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Eurépska konferencia
zriedkavych chorob 2014

v Berline

Text: Tatiana Foltdnova,

Zriedkavé choroby st sice
zriedkavé, ich podpora by
v8ak nemala byt takou. D6-
kazom toho aj fakt, Ze v m4ji
2014 sa uZ po 7 krat stretli
vSetci odbornici, pacienti, ale
aj ich rodinni prislusnici, ale-
bo T'udia, ktori sa zriedkavym
chorobam venuja na tri dni
v Berline. Prezentovalo sa tu
viac ako 100 prednésatelov.
Jedine¢né stretnutie v oblas-
ti zriedkavych chordb, v celej
Eurdpe. Zéstupcovia Sloven-
skej aliancie zriedkavych
chor6b tam nemohli chybat.
A tak Vam na par riadkoch
prinésame postrehy a dojmy z
uprsanych dni v Berline.
Myslienku vystihuje uz sa-
motné logo podujatia - puz-
zle. Puzzle, ktoré tvorime my
vSetci : lekari, sestry, zdra-
votnicki pracovnici, pacienti,
diagnostici, tvorcovia zdra-
votnickej politiky, vyrobcovia
liekov, vedci, akademici, ale aj
platcovia zdravotnej starostli-
vosti.

VSetci tito so spoloénym
cielom: zvysit kvalitu Zivo-
ta pacientov so zriedkavymi
chorobami a naplnit tak ciele
programu Horizont 2020. Z
pohladu liec¢by je to 200 liekov
na zriedkavé choroby. Eurdp-
ske financovanie je klI'iéovym
hracom v podpore spoluprace
a vyskumu v oblasti zriedka-
vych chorob. Siedmy ramcovy
program podporil 120 eur6p-
skych projektov, v ktorych sa

Bedta Ramljakova,

prefinancovalo 620 miliénov

euro.

Eurépska konferencia zried-

kavych chor6b, vsak nie je len

o eurdpskom financovani vy-

skumu. Naopak snazi sa uka-

zat novinky a aktuélne vyzvy

v oblasti zriedkavych chorob.

Takato komplexnost si v Ber-

line vyZiadala 6 paralelnych

sekeii:

m Skvalitriovanie zdravotnych
sluzieb

W Ziskavanie a Sirenie infor-
macii

B Vyskum od objavu az k pa-
cientovi

B Aktuélna situéicia a inova-
tivne pristupy k liekom na
zriedkavé choroby

B Novy koncept a opatre-
nia budicnosti pre liecbu
zriedkavych chor6b

B Za hranicou zdravotnej sta-
rostlivosti

Radoslav Herda, SAZCH

V kazdej zo sekcii prebiehali
obidva dni 4 bloky prednasok:
2 doobeda a 2 poobede.

Opat sa kladol velky doéraz
potrebu spoluprace medzi pa-
cientmi, lekdrmi, ostatnymi
odbornikmi, farmaceutickym
priemyslom a platcami zdra-
votnej starostlivosti. Liek sa
predsa vyvija pre pacientov a
preto je od zaciatku dolezité
poznat potreby tych, pre kto-
rych je urceny. Zdoraziovala
sa potreba kvalitnych dat pa-
cientov, ale aj naro¢né otazky
komu tieto data patria, kto a
ako do nich méze mat pristup.
Na jednej strane je potrebné
odstranit zbytoéné adminis-
trativne prekazky, na strane
druhej niet pochyb o tom, Ze
osobné data pacientov je po-
trebné chréanit. Prezentovali
sa projekty registrov v spolu-
préci s priemyslom. Niektoré

priamo z konferencie - ,,Cesko-slovenska aliancia“ Beata Ramljakova,
Tatiana Foltdnov4, Radoslav Herda, Hanka Capkova, Anna Arrellanesova

.
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s Luciou Mrkvico-
vou z Organizdcie
muskularnych dys-
trofikov v SR.

Co pre vas$u organi-
zaciu znamena Festival
Pohoda? Festival Pohoda
pre nés — uz po Stvrtykrat —
znamena leto, Sancu spoznat
novych I'udi a najst novi po-
silu v podobe osobnych asis-
tentov. Je idealny na odbu-
ravanie strachu u zdravych
T'udi, ktori sa obavaja I'udi so
zdravotnym postihnutim.

AKky program ¢akal na
navstevnikov vo vasom
stanku? Tento rok si u nas
mohli néavstevnici zahrat
Sach alebo minibocciu. St to
hry, ktoré nas dokazu spojit's
navstevnikmi. Vela mladych
Iudi tiez vyuzilo prileZitost,
vyskasat si nase voziky. Run-

way pred stankom je skvelé
miesto pre takato zébavu.
Navyse, zdbava pomohla od-
burat bariéru medzi nimi a
"'ud'mi na vozikoch.

Zazili ste na Poho-
de nieco, s ¢im by ste sa
cheeli podelit? Ano. Ziu-
jemcovia o jazdenie na vozi-
koch sa tesili, Ze si ich m6zu
vyskusat. Robili si srandu,
Ze by boli radi, keby ich mali
doma — Ze by si na ne mohli
sadnut, keby boli unaveni.
Prisla vsak jedna diev¢ina,
ktora sa ndm (po vyskdsani
vozika) zdoverila s hroznym
zazitkom. Hovorila o tom, ze
ked si sadla na vozik, Ze to
bolo pre 1u este v pohode —
ale prestalo byt, ked sa zaca-
li na 1iu 'udia pozerat. Mala z
toho hrozny pocit. Dokonca
bol taky silny, Ze ho nezvla-
dla, a musela vstat z vozika.
Citila, ako ju l'udia posudzu-
ju a T'utuja. Ona bola jedina,
kto mal negativny zéZitok.

Co by ste z Pohody
odkazali P'ud’'om na Slo-
vensku? Ludom na Sloven-
sku by som odkazala, aby sa
nebali inych. Vela 'udi sa boji,
ale ked' ich oslovime a zavola-
me, tak hned a radi pridu. Co
svedci o barani bariér, je aj to,
Ze na festivale Pohoda priba-
da stéle viac l'udi na vozicku.
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krajiny (Franciizsko, Spaniel-
sko, Nemecko) tiez ukazali
svoje vlastné sktsenosti s
ukladanim, manipuldciou a
vyuzivanim informaécii z regis-
trov. V tomto kontexte ma na
Slovensku osobité postavenie
Narodné centrum zdravotnic-
kych informacii. Statut Statnej
institicie, znacne zjednodu-
Suje otazky ohladom ochrany
osobnych tidajov.

V suvislosti s potrebou re-
gistrov bola diskutovana aj
otazka kodovania zriedkavych
chorob. Vidsina zriedkavych
chorob nemi kod v medzi-
narodnej klasifikacii chorob.
Tieto choroby s pre systém
neviditelné a tazko sa hovorio
ich prevalencii, aktuélnej liec-
be, ndkladoch s 1iou spojenych
a celkovom dopade pre spo-
loénost. Nova medzinarod-
na Kklasifikacia choréb bude
predstavend najskor v roku
2017. Skeptici vSak hovoria az
o roku 2021. Znizi mnozZstvo
zriedkavych chorob, ktoré v
medzinarodnej  Kklasifikcii
chorob chybaja. Diskutovali
sa aj alternativne spdsoby ko-
dovania zriedkavych chor6b

V sekcii ,Aktualna situa-
cia a inovativne pristupy
k liekom na zriedkavé
choroby* sa velky priestor
venoval skasenostiam EMA s
podporou vyskumu a vyvoja.
EMA napomaha aj timom od-
bornikov, ktori poskytuja od-
borné poradenstvo pri vyvoji
liekov. Skusenosti doposial
ukézali, Ze poradenstvo EMA
vyuziva kazdy druhy liek. Po-
teSujucim vsak je, ze az 70
% liekov, ktoré sa vyvijaja v

mi agentirami: americkou
FDA a eur6pskou EMA.

Otézkou stasnosti je aj finan-
covanie liecby. V tomto kon-
texte sa diskutuje dopad eko-
nomickej krizy na dostupnost
liekov, ale aj aktuélna financ-
nd hodnota lieku na zriedkava
chorobu v jednotlivych ¢len-
skych Statoch. Vysoka cena
liekov na zriedkavé choroby,
predstavuje casto hlavny do-
vod nedostupnosti liekov a
tak neguje celé vynaloZené
asilie. Liek, ktory bol vyvinuty

sulade s EMA ma nasledne
aj pozitivne rozhodnutie a st
teda zaregistrované. V skupi-
ne, kde vyrobca nedodrziava
tieto odportiéania je to iba
25 %. Pre zjednodusSenie ce-
1ého tohto procesu, je dalSou
dobrou spravou pre vyrobcov
fakt, Ze sa pracuje na zjedno-
teni postupov medzi liekovy-

v naroénych podmienkach sa
nedostava k pacientovi. Ttto
otazku riesil aj projekt MoCA
(Mechanisms of Coordinated
Approach). V rokoch 2010 —
2013 sa pod vedenim Belgicka
stretli predstavitelia niekto-
rych clenskych Statov a dis-
kutovali s platcami zdravotnej
starostlivosti o kl'a¢ovych bo-
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doch ceny liekov na zriedkavé
choroby v stlade s principmi
health technology assessment
(HTA). Cielom MoCA je za-
bezpecit skutoény finanéne
akceptovatelny a udrzatelny
pristup k lieckom na zriedka-
vé choroby (ako jedinému
typu, doposial’ nelieitelnych
chorob). Zakladné kroky dis-
kusie o cene lieku zahimaja

Velkost cielovej skupiny

HTA/cena lieku

Zaradenie thrady

Pocet pacientov, ktorym

sa liek uhradza

Cena

Pre tspesnost je dolezité aby
sa cely proces zacal ¢im skor,
najlepsie hned na zaciatku
vyvoja nového lieku a aby
do neho boli zapojeni vsetci
Ucastnici aj pacienti.

Okrem odbornych diskusii
na workshopoch tu vznikal
priestor na zivé rozhovory
pocas prestavok, stretnutia s
priatelmi a kolegami zo za-
hraniéia, vymenu skitisenosti
¢i dojmov.

Tolko v kocke z Eur6pskej
konferencie zriedkavych
chorob. Verime, Ze Vas po-
vzbudila. Hoci sa Vam zda, ze
sa v tejto oblasti ni¢ nedeje,
opak je pravdou. Denne pra-
cujt na problematike zriedka-
vych chorob tisice I'udi doma i
vo svete. Verime, Ze aj vd'aka
Aliancii ZCH ste pri tom.
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Sekcia ,,Skvalitnenie zdra-
votnej starostlivosti“ bola
do velkej miery venovana
Eurépskej referencnej sieti
a centrdm expertizy. Tieto
predstavuji najvyssi Standard
informéacii a poskytovanej
zdravotnej starostlivosti. Cen-
tra expertizy ako aj Eurdpska
referencna sief boli jednym
z faktov, pre ktory Eur6pska
komisia podporila Smernicu
o cezhranicnej starostlivosti.
Otazkou st stale kritéria, na
zéklade ktorych by sa centra
expertizy mali hodnotit.




Rektor Univerzity Komenského ocenil
diplomova prdcu z oblasti zriedkavych

chorob

Problematiku  zriedkavych
chorob prinaSame aj medzi
mladych Tudi, priamo na
univerzitu. Aj vdaka tejto
spolupraci, dnes uz magistra
farmacie Miska Korcekova,
vypracovala svoju zavere¢na
diplomova pracu na Farma-
ceutickej fakulte v oblasti
aktualnych moznosti a ska-
senosti s liecbou nervovosva-
lovych chordb, resp Duchen-
novej svalovej dystrofie. Pri
tejto praci spolupracovala
predovsetkym s Organizaciou
muskularnych dystrofikov v
Slovenskej republike. Tato
j¢j umoznila medzinarodné
kontakty, ktoré wvyustili do
spoluprace s odbornikmi na
Slovensku. Tu sme si pre Vas
pripravili par odbornejsich in-
formacii z prace. St dokazom
vysokej profesionality, ktora
zacina prave v pacientskej or-
ganizacii. Snad Vas povzbudiv
préci vo Vasich organiziciach.

Duchennovu muskularnu
(svalov1) dystrofiu (DMD) ra-
dime vzhladom k nizkej pre-
valencii (0,37 T'udi na 10 000
obyvatelov) k zriedkavym
chorobam. Pri¢inou ochore-
nia je mutacia génu pre dys-
trofin. Pacientovi v dosledku
mutacie tohto génu Ttplne
chyba protein dystrofin. Ten
je pritom nevyhnutny pre zi-
vot ¢loveka: pre zachovanie
spravnej funkcie svalstva nie-
len koncatin, ale aj branice a
srdca. Dystrofin sa podiela
i na Cinnosti centralnej ner-
vovej slstavy a postupne sa
odhal'uja jeho dalsie tlohy v
organizme ¢loveka.

Napriek rozvoju mediciny a
farmacie, do dnesného dna
neexistuje terapia, ktord by
viedla k vylieCeniu ochore-
nia. Déraz sa preto kladie na
multidisciplindrny pristup v
ramci zdravotnej starostlivos-

Text: Mgr. Michaela Korcekovd,

ti poskytovanej pacientovi s
cielom Zzivot pacienta predizit
(dnes sa pacient doziva cca 25
rokov) a zvysit jeho kvalitu.
Klacové body takéhoto pri-
stupu sumarizuje metodicky
postup, ktory vypracovala
autorka Kathrine Bushby s
kolektivom (dovedna 82 au-
torov) v roku 2009 (publiko-
vané v roku 2010 v periodi-
ku The Lancet Neurology).
Zékladom je pritom véasni
diagnostika ochorenia, kto-
ré jedina je predpokladom aj
véasného zahijenia cielenej
podpornej terapie DMD (far-
makologicka terapia gluko-
kortikoidmi, fyzioterapia, sta-
rostlivost o kardiovaskularny,
dychaci, gastrointestinalny
trakt a v neposlednom rade
psychosociilna pomoc).

V stcasnosti prebieha v Slo-
venskej republike prieskum,
cielom ktorého je odhalit, ¢i
zdravotna starostlivost posky-
tovana DMD pacientovi je v
stlade s uvedenym metodic-
kym postupom. Pre tento ti¢el
bola vytvorena slovenska ver-
zia medzinarodného dotazni-
ka Questionnaire about
care for people with Du-
chenne muscular dystro-
phy. Dotaznik sa v povazuje
za najrozsiahlejsi prierezovy
prieskum, aky bol doteraz re-
alizovany s DMD pacientmi.
Slovenska mutacia dotaznika
vznikla vd'aka spolupréaci Far-
maceutickej fakulty Univerzi-
ty Komenského v Bratislave s
Organizaciou muskularnych
dystrofikov v Slovenskej re-
publike (OMD v SR). Boli
pritom splnené vsetky néle-
zitosti, akymi st garantova-
ny odborny preklad, prvotné
testovanie dotaznika medzi
chorymi a nasledne zdravy-
mi dobrovolnikmi, validicia
dotaznika a dvojité zaslepenie
pri samotnej distribucii dotaz-

nika (zabezpecenie anonym-
ného vypiiiania). Vypihianie
dotaznika bolo vo vSetkych
krajinach i v SR dobrovolné.
Medzinarodny dotaznikovy
prieskum  Questionnaire
about care for people
with Duchenne muscu-
lar dystrophy je pritom za-
kladom projektu CARE-NMD
[Dissemination and Imple-
mentation of the Standards of
Care for Duchenne Muscular
Dystrophy in Europe (in-
cluding Eastern countries)].

Farmaceuticka fakulta UK v Bratislave

3. vd’aka pripravenym/tréno-
vanym zdravotnickym profe-
sionalom zlepsit dostupnost
najlepsSej starostlivosti pre
DMD pacienta a tym zmen-
Sovat rozdiely v poskytovanej
starostlivosti v Eurépe medzi
krajinami navzajom a v rAmci
jednotlivych krajin.

4. zlepsit kvalitu a o¢akavant
dizku Zivota pacientov s DMD
v Eur6pe v dlhodobom me-
radle.

Predbezné vysledky priesku-
mu v SR zatial naznacuju, ze
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CARE-NMD projekt bol ako
celok realizovany uz v 7 eurép-
skych krajinach: v Bulharsku,
Ceskej republike, Dansku,
Nemecku, Mad’arsku, Pol'sku
a Velkej Britanii. Ambiciou
projektu je prostrednictvom
dotaznikového  prieskumu
analyzovat zdravotnu starost-
livost poskytovant pacientovi
s DMD v konkrétnej krajine
a néasledne podniknat kroky
vedice k zlepseniu situacie.
Hlavné ciele projektu:

1. zvysit mnoZstvo referenc-
nych centier pre DMD v kraji-
néach, kde sa projekt realizuje.
2. poukézat zdravotnickym
profesiondlom, pacientom a
Sirokej verejnosti na rozdiely v
starostlivosti o DMD pacienta
v Europe.

zdravotna starostlivost po-
skytovand DMD pacientovi
na nasom uzemi mé niekolko
slabych miest: nevyuzivanie
umelej placnej ventilécie,
dostupnej farmakoterapie a
hlavne sluzieb poskytovanych
neuromuskularnymi porad-
nami, ambulanciami a centra-
mi. Po pldnovanom ukonéeni
prieskumu (december 2014)
a pripadnom potvrdeni tych-
to odhadov bude preto nevy-
hnutné naplanovat a realizo-
vat d’al$ie konkrétne kroky v
ramci projektu CARE-NMD,
ktoré na nasom tizemi poveda
k preukazatelnému zlepse-
niu zdravotnej starostlivosti
o DMD pacienta a zlepSeniu
kvality jeho Zivota.



KRASA OKAMIHU - projekt na podporu
transplantacného programu
a darcovstva orgdnov na Slovensku

Text: Mgr. Iveta Makovnikova, Zdruzenie pacientov s plucnou hypertenziou, o.z.

Zivot s vaznym ochorenim znamen4 pre ¢loveka nesmiernu fyzic-
ka a psychicki zataz. O to vacsiu, ked je ochorenie nevyliecitelné
a jedinym moznym rieSenim na preZitie je transplantacia organu.

KRASA
OKAMIAU

]
—-

Auterml falogralil

Dna 25. aprila 2014 sa pod
zaStitou ZdruZenia pacien-
tov s plicnou hypertenziou
v priestoroch hotela Best
Western Capital v Nitre
uskutoénil odborny seminar
na podporu transplantacéné-
ho programu a darcovstva
organov na Slovensku, spoje-
ny s vernisazou fotografickej
vystavy KRASA OKAMIHU.
Jeho tstrednou témou bola
zriedkava choroba pltcna
artériova hypertenzia, ktorej
konecnou liecbou je oboj-
strannd transplantécia pltc.
Vsetky prezentacie odbor-
nych lekarov sa dotykali
problematiky transplanta-
cii. Upozornovali na uskalia
transplanta¢ného programu
aj diagnostiky malo zndmej
zriedkavej choroby, plic-
nej artériovej hypertenzie a
tiez poukazovali na emocie
a kvalitu zivota pacientov s
tymto ochorenim. Odbornu
¢ast dopinal jedine¢ny troj-
dielny film pod n4zvom Da-
nielov zivot s PH, ktory bol
vypovedou pacienta o kvalite
Zivota pred a po transplanté-

cii pl'ac v dosledku plicnej
hypertenzie. Po ukonceni
odborného seminara sa vo
vstupnych priestoroch Di-
vadla Andreja Bagara usku-
tofnila vernisdz putovnej
vystavy fotografickej sttaze
Kréasa okamihu. Autormi su
pacienti pred alebo po trans-
plantécii orgénu, ¢o je v pri-
pade niektorych zriedkavych
chor6ob jedinou Sancou na
zivot. Toméas Falb (ZPPH),
autor vitaznej fotografie II.
kategorie k svojej fotografii
s nazvom Letiaci ismev po-
vedal : ,,Som velmi Stastny,
Ze sa s mojimi krasami oka-
mithu, ktoré prezivam, mo-
zem podelit aj s ostatnymi a
zarovert ukdzat, Ze s laskou
Jje Zivot nadherny aj napriek
vaznemu ochoreniu.”

»Cielom vystavy nie je ume-
lecké stvarnenie fotografii.
Autori st amatéri, pacien-
ti, ktori prekonali alebo
prekonduvajit tazké Zzivotné
zmeny. Do Zivota ich vrd-
tila transplantécia organu
alebo niektori na riu este len
Cakaju. Fotografie vyjadru-
Jjuemocie, radost z prezitého
okamihu, radost zo Zivota,
z ocakavania, ¢i splnenia
snov a tizob. Je to snaha vy-
Jjadrit krasu okamihu, ktora
napliia ich Zivot. V kazdej z
nich sa ukryva Zivotny pri-
beh a s nim aj odkaz, ktory
autori zanechali a s ktorym
sa chceli podelit,“ povedala
k vystave Iveta Makovni-
kova, predsednicka ZPPH.
Darcovstvo organov je ¢asto
jedinym moznym sp6sobom
liecby. Mnohym l'udom za-
chranilo zivoty, mnohi sa
vsak transplantacie nedoc-
kali. Transplantacie zachra-

nujt ludské Zzivoty, darcov
je vsak malo a odberova ak-
tivita na Slovensku stagnuje.
O transplanticiach a darcov-
stve orgénov je preto potreb-
né hovorit viac.

Podujatia sa zacastnili od-
bornici z viacerych oblasti
zdravotnictva, verejni Cinite-
lia, zastupcovia zdravotnych
poistovni, ale aj pacienti a
rodinni prislusnici, ¢i sym-
patizanti. Ani lokalne média
nezostali Tahostajné voci
tejto tematike a snazili sa
pomdct $irit posolstvo, ktoré
pacienti zanechali vo svojich
fotografiach.

O projekte Krasa okamihu:
Hlavnym organizatorom
projektu Krasa okamihu je
OZ Dar zivota v tzkej spo-
lupraci so Zdruzenim pa-
cientov s pl'icnou hyperten-
ziou, OZ Transplantovana
pedeti, OZ Sanca pre pedeii
a Spolocnostou transplan-
tovanych a dialyzovanych.
wProjekt bol rozdeleny na
dve etapy. V prvej etape
prebiehala fotograficka sii-
taz pacientov pred a po or-
gdnovej transplantacii. Jej
vyvrcholenim bolo vyhod-
notenie fotografii a vytvo-

renie putovnej vystavy po
11 mestach Slovenska Ide
o mesta: Bratislava, Trna-
va, Nitra, Lucenec, Banska
Bystrica, Bardejov, Presov,
Kosice, Martin, Pichov a
Trencin. Do sutazZe sa dosta-
li snimky od zhruba 60 au-
torov. Devdt cien vitazom v
dvoch kategériach sme odo-
vzdali v marci na vernisazi
v Bratislave®, informovala
Vlasta Pagacova, inicidtorka
projektu. Kazda zo zacast-
nenych pacientskych orga-
nizicii prebrala zastitu nad
dvoma vystavami, spojeny-
mi so sprievodnymi aktivita-
mi. Ciel aktivit je jednotny:
podpora transplantacného
programu a darcovstva or-
ganov v SR a uloha Sirenia
povedomia o zivot ohrozu-
jucich ochoreniach, sposo-
be ich liecby, starostlivosti
0 pacientov, sposobe zivota
pred a po transplantacii or-
ganov.Vystava bude putovat
Slovenskom az do marca
2015. Hlavnymi partnermi
projektu sa stala spolo¢nost
NOVARTIS, FOTOLAB, Vse-
obecna zdravotna poistovna.
Za kazdd pomoc pre tento
projekt organizatori srdecne
dakuju.




14. rocnik kampane Belasy motyl
vasa pomoc — nase kridla

Text: Jozef Blazek, Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR

Kampan Belasy motyl' ma za ciel informovat verejnost o vdZnom ochoreni svalova dystrofia a ziskat
finan¢éné prostriedky na socidlnu pomoc a ndkup kompenzac¢nych pomdcok pre Iudi, ktori s tymto
ochorenim 7iji. Svalova dystrofia je ochorenie svalov celého tela, spdsobuje bezvladnost, odkazanost

> vy

na pomoc druhej osoby a rézne pomdcky. Najtazsie formy vyzaduji dychanie pomocou umelej venti-
lacie v domécom prostredi. Ochorenie ma postupne sa zhorsujtci priebeh, ktory sa neda zastavit a je
nevyliecitelné. Postihuje babatka, deti aj dospelych.

Stéastou kampane bol aj DEN EUDI SO SVALOVOU DYSTROFIOU, pocas ktoré-
ho sa nasim dobrovol'nikom podarilo vyzbierat do prenosnych pokladni¢iek sumu
16 834,82 €.Touto cestou sa Organizacia muskularnych dystrofikov v SR chce Gprimne
pod’akovat vsetkym, ktori prispeli k zdarnému priebehu 14. ro¢énika celej kampane,
vSetkym prispievatel’om, dobrovol’nikom a partnerom.

G) Organizacia muskularnych dystrofikov v SR

Dein lPudi so svalovou
dystrofiou 30. maj 2014,
14. ro¢nik, Slovensko

V tento den I'udia so svalovou
dystrofiou v uliciach, obchod-
nych a zabavnych centrach
informovali $iroka verejnost
o existencii zdvazného ocho-
renia — muskularna dystrofia,
o jej socidlnych a zdravot-
nych dosledkoch. Tento den
sa uskuto¢nil uz po 14. krat
a bol jednou s akcii kampa-
ne Belasy motyl. Uskutocnil
sa v 64 -och slovenskych
mestach a dedinach. Zor-
ganizovali ho samotni ¢le-
novia OMD v SR — l'udia
so svalovou dystrofiou za
pomoci d’alSich dobro-
volnikov. Celkovo bolo
do akcie zapojenych cca
1000 dobrovol'nikov. Kaz-
dy dobrovolnik bol oznaceny
identifika¢nou kartickou so
svojim ¢islom, s ¢islom povo-
lenia verejnej zbierky a kon-

taktnym tdajom na centralu
OMD v SR.

Belasy motyl, symbol ocho-
renia svalova dystrofia, sa ne-
predaval, ale daroval. Celkovo
sa rozdalo vyse 20 tisic mo-
tylov, 45 tisic letakov, 2 tisic
minikalendarikov.

Nasim dobrovol'nikom
30. maja, pocas Dna ludi
so svalovou dystrofiou
prispeli do prenosnych
pokladnidiek sumou
16.834,82 €.

Tohtoroéna kampan pri-
niesla aj novy spot, opatz diel-
ne Juraja Johanidesa. Spotu
dali svoj hlas zndme herecké
osobnosti Anna Sigkov4, Tatia
Pauhofova, Frantisek Kovar a
Luka$ Latindk. Belasy mo-
tyl’ sa 30. maja 2014 roz-
letel v tychto mestach: Ba-
novce nad Bebravou, Banska
Stiavnica, Bardejov, Béatka,
Bratislava, Byt¢a, Cachtice,

Cerveny Kamen, Dolné Ves-
tenice, Dubnica, Dvorniky,
Frickovee, Habovka, Hertnik
Hlohovec, Humenné, Ipel'ské
Ulany, Jedlové Kostolany,
Komarno, KoSice, Krompa-
chy, Levoca, Lucenec, Malac-
ky, Myjava, Namestovo, Nit-
ra, Novaky, Nové Mesto nad
Vahom, Nové Zamky, Osikov,
Piestany, Podrecany, Poprad,

Povazska Bystrica, Presov,
Piachov, Pusté Sady, Richna-
va, Rimavska Sobota, Spisské
Vlachy, Spisskd Nova Ves,
Stropkov, Svidnik, Samorin,
Sulekovo, Teply vrch, Trebi-
Sov, Trencin, Trnava, Trstena,
Tvrdosin, Velky Dur, Vl¢any,
Vranov nad Toplou, Zavod,
Zlaté Klasy, Zlaté Moravce,
Zuberec a Zilina. Vyfazok z
verejnej zbierky sa pouziva
na doplatky na pomécky pre
dystrofikov, najma: zdvihaky,
elektrické voziky, mechanic-
ké vorziky, elektrické postele,
antidekubitné matrace, od-
sévacky hlienov a iné Speci-
fické pomocky. Tieto Speci-
alne kompenzacné pomocky
potrebuju l'udia so svalovou
dystrofiou pre plnohodnotny
zivot. Stat ich preplaca len
¢iastocne alebo vobec. Dote-
raz sme z verejnej zbierky po-
mohli v 361 pripadoch! Vd'aka
vasej podpore mozu ludia so
svalovou dystrofiou Zit naplno
svoj kazdodenny zivot.

Hlavny stan kampane, Na-
mestie SNP, Bratislava

30. maj 2014,

Hlavny stan bratislavského
Dnia T'udi so svalovou dystro-
fiou bol opat na Namesti SNP.
Cely program bol moderova-
ny zndmymi osobnostami ako
Anna Sigkova, Ludwig Bagin
¢i Patricia Jariabkova — Gara-
jova. Moderatori sprevadzali




okoloidicu verejnost vyzyvali
vysktsat si sedief na mecha-
nickom, ¢i elektrickom vozi-
ku, zoznamit sa paraolympij-
skou loptovou hrou boccia, ¢i
zahrat si Sach. Popri tychto
aktivitach zahrali bez naroku
na honorar rozni interpréti.
Ako prvi to boli Styria ,bub-
novaci“ zoskupenia Zvuky cez
ruky. Po nich prisiel zadychat
do saxafénu svetoznamy Ni-
kolaj Nikitin. Potom prislo na
rad zaujimavé spojenie Vaj-
norskej dychovky a Orchestra
FOR Bratislava. Tato vesela
partia svojou hudbou sym-
bolicky rozdychala svaly I'udi,
ktori v tych najtazsich stadi-
ach ochorenia potrebuji pre
zivot dychaci pristroj a svojim
hudobnym pochodom hore —
dole Postovou ulicou vycarila
nejeden tismev okoloidicim.
Poslednym hudobnym hos-
fom bola uz tradiéne skupi-
na Almara. Zaverecné slovo,
¢i skor zavere¢né vyjadrenie
podpory Belasému motylu
patrilo Zonglérskej dvojici
Kardi a Janéi.

Silné motory podporili sla-
bé svaly 31. maj 2014, par-
kovisko Avion Shopping
Park, Bratislava, 3. ro¢nik

Organizacia  muskularnych
dystrofikov v SR a motor-
karsky klub Jezibabyni vnuci
spolu s d’al§imi motorkarsky-
mi klubmi a ostatnymi motor-
karmi zorganizovali show pre
verejnost. Uz po treti krat sa
fascinujice motorky, sila ich
motorov a im duchom oddani
motorkari pripravili v sula-
de s mottom “Silné moto-
ry podporia slabé svaly*
jazdu centrom Bratislavy so

Startom a cielom na parkovis-
ku pred AVION - om. Pre ve-
rejnost boli pripravené rdzne
sprievodné akcie: malovanie
na tvar, moznost zajazdit si
na motorke, zahrat si boc-
ciu. Toto vSetko sa dialo pod
moderatorskou  taktovkou
Ludwiga Bagina. Spanila
jazdu sprevadzali dve po-
licajné motohliadky a isli
po tejto trase: Galvaniho,
Roznavska, Trnavské Miyto,
Sancova, Staromestka, Ra-
zusove nabrezie, Vajanského
nabrezie, Karadzicova, Mlyn-
ské Nivy, Prievozska, Gagari-
nova, obchvat a spat

Koncert belasého moty-
fa, 5. jun 2014, Hlavné na-
mestie, Bratislava, 10. roc-
nik

Tolerancia, hudba, empatia,
nezavisly zivot a podpora l'udi
so svalovou dystrofiou, to boli
hlavné posolstvad desiateho
ro¢nika hudobného Koncertu
belasého motyla! Tieto mys-
lienky prisli podporit aj vSetci
GCinkujaci a ako vzdy, bez
naroku na honorér. Na brati-
slavskom Hlavnom namesti
to celé odstartovala nova tvar
slovenskych pddii, Zuzana
Javor so svojou kapelou. Po
nej prisla zase legenda sloven-
ského folku, Zuzana Homolo-
va. Silnejsie grady koncertu
dodali novomestania Fuera
Fondo a po nich zoskupe-
nie okolo Tomasa Slobodu
Le Payaco. Avizovany Pole-
mic zial' pre nahle zdravotné
problémy ich clena zastapili
na poslednt chvilu Bansko-
bystricania Unisex. Koncert
moderoval ako uz tradicne
Roman Bombos. Na koncer-

te dostali priestor aj zdruze-
nia, zdruzujice Iudi s inym
zdravotnym postihnutim ako
svalova dystrofia, aby mohli
predstavit svoju ¢innost.

Krst rozpravkovej knihy
“Strateny princ“, 15. m3j
2014, Berlinka — SNG, Bra-
tislava

Ani zavazné ochorenie sva-
lov celého tela nezastavilo
nadanie a nebolo prekazkou
ich tvorivosti. Sestra Maria a
Erika Kostové z malej dedin-
ky Kurovo spolo¢ne vytvorili
krasne dielko, rozpravkova
knizku Strateny princ. Méaria
sa zial, vydania knizky ne-
dozila. Slavnostné uvedenie
knizky do Zivota sa uskutoé-
nilo v kaviarni Berlinka SNG.
Krstnou mamou bola pod-
predsednicka OMD v SR Mé&-
ria Duracinska a Peter Princ,
zndmy medidlny pracovnik.
Podujatie moderoval Daniel
Hevier a tryvky z knizky ¢ita-
la Anka Sigkova.

Koncert belasého motyla,
Orava 22. maj 2014, 20.00
hod., Baréon Pub, Namesto-
Vo - nabrezie, 3. ro¢nik
Koncert belasého motyla sa
zasluhou nasho c¢lena Mira
Bielaka po treti krat uskutoc-
nil aj na Orave. Udialo sa tak
v namestovskom Bar6n pube
a bez naroku na honorar na
nom v tvode vystipila doméa-
ca kapela Spod Budina. Dalej
to bola banskobystricka sku-
pina Unisex a na zaver roztan-
covani novomestania Fuera
Fondo. Vstup bol samozrejme
volny!

Turnaj belasého motyl'a

3. maj 2014, 4. rocnik, Air-
craft Sport House, Ivanska
cesta 30/B, Bratislava
Celoslovensky turnaj v hre
boccia sme zorganizovali v

bratislavskom Sportovom
komplexe Aircraft Sport Ho-
use. Jednou z aktivit nasho
zdruZenia je aj podpora hry
boccia. Tento paralympij-
sky Sport je urceny pre ludi
s rozsiahlym postihnutim
nielen noh, ale aj rtk. Turnaj
bol zaradeny do série tur-
najov hranych pod hlavickou
Slovenského zvdazu telesne
postihnutych $portoveov. Za-
Castnili sa ho hradi zo Sloven-
ska, Ciech a Pol'ska. Su¢astou
turnaja bola aj vystava kom-
penzaénych pomocok. Viac
info o turnaji Sporte na www.
boccian.sk

vasa pomoc
nase kridla
lasymotyl.sk

Ako sa este da prispiet’ na
ucet verejnej zbierky Bela-
sy motyl'?

1. On-line na webovej
stranke www.belasymo-
tyl.sk

Bankovym prevodom mozete
prispiet l'ubovolnou sumou.
2. Na dislo Gétu ve-
rejnej zbierky:
2625341277/1100
Bankovym prevodom mozete
prispiet l'ubovolnou sumou.
3. Zaslanim darcovskej
SMS

0Od 23. aprila az do konca roka
2014 mbze kazdy prispiet na
ucet verejnej zbierky aj
prostrednictvom zaslania dar-
covskej SMS. Postup je jedno-
duchy: vytukajte do mobilu
SMS s textom DMS MOTYL
a pofslite na ¢islo 877, ktoré
plati pre vSetkych operatorov.
Cena darcovskej SMS spravy
je 2 €. Prispejete fiou na na-
kup Specifickych pomocok
pre dystrofikov. Viac informa-
cii na www.darcovskasms.sk
a www.belasymotyl.sk



EURORDIS Summer School 2014

Text: Kristina Ficeriova, DebRA Slovakia

V septembri 2013 som do-
stala moznost reprezento-
vat pacientsku organizaciu
DebRA Slovakia na letnej
Skole pacientov so zried-
kavymi chorobami. KedZze
som sama pacient, nevahala
som a prihlésila sa do Letnej
Skoly, organizovanej EU-
RORDIS-som. Velmi som
sa potesila, ked som zistila,
Ze moja prihlaska bola ak-
ceptovand. Zaciatkom jana
2014 som teda odcestovala
do Barcelony v Spanielsku,
kde sa tato Skola konala.
Dokopy nas tam bolo okolo
Styridsat Tudi z celej Europy
a kazdy reprezentoval neja-
ki zriedkava chorobu. Nie
vSetci tam boli priamo pa-
cientmi danej choroby ako
ja, vacsina l'udi boli rodicia,
ktorych deti trpeli ochore-
nim. No nasli sa aj taki, kto-
rych sa to priamo netykalo,

nemali chorobu v rodine,
ale napriklad oSetrovali pa-
cientov, alebo pracovali vo
vyskumnej oblasti. Bolo
velmi zaujimavé stretntf
"udi takmer z celej Europy a
dozvediet sa nieco aj o ostat-
nych zriedkavych choro-
béch. Zo Slovenska a rovna-
ko aj za organizaciu DebRA
Slovakia som tam bola iba
ja. Co sa tyka programu sa-
motnej Letnej Skoly, trvala
Styri dni, pocas ktorych sme
kazdy den mali prednésky vo
vedeckom muizeu Cosmo Ca-
ixa v Barcelone. Dokopy sme
mali 32 hodin, ako je napi-
sané na zaverecnom certi-
fikate, ktory sme dostali po
Gaspesnom absolvovani tejto
Skoly. Nie len tcastnici Let-
nej skoly, ale aj prednésaja-
ci boli z réznych krajin, ako
napriklad Finsko, Svédsko,
Velka Britania, Nemecko,

Franctzsko ¢ Spanielsko.
KedZe nie som ziadna ved-
kyna ani lekarka a nepohy-
bujem sa v tejto oblasti, bolo
pre mna taz$ie pochopit a
ststredit sa na niektoré z
prednasok. Na druhej stra-
ne, zaujimavé boli tie, pocas
ktorych sme mali aj nejaké
tlohy a mohli sme praco-
vat v skupinich. Po kazdej
prednaske bol voIny priestor
na otazky a odpovede k da-
nej téme. Organizacne som

Nasa skupinové fotka

EUROPLAN Narodné pldny
EUCERD spolocnd akcia - Workshop

Text: Tatiana Foltdnovd, SAZCH

Dna 8 méja sa na nemeckom Ministerstve zdravotnictva v Berline konalo operativne 4 hodinové stret-
nutie spolo¢nej akcie EUCERD (EUCERD Join action (EJA 2011 22 01) a EUROPLANU (WP4).

Podujatiu  predsedali Dr
Domenica Taruscio, EU-
ROPLAN (WP4) a Prof.
Kate Bushby, EJA Leader.
Workshopu sa ztcastnilo 39
¢lenov z 25 krajin Eur6py
(vdaka Aliancii ZCH) aj zo
Slovenska a 2 zastupcovia
eur6pskej komisie (Dr Anto-
ni Monserrat Moliner a Mr
Georgios Margetidis).

Cielom workshopu bolo
zdoraznit vysledky stadii v
oblasti rozvoja Narodnych
stratégii resp planov v Eu-
répe. Podobne ako aj vinych
oblastiach aj v pripade N&-
rodnych stratégii /planov.
Eur6pska komisia priklada
doraz kontinudlnemu hod-

noteniu projektov. Je dole-
zZité, aby Narodné stratégie/
plany boli hodnotené pomo-
cou indikatorov.

Toni Monserrat z Eurdp-
skej komisie s uspokojenim
skonstatoval, Ze vic¢Sina eu-
ropskych statov sa vysporia-
dala s Odportacanim v oblasti
zriedkavych choréb z 8 jana
2009 a vypracovala do kon-
ca roka 2013 Europsku stra-
tégiu alebo plan pre zried-
kavé choroby. V medzicase
ostatné clenské Staty pra-
cuji na Narodnej stratégii
resp plane. Na druhej strane
iba Francazsku sa podarilo
uspokojivo implementovat
Néarodnu stratégiu resp plan.

V stcasnosti prebieha vo
Francizsku implementacia
druhého Narodného planu.
Podl'a vysledkov prieskumu
Narodné stratégie resp plany
mozeme rozdelit do nasledu-
jucich kategorii:

B Deklarativne - st zaloZené
nazameroch resp. cieloch.
Ststreduji sa na rozdiel-
ne rieSenie problémov
medzi  kompetentnymi
autoritami a regionalnymi
autroritami (Spanielsky,
nemecky NP)

B Monotématické  (zame-
riavaju sa len na vybra-
né problémy ako je napr
epidemiologia, lieky na
zriedkavé choroby)

bola spokojna so vSetkym,
nevyskytli sa zZiadne problé-
my. P4cilo sa mi prostredie,
len Skoda, Ze kvoli kazdo-
dennému programu som
nemala dostatok ¢asu na to,
aby som viac preskimala
krasy Barcelony. No méZzem
povedat, Ze to bola pre mna
dobra skisenost zicastnif sa
takého programu. Zoznami-
la som sa s milymi Tud'mi,
s ktorymi som aj nadalej v
kontakte. Do budtcnosti by
som odporucila aj ostatnym,
aby sa zapojili do Letnej sko-
ly, pretoZe ja osobne mam na
to len dobré spomienky.

B Integrované Narodné plany.
Slovensko mé doposial vy-
pracovani len Nérodnu
stratégiu a tato patri do pr-
vej skupiny — deklarativna.
Pozitivom je, Ze prechadza
postupne vsetkymi dolezi-
tymi bodmi v oblasti nielen
zdravotnej, ale aj socialnej
starostlivosti o pacientov so
zriedkavymi chorobami.

Financovanie = Narodnych
planov predstavuje naro¢ny
problém a mnohé clenské
Staty Celia problémom s alo-
kovanim finanénych zdrojov
pre Narodné plany v oblasti
ZCH, podobne ako je tomu
aj v SR. EUROPLAN koordi-
nujuci tim v uplynulom roku
analyzoval vSetky doposial
publikované Néarodné stra-
tégie a plany. Hodnotenie



vyplyvalo z Odportacania EX

z 8.juna 2009, ktoré zahfna

20 odportcani v 7 roznych

oblastiach

B Nérodné stratégie a plany

® Definicia a kodifikacia ino-
vativne pristupy v oblasti
zriedkavych chorob

B Vyskum v oblasti ZCH

B Centra expertizy

W Ziskavanie skisenosti
v oblasti ZCH

® Posilnenie postavenia
pacientskych organizacii

® Udrzatelnost

Podla tohto odportacéania
rozliSujeme Narodné straté-
gie/plany, ktoré su strategic-
ké, taktické a operativne.
Vysoko pozitivne bola hod-
notené zhodnotenie aktual-
ne situacie (sucast NP v SR),
prekvapujico v NP niekto-
rych clenskych Statov vsak
chyba. Pozitivne bol tiez
hodnoteny fakt, ze vicSina
Néarodnych planov/stratégii
je operativna.

Déraz sa kladol na priebez-
né aj konec¢né hodnotenie
cielov a procesu ich napiia-
nia. Tato stranka v mnohych
Narodnych planoch chybala
a aj v pripade pripravova-
ného Narodného planu pre
ZCH pre SR je treba tento
bod opéitovne prehodnotit.
Dal$im kIiéovym bodom,
ktorému treba venovat vac-
§iu pozornost je udrzatel-
nost. Udrzatel'nostje dolezita
nielen z pohl'adu finanénych
zdrojov, ale aj personalnych,
organizaénych a technic-
kych. Valentina Bottareli, vo
svojej prezentacii sustredila
pozornost na priority EU-
ROPLAN néarodnych konfe-
rencii. Zaverom hodnotenia
Narodnych konferencii bolo
vytvorenie 2 skupin akti-
vit.Néasledne A. E. Gentile
z EUROPLAN koordinuja-
ceho timu odprezentovala
vysledky postkonferenénych
stretnuti. Najvacsiu potrebu
vidia ¢lenské $taty vo formo-
vani registrov, centier exper-
tizy a socidlnych sluzieb pre
pacientov so zriedkavymi
chorobami. R.M. Ferrelli,
M. tiez z EUROPLAN koor-
dinujticeho timu predstavila

Dobre rozvinuté oblasti, ktoré si vSak i nad’alej
vyzaduji podporu, najma formou vzajomnej

Menej rozvinuté oblasti, v ktorych je potrebné

formulovat odborné odportacania

vymeny informécii

Implementécia a monitorovanie NP

Kodifikacia ZCH

Centra expertizy

Sthrnné informécie v oblasti ZCH

Euro6pske referencéné siete

Odportcania ohladom spravnej praxe

Registre a databazy Genetické testovanie
Vyskum v oblasti ZCH Dostupnost liecby

Socialna politika

National plans
and strategies

In January 2014 16 Member
States had national plans

or strategies adopted

= before 2009
= January 2014

m advanced stage of
preparaticn

vysledky kvalitativnej $tadie
21 klacovych indikatorov,
ktord prebehla v Bulhar-
sku, Chorvatsku, Taliansku,
Rumunsku a Spanielsku.
Zéastupcovia ~ Ministerstva
zdravotnictva spominanych
krajin hodnotili jednotlivé
indikatory kvality. Okrem
uzavretych otdzok sa tam
nachadzali aj otvorené otéz-

b
.’? Slovenska

Aliancia
Zriedkavych
Chordb

ky ohl'adom pozitiv ale aj ne-
gativ pouzivania indikatorov
a moznosti ich integracie.

Na zaver sa vSetci zi¢astneni
vyjadrili k aktualnej situacii
v oblasti zriedkavych choréb
vo svojej krajine. Velmi
rychle a programovo nabi-
té stretnutie prinieslo novy
pohlad na Narodné straté-
gie resp plany v jednotlivych

Minorit 2/2014

vysiel v jali 2014
ISSN 1339-5440
MK SR ¢. EV4911/14
ICO 42 258 073

Vydava:
Slovenské aliancia
zriedkavych chorob
Kollérova 11,

902 01 Pezinok

Clenskych S$tatoch teda aj
v SR.

Zodpovednost,  opatrnost
a hladanie finan¢énych zdro-
jov, ktoré predchéadzaja
schvaleniu NP tak poskytuji
dostatocny priestor pre skva-
litnenie existujticeho sloven-
ského Narodného planu.

kontakty:

Ing. arch. Radoslav Herda
e-mail: herda@sazch.sk

Ing. Beata Ramljakova
e-mail: ramljakova@sazch.sk

PharmDr. Tatiana Foltanovéa, PhD.
e-mail: foltanova@sazch.sk
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