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ZRIEDKAVE CHOROBY

Nesnazim sa umelo | '- -
si navodzoyﬂt dobru
naladu, akpridu
problemy; 1 reba sa

im postavit. Zladne
negativine emocie
nedrzaty sebe.

Myasténia gravis (MG),
o aké autoimunitné
ochorenie sajedna?

Co je to kratke érevo
a érevné zlyhanie?

Cesta pacienta

k diagnéze
?riedkaWch chorob
str.7
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Co su to zriedkaveé ¢

V spolupraci so

6{‘

Slovenska
Aliancia
Zriedkavych
Chorob

zriedkavym chorobdm (ang-
licky rare diseases) zaraduje-
me choroby, ktoré postihujui
nie viac ako 1 osobu z 2 000,
alebo 500 0s6b na 1 milién
obyvatelov. RozliSujeme ich aZ 7 000
réznych typov. A tak hoci vyskyt jednot-
livych chordb je zriedkavy, pacientov so
zriedkavymi chorobami je vela. Len na
Slovensku sa odhaduje, Ze sa vyskytuju
priblizne u 5 % Sloveniek a Slovakov.
Polovica pacientov su deti a ich choroby
sa prejavia uZ kratko po narodeni. Po-
zname vSak aj také zriedkavé choroby,
ktoré sa prejavia az v dospelosti, pripadne
v starSom veku. Ide napriklad o Huntin-
gtonovu chorobu alebo amyotroficku
laterdlnu sklerézu.
PribliZne 72 % zo vSetkych zriedkavych
chor6b ma geneticky povod.
Zriedkavé choroby ndjdeme vo vSetkych
skupindch ochoreni, ¢i uzide o autoimu-
nitné, degenerativne, proliferativne, né-
dorové, infek¢éné alebo zapalové choroby.
Na druhej strane, existuje mnoho chordéb
tohto typu, kde pri¢inu vzniku dodnes

nepozname.

Okrem ojedinelého vyskytu je pre zried-
kavé choroby typicka vysokd zdvaznost
ochoreni a Zivot ohrozujuci priebeh.
Nevyhodou je, Ze mnohé z nich maju
spolo¢né priznaky s inymi ¢astymi ocho-
reniami, o vedie k nespravnej, alebo aj
neskorej diagnostike. K neskorému roz-
poznaniu diagnézy a rozvinutiu kompli-
kAcii a invalidizmu prispieva nedostatok
vedeckych poznatkov, diagnostickych
moznosti, vySkolenych $pecialistov, ale
aj slaba zdravotn4 starostlivost a liecCba

¢i malo kvalitnych inform4cii.

Aj preto sa informadcie o zriedkavych cho-
robdch nezbieraju len na urovni jednotli-
vych Statov, ale aj celej Eurdpskej unie.

V Euroépskej inii existuje 24 Eurépskych
referenénych sieti (ERN), ktoré koncent-
ruju Specialistov pre jednotlivé choroby.
Lekari na Slovensku tak majui moznost
poradit sa so svojimi kolegami v Eurdpe.
Slovensko je aktivne v jednej tretine ERN,
t.j. v 8-mich Eurdpskych referen¢nych
sietach venujuicich sa metabolickym
chorobdm, oénym chorobam, detskym
rakovindm, chorobam o¢i, krvi, imunity,
srdca a pluc.

Vcasné rozpoznanie a skoré nasadenie
lie¢by zmiertiuje pri niektorych cho-
robach priznaky, ¢im sa predide kom-
plikacidm, hoci vi¢Sina z tychto chor6b
je nevyliecitelnd. Vyznamnym prinosom
pre v¢asnu diagnostiku je novorodenecky
skrining, a to pri chorobach, kde sa uz
uplatiiuje adekvatna liec¢ba. Na Sloven-
sku sa od roku 2013 realizuje skrining 23
zriedkavych chor6b a aktudlne prebieha
pilotna Studia na spindlnu svalovu atrofiu
azavazné imunodeficiencie.

oroby
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Od marca by sme na Slovensku mali Stan-
dardne, vSetky novonarodené deti skri-
novat na 25 zriedkavych choro6b, a teda

aj spindlnu svalovu atrofiu a zdvazné
imunodeficiencie. Skoré identifikovanie
diagnézy tak detom umozni prakticky
okamZzitu liecbu. Je cestou k takmer zdra-
vému Zivotu.

Inak je tomu v pripade, Ze sa zriedkava
choroba v rodine vyskytla alebo sa vy-
skytnu problémy pocas tehotenstva.

V sucasnosti sd pri podozreni, alebo uz
pritomnej chorobe v rodine, dostupné am-
bulancie lekdarskej genetiky, ako aj metddy
molekuldrnej DNA diagnostiky. Na odha-
lenie choroby je vyznamna aj spolupraca
zahrani¢nych diagnostickych centier ¢i
vytvaranie registrov a rozvoj vedeckych
vyskumov, ktoré prispievaju k vyssej
edukacii Specialistov - lekdrov a sestier.
Nenahraditelnd pomoc, podporu a odbor-
nu radu ziska kazdy pacient ¢i pribuzny aj
v dobrovolnych organizaciach, venujucich
sa l'udom so zriedkavou chorobou.
Zoznam pacientskych organizdcii

na Slovensku je moZné najst na stran-

ke www.sazch.sk. V Eurdpe sa tieto orga-
nizacie zdruzZuju v EURORDIS (European
Rare Diseases Organisation).

SAZCH je prijimatelom 2 % zo zaplatenej dane.
Nase udaje prijimatela 2 % z dani:
Nazov: Slovenska aliancia zriedkavych chordb

Sidlo: Kol

arova 11, 902 01 Pezinok
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Unavene svaly

Myasténia gravis (MG) je autoimunitné ochorenie. U ¢asti pacientov zohrava ulohu pri
vzniku MG detska zlaza, v mladosti délezita pre vznik spravne fungujuceho imunitného
systemu. MG je spbsobena bielymi krvinkami, ktoré vytvaraju tzv. autoprotilatky.

MUDr. lvan
Martinka, PhD.
veduci centra pre
neuromuskularne
ochorenia

Univerzitna nemocnica
Bratislava Ruzinov

Document Number SK-0833

ie poSkodzuju spojenie medzi

nervovym a svalovym vlaknom

(nervovo-svalova platnicka),

ktoré nésledne nefunguje

spravne. Vysledkom je slabost
anadmernd unava akéhokolvek vblou ovla-
daného svalu v ludskom tele.

Prejavy

Casto sa objavuje dvojité videnie, pokles
o¢ného viecka, stazena artikuldcia reci, po-
rucha prehitania, slabost konéatin, menej
Casto zhorSené Zuvanie, zatekanie tekutin
do nosa pri piti, prepaddvanie hlavy, ne-
obratnost jazyka, padanie sanky, stazené
dychanie. Pri okuldrnej MG su postihnuté
dlhodobo len okohybné svaly, pri genera-
lizovanej MG (gMG) su slabé aj iné svalové
skupiny.

Vyvoj choroby

U viac ako polovice pacientov (ale nie vSet-
kych) sa ako prvé objavuje postihnutie o¢-
nych svalov, u va¢§iny z nich sa bez liecby
postupne rozvija slabost dalSich svalovych
skupin - MG generalizuje. Intenzita sla-
bosti sa meni pocas dila aj v jednotlivé dni.
Na zaciatku MG sa mdzu striedat obdobia
slabosti s obdobiami bez priznakov (remi-
sia). Postupne sa slabost svalov moZe stat
trvalou a meni sa len jej stupen.

U mensSej skupiny pacientov MG prebieha
akutne, rychlo pribudaju postihnuté sva-
lové skupiny a slabost svalov sa prehlbuje
do tazkej v priebehu radovo dni alebo
tyZdiiov. MG v takychto pripadoch narusa
nielen spoloCenské a pracovné aktivity, ale
aj bezné ukony diia ako obliekanie, hygie-
na, komunikdcia, prijem potravy s rizikom
vdychnutia stravy. V pripade, Ze pacient
nie je schopny sam dychat a vyZaduje ume-
It plicnu ventildciu, hovorime o myaste-
nickej krize.

Diagnostika a lie€ba

Diagnoza MG sa vo vacSine pripadov da
stanovit uz na zaklade udajov od pacienta
(anamnéza) a neurologického vySetrenia.
Takmer u 90 % pacientov sa v krvi zistia
protilatky proti tzv. acetylcholinovym re-
ceptorom (AChR). Na CT hrudnika sa mozZe
zistit zvdcSenie alebo nddor detskej Zlazy.
V hrani¢nych pripadoch moézZe pomoct

v diagnostike elektromyografia (EMG).

V minulosti nebola zndma podstata MG,
preto bola povaZovand za nelieCitelné
ochorenie. Prognéza sa dramaticky zlep-
Sila s odhalenim autoimunitného pévodu

2

ochorenia. Cielom symptomatickych
liekov (napr. pyridostigmin) je potlacit
rychlo priznaky, nelie¢ia v§ak podstatu
ochorenia. Druhu skupinu predstavuju
imunosupresivne lie¢iva (kortikoidy, aza-
tioprin, imunoglobuliny) a postupy (napr.
Lwymena plazmy“ — plazmaferéza), ktoré
potlac¢aju tvorbu protilatok a timia aktivitu
ochorenia. Lie¢bu riadi lekar so skusenos-
tami s MG. U pacientov so zvd¢Senim alebo
nadorom detskej Zlazy je indikované jej
operac¢né odstranenie.

Uginnost lieéby
U vel'kej va¢Siny pacientov sa dosiahne
dlhodobé zlepSenie aZ remisia a pacient
nemusi roky trpiet prejavmi MG. Stav v§ak
moézu komplikovat neziaduce ucinky liec¢-
by a takisto ochorenie méze opéit vzplanut,
preto su potrebné kontroly stavu pacienta
na Specializovanom pracovisku. Mala Cast
pacientov (do 10 %) napriek spravne vede-
nej lieCbe nereaguje dostatocne. Pre tieto
pripady je rezervovana biologicka liecba,
za ostatnych pét rokov bolo uvedenych na
trh niekol'ko preparatov. Ide vysoko prav-
depodobne o lieCebné postupy s velkym
potencidlom. Zatial vSak tieto preparaty
nie su dostato¢ne odskusané v praxi,
nepozname ani ucinky ich dlhodobého
podavania na organizmus. A zdsadnad je
aj ich zatial extrémne vysoka cena, ktora
limituje pouZitie len na mala skupinu
pacientov.
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Ked crevo nevstrebava

Zriedkave, ale zavazné ochorenie - syndrom kratkeho ¢reva — méze viest az
k crevnému zlyhaniu. Tenké ¢revo vtedy nedokaze vstrebat dostatok zivin
potrebnych na zivot.

MUDr. Juraj Krivus
zastupca prednostu,
l. Interna klinika Uni-
verzitnej nemocnice
Martin a Jesseniova
lekarska fakulta Uni-
verzity Komenského,
prezident SSPEV
(Slovenska spoloc¢-
nost parenteralnej

a enteralnej vyzivy)

C-APROM/SK/REV/0047

Tentoobsahvznikolzapodpory
spolo¢nosti Takeda.
Datum pripravy: februar 2023

touto chorobou vas podrobne zoznami
MUDr. Juraj Krivus, ktory hovori o prici-
ndch jej vzniku aj moZnostiach lie¢by.

Go je to kratke érevo a érevné zlyhanie?
Aky je rozdiel medzi érevnou nedostato¢-
nostou a érevnym zlyhanim?

Syndrém kratkeho ¢reva (Short Bowel Syndro-
me, dalej len SBS) patri do skupiny raritnych
ochoreni. Mdze vzniknut u deti a dospelych
bud po operdcidch, ktoré vedu k vyraznému
skrateniu tenkého ¢reva - zostatok tenkého
¢reva je menej ako 200 cm, alebo pri r6znych
ochoreniach, ked'je sice ¢revo dostato¢ne dlhé,
ale vyZivu nevstrebava. SBS vedie Casto k Crev-
nému zlyhaniu. To je stav, ked ¢revo ako hlavny
orgdn vstrebavania Zivin a vody nie je schopné
zabezpecit dlhodobé preZitie pacienta bez po-
dévania vyZivy a/alebo tekutin do Zily. Rychly
prechod traveniny ¢revom, kratky ¢as kontaktu
traveniny s ¢revnou sliznicou neumoziuje
vstrebat ani Ziviny na pokrytie minimalnych
nutriénych poZziadaviek. Crevné zlyhanie je
potrebné odliSit od ¢revnej nedostatoc¢nosti, pri
ktorej stabilitu vnutorného prostredia a vyzZivu
vieme zabezpecit Specidlnymi pripravkami
podavanymi cez usta ¢i sondou. Tieto pri-
pravky obsahuju ziviny, spektrum vitaminov

a stopovych prvkov upravenych do formy, ktora
ulahcuje ich vstrebdvanie v Creve.

Aké ochorenia vedu k érevnému zlyhaniu
aSBS?

K SBS a ¢revnému zlyhaniu moZe viest cely rad
ochoreni. U detskych pacientov su to predo-
vSetkym nekrotizujiica enterokolitida, gastro-
schiza, intestindlna atrézia, volvulus ¢i ¢revna
aganglioza. U dospelych pacientov vznikd SBS
a Crevné zlyhanie po operdciach v dutine brus-
nej s odstranenim vel'kej Casti ¢reva (nedokrve-
nost Criev — mezentericka ischémia, operacie
pre nddorové ochorenia, opakované operdcie
¢reva pri Crohnovej chorobe, po rozsiahlych
urazoch). Inou pri¢inou SBS mdzu byt poruchy
hybnosti ¢reva, poSkodenie Crevnej sliznice

po oZarovaniach, reumatologické ochorenia
(systémové choroby spojiva) postihujice tenké
érevo.

Ked'neviem, kol'ko éreva mi po operacii
zostalo, ako zistim, Ze mam kratke érevo?
V pripade, Ze po operdcii nevieme, aky je zo-
statok Creva, je rozhodujicim faktorom strata
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¢revného obsahu do stomického vrecka alebo
konecénikom viac ako 1500 ml/24 hodin. Pri- Grevo zdravého
znakom SBS su hnacky, neprospievanie — pod- Sloveka
vyziva. Samostatnou skupinou, ktord vedie

k obrazu kratkeho ¢reva, su onkologicki pacien-
ti, ktori pre nepriechodnost traviaceho traktu
nemoOZu prijimat stravu a tekutiny cez usta.

AKka je liecba kratkeho ¢reva a érevného
zlyhania?

Dospelych aj detskych pacientov so syndré-
mom kratkeho ¢reva a ¢revnym zlyhanim je
mozné lieCit. Liecba zahfiia komplex rehabili-
taénych postupov v kombindcii s parenteral-
nou vyzivou. Rehabilitacia Creva je zamerand
na stimuldciu rastu ¢revnej sliznice stravou cez
usta, podéavanie rehydrata¢nych roztokov, ope-
ra¢né vykony na zviac¢Senie resorpénej plochy
tenkého ¢reva. Medikamentdéznu rehabilitaciu
predstavuju lieky na spomalenie pasdze trave-
niny ¢revom - dlhsi kontakt trdveniny so sliz-

nicou ¢reva a lieky na zniZenie produkcie Zalu- Crevo pacienta so
doénych Stiav. Uvedené rehabilitacné postupy syndrémom kratkeho
ZvySuju Sancu pacienta s SBS na odpojenie od éreva (SBS)

parenterélnej vyZivy alebo redukciu jej objemu.
Domadca parenterdlna vyZiva (DPV) samostatne
a/alebo rehydratacia sa podava do velkej cievy
cez katéter alebo podkoznu komorku pacien-
tom v domdacom prostredi po zaskoleni pacien-
ta a rodinného prislusnika. DPV sa podava bud’
ako celkova — sedem dni zo siedmich, alebo ako
doplnkov4, napriklad tri dni zo siedmich. Do-
spely pacient m6Ze podstupit aj transplantaciu
¢reva, ktord sa v§ak na Slovensku nevykonédva.
Dospeli aj detski pacienti mdzu byt po splneni
podmienok lie¢eni aj modernou lie¢bou — GLP-
2 analégom, ktord u niektorych pacientov moze
viest k redukcii objemu vyZivy poddvanej do
katétra, pripadne k uplnému odpojeniu pacien-
ta od DPV.

Kde mézem byt vedeny, ked'mi potvrdia diagnézu érevného zlyhania alebo SBS?
Na Slovensku existuje niekolko centier pre SBS a érevné zlyhanie:

Narodny onkologicky ustav, Bratislava

Il. Interna klinika, Univerzitna nemocnica L. Pasteura Kosice

Gastroenterologicka klinika SZU a UNB, Nemocnica svatého Cyrila Narodny ustav detskych choréb, Bratislava
a Metoda, Bratislava

II. Interna klinika SZU, FNsP F. D. Roosevelta Banska Bystrica

l. Interna klinika, Univerzitna nemocnica Martin

Interné oddelenie, VSeobecna nemocnica Rimavska Sobota

Klinika pediatrie a neonatoldgie, Fakultnd nemocnica, Trencéin

Il. Detska klinika SZU, Detska fakultna nemocnica s poliklinikou,
Banska Bystrica

Klinika deti a dorastu, Detska fakultna nemocnica KoSice
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V rozhovore nam prezradila, ¢o vSetko
je podla nej dolezité pre udrzanie fy-
zickej aj psychickej rovnovahy, aj ¢i sa
uZ stretla s niektorymi zriedkavymi
chorobami.

Go vam ako prvé napadne pri
pojme zriedkavé ochorenia?
Zriedkavé ochorenie mi evokuje
ochorenie, ktoré sa vyskytuje v ramci
Statistik u minimdlneho mnoZstva
populdcie. To, Ze su zriedkavé, vSak
neznamenad, Ze takmer neexistuju,
alebo, Ze sa nds to netyka. Viem, Ze
nimi trpia najma deti a mnohé z tych-
to ochoreni boli pacientom odhalené
niekedy aj po rokoch, pretoZe aj sami

Proti stresu pomaha
vsetko, co mame radi

Herecka Karin Haydu dba na pravidelny pohyb a k Sportu
vedie aj svoju dcéru. Problémy sa snazi vyriesit ¢o
najrychlejsie, aby predisla zbytoc¢nému stresu, ktory
negativne vplyva na nase zdravie.

lekdari sa s nimi stretdvaju zriedka
anie je az také jednoduché ich rychlo
a spravne diagnostikovat.

Stretli ste sa s pribehmi
zriedkavych ochoreni alebo
poznate niekoho vo svojom okoli,
kto nejakym trpi?

Ano, stretla. Viem, Ze mnohé zriedka-
vé ochorenia su dedi¢né, a teda, ak sa
prejavuju isté symptémy u deti a pre-
javovali sa aj u jedného z ich rodicov,
je viac ako pravdepodobné, Ze to, zial,
zdedili.

Go je pre vas délezité v ramci
zdravia vasej rodiny?
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NajdoleZitejSie je, aby vSetci
moji blizki boli v poriadku, aby
nikoho ni¢ nebolelo, netrapilo
a aby sme si mohli plnohodnot-
ne a spoloCne nazivat. Snazim
sa starat o moje zdravie, aby,
ked'to bude niekto z rodiny po-
trebovat, som sa vedela o neho
postarat po vSetkych stran-
kach.

Zahriate do programu

s detmi aj nejaké Sportové
aktivity?

Sportovanie a v podstate
akykolvek pohyb su velmi
dolezité atributy pre nase
zdravie. Pokojne to mozu byt
pravidelné prechadzky, alebo
tane¢né hodiny. Odmali¢ka
som Sportovala a k tomu som
viedla aj moju dcéru. Pohyb je
prospes$ny nielen pre nase telo,
ale aj psychiku. Vaneska uz ako
malé dieta navStevovala hodiny
gymnastiky, tane¢nu, chodila
na thai box a sezénne Sporty
ako lyZovanie, snoubording,
plavanie, bicyklovanie... Je d6-
lezité deti viest k laske k Sportu,
pretoZe va¢Sinou im to potom
ostane aj v dospelosti.

Stres je obrovsky faktor

v spustani réznych chorob.
Go robite pre udrziavanie
svojej dusevnej pohody?
Mam pocit, Ze ked'lekdri neve-
dia urcit pri¢inu akéhokolvek
ochorenia, vZdy za spustaci
faktor oznacia stres. A pravde-
podobne je to naozaj tak. Nes-
naZim sa v§ak umelo si navo-
dzovat dobru naladu, ak pridu
problémy, treba sa im postavit
a ¢im skor sa snazit ich vyrieSit.
Ziadne negativne emdcie nedr-
Zat v sebe. Pomédha vSetko, ¢o
mame radi, a kazdému nieco
iné. Rodina, stretnutia s pria-
telmi, naSi domdci milacikovia,
Sportovanie, akékolvek hobby,
cestovanie... Mne poméha asi
vSetko, ¢o som pred chvilou
vymenovala.

Karin Haydu
Vystudovala konzer-
vatorium a VSMU,
odbor herectvo.
Pésobila v réz-

nych slovenskych
divadlach, dnes
uginkuje v deviatich
divadelnych tituloch.
Uginkovala vo
viacerych serialoch,
filmoch a televiz-
nych Sou a venuje
sa aj moderovaniu
spolodenskych Gi
charitativnych
vecierkov a televiz-
nych prenosov.
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Clenovia Slovenskej Aliancie zriedkavych chordb
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Prveé Cesta pacienta k diagnoze

priznaky

Hladanie informacii na internete

Je to hra s éasom.
Cakat viak 15 rokov
je pridlho.

Zuzana

Navsteva
Specialistu

Navsteva
vSeobecného lekara

Diagndzu sa nepodarilo

Ludia sa nas pytaju, stanovit, alebo nie je spravna S

po kom to zdedil... e

Pre nas rodicov je lieGba avlel’)o

to vel'mi tazké. zbytoény

Sada chirurgicky
zakrok

Navsteva dalSieho
Specialistu

Poznanie diagnézy méze
byt zla sprava, méze to byt
velmi zI4 sprava, ale rov-
nako to nemusi znamenat
vobegc ni¢. Akokolvek, je to
krok vpred k hladaniu Spe-
cifickej pomoci a podpory
Geneticke pre nasu dcéru.
testovanie Peter

Pacientske
organizacie

Odporuéenie
iného Specialistu

Opakované
testovanie

o Slovenska
% aliancia

' Vysledky
p genetického zriedkavych
testu chordb

- Konzultacia

s genetikom
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Negativny vysledok, diagndza je
nadalej neznama

x >

Diagnéza Kontakt na prislusnu
pacientsku organizaciu

Konzultacia
s genetikom

Navstivili a obvolali sme mozné
aj nemozné. Najst zakladnu
Skolu, kde by prijali nasho syna,
nas stalo neskutoéné usilie.
Tomas
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Nie jJe miesto na tele,
ktore by ma nebolelo

Fabryho choroba je zriedkave genetické ochorenie
s réznymi symptomami, ktoré sa postupom casu
zhorsuju. Pre poruchy metabolizmu poskodzuje
viacere organy, najviac srdce a oblicky, a spbsobuje
mnozstvo zdravotnych tazkosti.

V spolupraci

©z0q0

ké to je, byt pa-
cientom s touto
chorobou, nam
porozpraval Rado
Baranik, pred-
seda pacientskej
organizacie ZOGO
(ZdruZenie ojedinelych genetic-

kych ochoreni).

Kedy ste si zacali uvedomovat,
Ze s vasim telom nieco nie je

v poriadku?

Ak si spravne spominam, prvé
tazkosti sa u mia prejavili, ked'
som dovrSil tri roky. V tomto ob-
dobi som zacal pocitovat zvlaStne
jemné tfpnutie dlani. Tento pre-
jav som ¢asto spominal mojim
rodi¢om. Odvtedy sme zacali cho-
dit na r6zne vySetrenia.

Ako sa u vas prejavovala Fabry-
ho choroba?

V minulosti sa ochorenie preja-
vovalo zniZenim telesnej teploty,
alebo mi teplota tela stupala

a klesala bez zjavnej priciny. Jed-
notlivé stavy, ktoré sa daju opisat,
boli napriklad studené kondéatiny,
trpnutie dlani, noh, svalové bo-
lesti, svalové Stipanie, zvySeny
vnutorny tlak, stahovanie dlani —
stav, ked nemézete vystriet dlane,
bolesti tela, ked'ste absolutne bez-
mocny a nedokazZete vykonat aku-
kolvek aktivitu, nemdZete sediet
a v mnohych pripadoch si nemoé-
Zete ani lahnut. Tieto neprijemné
stavy, ktoré mozu trvat od jednej
hodiny do dvoch tyZdiiov, lieky
proti bolesti neutiSia. Bolest citim
neustdle a nie je miesto na tele,
ktoré by ma nejakym sp6sobom
nebolelo. K tomu mam problémy
so stravovanim, pretoze pri latko-
vej premene mi je neprijemne od
Zaludka a organizmus nedokaze
stravit jedlo. Samozrejme, k tomu
sa pridruZia hnacky, takZe som aj
malo hydratovany.

Po akom ¢ase a akym spo-
sobom sa podarilo lekarom
diagnostikovat toto vzacne
ochorenie?

Ked'si spomeniem na prvé prizna-
ky, to som mal tri roky, a poc¢iatok
lie¢by nastal v 26.-tom roku, tak
sa dostavam k spravnej diagnoze
po 23 rokoch. Prave rok, ktory

bol prelomovy (2005 - 2006), po
mnohych hospitalizdcidch a po-
chybnostiach, ktoré sprevadzali
stanovenie roznych diagnoz,

mi bolo odporucené vykonanie
biopsie ladviny. Po niekol'kych
konzultéacidch sa to napokon
podarilo, biopsia ladviny sa usku-
toCnila a spravna diagndza bola
stanovena.

Ako ovplyviiuje tato choroba
vas bezny Zivot?

BeZné Cinnosti sa zmenili na
¢innosti, ktoré som prestal a ne-
mohol vykonavat. Dostal som sa
teda z bezného Zivota na 16Zko

s mnoZstvom otdzok a Ziadnymi
odpovedami. Dal§im krokom bolo
dopracovanie sa k odpovedi, ¢o
sa podarilo, bez poukdzania na
to, ¢i to trvalo den, alebo viac nez
polovicu méjho doterajSieho Zivo-
ta. Dostdvam sa teda ku konecnej
diagnéze. Menim uhol pohladu
na ,dobre, mam diagndzu, viem,
¢omije“ a,aky krok bude nasle-
dovat“. Dopracujete sa k liecbe

a opit Cakate, aka bude reakcia
vasho tela na poddvand liecbu.
Ak mate Stastie, Co sa mne poda-
rilo, lieCba pomdha, ale na druhej
strane, akékolvek dalSie kroky su
uZ uplne vo vaSich rukéch, je na
vas, ako s tym celym naloZite. To
znamena, Ze podanie lieCby je iba
zacCiatok. ZaleZi na vas, Ci sa vas
stav zlep$i, alebo nie.

Ste predsedom pacientskej
organizacie ZOGO. Ktory pribeh
pacienta vas doposial'najviac
zasiahol?

Pocas méjho poésobenia v pa-
cientskej organizacii som stretol
mnoho pacientov

a vypocul som si vela

pribehov. Ak by som
zareagoval a pouka-

zal na jednu osobu

¢i pribeh, ktory ma

zasiahol, nebolo by

to spravne. Kazdy

Clovek je dolezity

a vSetky tieto pribe-

hy nosim v sebe, ¢i

uz si jednotlivé okol-

nosti paméitam viac

alebo mene;j.
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