
vdaka aktivitim DebRA SR.
Partnermi tyzdna povedomia
o EB sa stali odborné ¢asopi-
sy, ale aj SND.

Cielom tyzdnia povedomia je
zvysit informovanost medzi
odbornou, ako aj laickou ve-
rejnostou.

Navstevnici SND, (Citatelia
Zdravotnickych novin, Lekar-
nickych listov, ale aj Bedekera
zdravia, sa tak mohli dozve-
diet zdkladné informécie o

tejto zriedkavej, nielen koznej
chorobe, ale aj o aktivitich
DebRA SR.

DebRA SR je pacientska orga-
nizacia, ktora zdruzuje nielen
EB pacientov a ich rodiny, ale
ajich priatelovapodporovate-
Tov z celého Slovenska. Vznik-
la vroku 2009, a spolupracuje
S narodnymi organizaciami
DebRA a medzinarodnymi
organizaciami EURORDIS a
DebRA International. Jej cie-
Tom je skvalitnenie zivota EB
pacientov a zlepSenie zdravot-
nej starostlivosti o vSetkych
pacientov so zriedkavymi
chorobami na Slovensku. DI-
hodobo sa zameriava na pro-
jekty, ktoré vyzdvihnt Specia-
lizované socialne sluzby pre
vSetkych pacientov so ZCH.
Této oblast hra momentalne

OLE VEAVQ “cbro

hlavnt tlohu, a je v stlade
s eurdpskymi cielmi a prin-
cipmi schvilenymi EUCERD
(Joint Action working for RD,
Working Package 6). V ramci
svojich aktivit sa zacastiuje na
medzinarodnych podujatiach,
akymi boli v septembri tohto
roku EB CLINET meeting

2013 (16.-18.9.2013 Salzburg)
a Medzinarodna konferencia
DEBRA International (20.-
22.9. 2013 Rim).

link na ¢élanok



Vyhra ten, kto sa nevzda

Rehabilitacny pobyt, Vysné

Text: Mgr. Iveta Makovnikova, predsednicka ZPPH, o. z.

ZdruZenie pacientov s plac-
nou hypertenziou, o. z., zor-
ganizovalo v diloch 4. - 8.
septembra 2013 rehabilitacny
pobyt s podporou Centra pre
plicnu artériovt hypertenziu
a Fyziatricko—rehabilita¢né-
ho oddelenia NUSCH v Bra-
tislave. Zucastnilo sa na iom
30 clenov ZPPH, a prevazni
vacsinu z nich tvorili pacienti
s plicnou hypertenziou.

Jednym z hlavnych cielov
stretnutia bolo naudit pacien-
tov sériu jednoduchych cvice-
ni na zlepSenie zdravotného
stavu. ,,Cvicenia boli skvelé, a
velmi pomahaju manzelke aj
teraz doma,” potvrdil ich pro-
spesnost Juraj. Boli zamerané
hlavne na spravne drzanie
tela, dychové cvicenia a stre-
¢ing. Zo vSetkych cviceni sa
pacientom najviac pacil nor-
dic walking. Kazdy v zéavere

stretnutia obdrzal rehabilitac-
ny program — vo forme brozir
a DVD nosica.

Stretnutie bolo zamerané na
individualne potreby pacien-
tov. Lekari po prijimacej pre-
hliadke pripravili pre kazdého
liecebny, balneorehabilita¢ny
program, ktory bol obohateny
o psychoterapeutické proce-
dary - hippoterapiu a muzi-
koterapiu. ,Velmi pozitivne

hodnotim vsetky procedury,
ktoré ndm naordinovali v ka-
peloch,“ vyjadril svoju spokoj-
nost s programom Tomas.
Pocas Styroch dni sa ¢lenom
ZPPH naplno venovali kva-
lifikované  fyzioterapeutky
z NUSCH, Bc. Pavla Mizero-
v4 a Marie Jesenakova. U¢ili
pacientov, ako rozpoznat in-
dividualnu hranicu bezpe¢né-
ho cvienia, velmi potrebna
na pokracovanie v domacom
prostredi.

V programe nechybali ani za-
bavné interaktivne psycholo-
gické hry, zamerané na never-
bélnu komunikaciu. Viedlaich
Klinicka psychologicka, PhDr.
Pavla Notova. Na otazku, c¢o
zazila, a Co si zo stretnutia od-
niesla, ndm povedala: ,Zazila
som tu ukizku ,socializicie®
novych clenov, a to, ako sa
pacienti vedia zabavat a hrat

(psychohry). Z Tudského hla-
diska sledujem, ako vedia
pacienti s fazkym ochorenim
bojovat a zvladat svoj zivot. Z
profesionélneho hladiska ma
zaujima préaca s emdciami, s
motivaciou pacientov, so zvla-
danim stresu, a s tym, ako vie
choroba ,poznadit* psychiku.
Neustale sa u¢im, ako im mo-
Zzem pomoct ulahéit preZiva-
nie ochorenia.”

Ruzbachy 4. - 8. septembra 2013

Anna s Jurajom pozitivne
hodnotili aj dalsi bod progra-
mu - individudlne konzulta-
cie a odborné poradenstvo
s kardiologom MUDr. Mila-
nom Luknarom z Centra pre
PAH pri Oddeleni zlyhavania
a transplantécie srdca Narod-
ného tstavu srdcovych a ciev-
nych chor6b v Bratislave, kto-
ry sa pacientskemu zdruZeniu
velmi aktivne venuje uz od
jeho zalozenia.

»,Osobne ma prekvapila per-
fektné atmosféra l'udi v zdru-
Zeni. St to neskutoéne mili a
bojovni l'udia, ktori velmi radi
pomozu a podporia,” popisal
néladu pocas pobytu Tomas.
,Prekvapila nas prijemna at-
mosféra, a ajnapriek vdznemu

poskodeniu zdravia, usmieva-
vi ludia,” dodali Anna a Juraj.
Celé stretnutie sprevadzali
vymeny sktisenosti medzi pa-
cientmi, diskusie v mensich,
¢i vacsich skupinach a kon-
zultacie s odbornymi lekarmi.
Vyznam takychto stretnuti je
podla Tomasa jasny: ,,Pozitiv-
ny pristup nemoéze byt nikdy
na $kodu, a mobze vam len
zlepsit zdravotny stav.”
Verime, ze v budiicom roku
ziskame finanéné prostriedky
na pokracovanie tohto projek-
tu, a medzi cviciacimi privita-
me aj novych ¢lenov ZPPH.

link na ¢lanok %




Hladanie vzdacneho pokladu

Celoslovenské stretnutie fenylketonurikov v Liptovskom Mikulasi

Text: Radoslav Herda

V dnioch 21. az 23. jana 2013
zorganizovalo Narodné zdru-
Zenie pre PKU — Slovensko
v Hoteli Repiskd v Demi-
novskej doline celoslovenské
stretnutie pacientov s fenyl-
ketonariou.

Za Alianciu ZCH prijali po-
zvanie Radoslav Herda (autor
¢lanku) a Beata Ramljakova.
V sobotnajsom rannom blo-
ku prednasok sme prezento-
vali ¢innost zdruzenia a nasu
ucast na eurépskom stretnuti
¢lenov EURORDIS-u v Dub-

Inspirovand prirogou

rovniku. V odbornej casti
bloku vystupili predsednicka
NSPKU Anna Gabarikova a
MUDr. Oto Urge.

KedZe medzi Gcéastnikmi bola
prevaha malych deti s rodié-
mi, charakter stretnutia bol
prisposobeny tym najmen-
§im, a niesol sa v piratskom
duchu. Po obede nas rozdelili
do malych skupin, a hl'adanie
indicii na ziskanie piratskeho
pokladu sa mohlo zacat. Do-
stali sme GPS a mapy s na-
znac¢enymi miestami ukrytych

indicii. Mali sme néjst vSetky
pismena, ktoré boli rozmiest-
nené v prirode, a poskladat
heslo.

Pre mna to bola vyborné pri-
lezitost, doverne, ale aj velmi
prirodzene sa zoznamit so Zi-
votom rodiny, v ktorej sa vset-
ko toci okolo prisnej diéty. Mal
som moznost ochutnat naj-
lepsi diétny napoj, a mbézem

maticky vznikalo, kedZe lekari
nepoznali jeho pri¢inu. Preto
ju nemozno vynechat alebo
podcenit. Vytvara prisne pra-
vidl4 pre celd rodinu, ktoré sa
neoplati porusovat. Clenovia
rodiny ziju v urcitom napati, z
Casu na Cas sa z neho vyplacq,
aida dalej.

Vecder prial detom. Od pirat-

povedat, Ze som rad, Zze ne-
musim takto Zit. Prisna diéta
totiz rozhoduje o mentilnom
poskodeni, ktoré kedysi auto-

skeho kapitdna dostali pirat-
ske poklady, mohli sa vyfotit
pred piratskou lodou, ¢ pit
Lpiratske“ sampanské. Bol to
jednoducho krasny vecer, po
ktorom mi bolo jasné, Ze tito
Tudia sa potrebujt aspon raz
za rok takto stretnat a od-
dychnut si, porozpravat sa s
"'udmi s podobnym osudom a
vymenit si vzacne skdsenosti.

Na druhy den sa od rana vari-
lo a pieklo. Rodi¢ia s detmi si
tak mohli (za asistencie sku-
senych odbornikov) vyskasat
nové recepty. Stretnutie na-
plnilo oc¢akavania tcastnikov,
a rodiny tak mohli n4jst aj ten
skutoény poklad, ktory lezi
viac v srdci, ako na opuste-
nom ostrove.

link na élanok



Ked medzindrodnd spoluprdca

odbornikov funguje -
EB CLINET meeting

Text: Tatiana Foltdnova

ei%Cﬁnet

Linking clinical expertise in EB.

EB CLINET meeting sa konal
na domovskom pracovisku v
Salzburgu, v diioch 17. - 18.
septembra 2013 . EB CLINET
je projekt, ktory spaja EB od-
bornikov na celom svete. Ti
prostrednictvom svojej praxe
a skiisenosti s EB odovzdavaja
d’alej svoje poznatky a novin-
ky v ramci stazi, tréningov a
vzdelavania. Vznikol na zakla-

de iniciativy Specializovaného

centra pre liecbu EB — EB
House Austria v Salzburgu.
Vznik EB House Austria bol
iniciovany pacientskou orga-
nizaciou DebRA Austria, kto-
ra ho aj financuje. Navstevuje
ho pravidelne 324 EB pacien-

tov z Rakuska, ale aj pacienti
z inych krajin. Svojim pdsobe-
nim pomaha (okrem iného)
pripravovat zékladnt bazu
pre budice klinické studie.

“Nemame c¢as, a ani peniaze,
musime pracovat’ ako tim,”
povedal vo svojom prispevku
hlavny odbornik pre derma-
tologiu v Rakitsku a zastupca
EUCERD/CEG (Vybor exper-
tov pre zriedkavé choroby)

pre Rakusko, prof. Helmut
Hintner. ,,Musime vytvorit
Eurépsku referencnu  siet
(ERN) pre EB“. Zakladnym
komponentom v tomto Gsili
je vytvorenie registrov, siete-
laboratorii, odportc¢anych po-

- i

stupov, skoleni, vzdelavania a
cezhrani¢nej spoluprace.

Vdaka EB CLINET sa poda-
rilo skontaktovat odbornikov
z krajin sveta. EB Clinet mé
momentélne 52 partnerov zo
43 krajin. Jednym z vysledkov
ich spoloéného tsilia je aj fakt,
Ze EB patri v stcasnosti me-
dzi jednu z mala zriedkavych
chordb, ktora ma vypracova-
né Metodické odporica-
nia, konkrétne Metodic-
ké odportucanie dentalnej
starostlivosti o pacientov
s EB a Odporiacanie na
starostlivost a sposob
oSetrovania ran pri EB.
Pri postupoch v oSetrovani
ran su k dispozicii 2 vydania,
jedno spracované v Londyne
a jedno v Kanade. Momen-
talne sa pracuje na dalSich,
z ktorych vo faze vyvoja su:
Anémia pri EB, Starostlivost
o o¢i pri EB, Postup pri ope-

récii rak, Spravna vyziva pri
EB. V kniZnej podobe su spra-
cované fakty o starostlivosti a
zivote s EB, ako aj o integracii
pacientov s EB do bezného zi-
vota, resp. ich priprave na ne-
zévisly zivot (Weil H a Prinz
F, Occupational Therapy in
Epidermolysis bullosa: A ho-
listic Concept for Intervention
from Infancy to Adult; Fine
JD, Hintner H, Lanschiitzer
Ch, Laimer M. Life with Epi-
dermolysis bullosa).
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