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Pomahame najslabsim - obcianske zdruzenie
,»NASE MOTYLIKY*

Text: Ing. Alexandra Mikulec, 0Z Nase motyliRy

Aliancia zriedkavych chorob sa rozrdstla o nového clena, je nim
obcianske zdruZenie Nase motyliky. Az 85% zriedkavych chordb
postihuje deti. Vo vicsine pripadov ide o viacndsobné postihnu-
tie, z ktorého vyplyvajii aj Specidlne potreby pacientov samot-
nych, ale aj ich rodin. Vitajte Nase motyliky!

V sucasnosti sa na Sloven-
sku ro¢ne narodi priblizne
55.000 deti, pricom kazdé
50. dieta do 7 rokov ma viac-
nasobné postihnutie. Ho-
vorime o 2 % populdcie, ¢o
nie je zanedbatelné (islo.
Kazda 50. rodina sa tak uci
vyrovnat sa s novou situdciou
a zvladnut obrovsky fyzicky
aj psychicky napor, ktory zi-
vot s dietatkom so $pecialny-
mi potrebami prinasa. Tieto
deticky potrebuju vela po-
moci a podpory, mnozstvo
rozmanitych terapii, ale pre-

dovsetkym potrebuju, rovna-
ko ako vsetky deti, vela, vela
lasky, pocit blizkosti a zdiela-
nia.

Deti s viacnasobnym
postihnutim st krehké
a zranitelné ako motyl, vy-
nimo¢né ako motyl... Iné
Podstatné je
ich inakost ako nieco,
¢o je na obtiaz, nieco ne-
gativne, ale naucit sa vni-
mat ju ako vynimocnost,
o ¢o sa snazi aj nase Obcian-
ske zdruzenie ,,Nase mo-
tyliky“. Svojimi aktivitami

nevnimat

sa snazi poskytovat podporu
a pomoc rodindm s deticka-
mi s viacnasobnym postih-
nutim zaradené tiez ako deti
so $pecidlnymi potrebami.
Predstavuji  velmi hetero-
génnu skupinu, kde patria
deti¢ky so Sirokym spektrom
diagnéz od pred¢asne naro-
denych deti, cez deti s DMO
a pervazivnymi vyvinovy-
mi poruchami, az po deti
s roznymi zriedkavymi ge-
netickymi, ¢i metabolickymi

poruchami, ktorych dosled-
kom je vo védsine pripadov
viacndsobné  postihnutie.
Pod viacnasobnym postih-
nutim rozumieme réznu
kombinaciu a mieru moto-
rického, mentalneho a sen-
zorického postihnutia, ktoré
vo vyznamnej miere limi-
tuju diefa vo vsestrannom
rOZVOji.



OZ Nase motyliky aktivne
spolupracuje s viacerymi
domacimi aj zahrani¢nymi
partnerskymi organizaciami,
pricom vysledkom vzajom-
nej spoluprace su aktivity
zamerané na zlep$enie kom-
plexnej starostlivosti o deti
so $pecidlnymi potrebami
a informovanosti, rozhlade-
nosti a podpory ich rodin.
Konkrétne  zorganizovalo
OZ viaceré vzdelavacie ak-
cie pre rodi¢ov aj odborni-
kov - Kurz prvej pomoci,
Kurzy Snoezelen, seminar
aromaterapie, kurz bazalnej
stimuldcie a pripravuje mno-
hé dalsie. Prostrednictvom
projektov ziskalo finan¢né
prostriedky na zakdpenie
$pecialnych pomocok pod-
porujucich rozvoj a vzdela-
vanie deti¢iek - vybavenie
Snoezelen miestnosti, pro-
fesionalne hudobné nastroje

pre muzikoterapiu, pomocky
pre zrakovi a vestibularnu
stimuldaciu, ako aj mnozZstvo
didaktickych pomocok. Tak-
tiez sa s uspechom uchadzalo
o granty, ktorych finanénymi
prostriedkami sa podarilo
uhradit stimula¢né aktivity
pre niekolko deti. Pripravi-
lo pre rodi¢ov informacny
material o dostupnych tera-
piach, prostrednictvom kto-
rych mézu rodicia komplex-
ne rozvijat svoje deti.

Su to len zrnkad

v mori... Ale zrnko
kR zrnku vytvort
pieskovisko. ..

0Z Nase motyliky

je tu, aby rodiny

s detmi

so Specidlnymi
potrebami neboli

vo svojom boji sami.

,,0tvorme srdce a rozum a zmenme pohlad od de-
ficitného modelu dietata (s chybami, nedostat-

kami, postihnutim)
dietata (s jeho

kR disponovanému modelu
prednostami,

kvalitami,

schopnostami a moZnostami). KazZdé dieta je
plnohodnotnou  osobnostou, svojim  spbésobom
je vynimocné, s potencidlom 1inych obohacovat

tym, Ze je také, aké je.*

QQ Nase motylik(>




Slovenskda CF Asociacia ukoncila

implementaciu projektu financovaného

z EU - HUSKROUA/1001/138

sodovzdavanie skusenosti
na zabezpecenie lepSej starostlivosti
o pacientov s cystickou fibrézou

v Zakarpatskom regiodne‘

Text: MUDr. Katarina Stépdnkovd, Slovenskd asocidcia cystickej fibrozy

Skiisenosti s diagnostikou a starostlivostou o pacientov s CE, ktoré vychddzajii z eurépskych standardov, sii dostatocne velké, aby pomohli
tam kde chybajii. Aj preto vznikol projekt ,,Odovzddvanie skiisenosti na zabezpecenie lepsej starostlivosti o pacientov s cystickou

fibrézou v Zakarpatskom regione”

Cysticka fibréza je zavazné zriedkavé
dedi¢né multiorganové ochorenie, ktoré
skracuje dlzku Zivota a vyrazne ovplyv-
nuje jeho kvalitu a kazdodenny Zivot celej
rodiny. Ochorenie postihuje predovset-
kym pliica a trdviaci systém. Zial v sti¢as-
nosti neexistuje Ziaden ucinny liek, ktory
by vylie¢il tieto deti: bez plic sa neda dy-
chat a bez dychania sa neda zit. Vyzaduje
celozivotnu, kazdodennu lie¢bu a sta-
rostlivost, vdaka ktorej je mozné predizit
zivot jedincov s CF a zlepsit jeho kvalitu.
Len dodrziavanim velmi néro¢nej a $pe-
cialnej kazdodennej starostlivosti a liecby
sme schopni predlzit Zivot nagim detom
do dospelosti. K tomu, aby sa to podarilo,
je potrebna spolupraca timu odbornikov
z rdznych oblasti zdravotnickych a soci-
alnych sluzieb, a rodiny, ktora je hlavnhym
realizatorom kazdodennej liecby a sta-
rostlivosti.

Na Slovensku starostlivost CF pacien-
tom poskytuje 6 zdravotnickych zaria-
deni, v ktorych st Centra CF, ktoré v§ak
nenaplhaju vietky kritéria odportcané

Gabriela Sabolova

VyZiva deti a dospelych
s cystickou fibrézou

101 receptov

v Eurdpskom konsenze. St to 3 Centrd
CF pre liecbu deti s CF a 3 Centra CF pre
liecbu dospelych CF pacientov. Su v ne-
mocniciach v Bratislave, Banskej Bystrici
a v Kogiciach.

Poc¢et CF pacientov na Slovensku
s klasickou formou CF je 328 a 122 je
s CFTR related dieseases — tzv. atypickou
formou (udaje z roku 2012). Naopak situ-
acia na Ukrajine a obzvlast v okrajovych
oblastiach akymi st Zakarpatska a Ivano-
-Frankivskd oblast je nepostacujica pre
deti s touto zavaznou zriedkavou choro-
bou. Nie je tam zabezpetend ani dosta-
to¢na diagnostika tohto ochorenia pot-
nym testom, neexistuju Ziadne CF centra,
nie st k dispozicii primerané lieky a sluz-

N g

by potrebné ku kazdodennej celoZivotnej
liecbe CF. Nie je tam dostato¢né povedo-
mie a informovanost o tomto zriedkavom
ochoreni ani v odbornej zdravotnickej
verejnosti.




Projekt bol implementovany v rdmci
Madarsko-Slovensko-Rumunsko-Ukra-
jina ENPI CBC Programu cezhranicnej
spoluprdace 2007 - 2013

a bol spolufinancovany
z Eurépskej Unie sumou 100 000 EUR
prostrednictvom eurdpskych ndstrojov
susedstva a partnerstva. Globdlnym cie-
lom programu bolo zintenzivnit a pre-
hibit spolupracu medzi regionmi Ukra-
jiny (Zakarpatskd, Ivano-Frankivskd
a Cernivetskd oblast) a oprdvnenymi
a pridruzenymi tizemiami Madarska,
Rumunska a Slovenska s ohladom na tr-
valii udrZatelnost v socidlnom, environ-
mentdlnom a ekonomickom zmysle.

Cielom tohoto projektu bolo zvyse-
nie kvality Zivota pacientov s cystickou
fibrézou a ich rodinnych prislusnikov
prostrednictvom zvy$enia kvality zdra-
votnickej starostlivosti a liecby trans-
ferom a aplikaciou vedomosti a skise-
nosti Centra CF v DEN v KoSiciach ako
aj z inych eurdpskych CF centier a pa-
cientskych organizacii zdravotnickym
pracovnikom a CF pacientom a ich ro-

VIP Konferencia 2015 sa uskutocni-
la 11.6.2015 v budove skoly Cirkevnej
zdkladnej skoly Narnia a prezentovala
problémy, ktoré momentdlne trdpia svet
- Very Important Problems.

Ja som si pre svoj projekt vybrala prave
problematiku zriedkavych chordb, kedze
si myslim, ze udia o tejto téme vedia nes-
mierne malo aj ked sa moze tykat kazdé-
ho jedného z nas.

Projekt mal dve casti — teoreticka
a praktickd cast. V teoretickej casti sme
svoju tému mali vysvetlit, tak som pi-
sala ¢o to vlastne zriedkavé choroby su,
ako to je s liekmi na zriedkavé choroby,

dinam v Detskej nemocnici v Uzhorode.
Vykonavatelom projektu bola Sloven-
ska Asociacia Cystickej Fibrézy spolu
s ukrajinskym partnerom projektu,
ktorym bola Mestska detska klinicka
nemocnica v Uzhorode. CF Asociacia
na realizacii projektu uzko spolupra-
covala s Centrom CF v DFN v Kosi-
ciach. Projekt trval od 28. maja 2012 do
27. novembra 2014.

- vzdelavanie prostrednic-
tvom workshopov, kurzov, tréningov
a konferencie:
Workshop 1 - oktéber 2012,
Uzhorod - 145 ucastnikov
Workshop 2 - november 2013,
Kosice - 60 ucastnikov
Workshop 3 - maj 2014,
Uzhorod - 150 ucastnikov
Medzinarodna CF konferencia,
november 2013, KoSice - 132 ucastnikov

o Aliancii ZCH a niektoré zo zriedkavych
chorob som aj opisala. V praktickej casti
bolo ulohou oboznamit ostatnych so svo-
jou témou trochu blizsie.

Ja som si pre tuto cast pripravila roz-
hovory s pacientkou, matkou pacientky,
odbornickou na zriedkavé choroby a le-
karkou z farmaceutickej firmy.

Vsetky prezentacie poc¢uvala a hodno-
tila odborna porota, ktord potom zasadla
a vybrala tri najlepsie prace. Moja praca
o zriedkavych chorobach sa umiestnila
na trefom mieste.

potrebna
pre lie¢bu a starostlivost o CF
pacientov na UA aj SK.
SK - zakupenie vibracnej vesty, ktord
je zapozi¢and v DEN v KoSiciach a je
takmer dennodenne vyuzZivand predo-
vSetkym CF pacientami.

UA - 2 diagnostické pristroje s prislusen-
stvom, spirometer, pulzny oxymeter

a laboratérne vihy pre

Detskit nemocnicu v Uzhorode

- inhaldtory, fluttre a rehabilitacné po-
mocky pre CF pacientov na Ukrajine

- vydanie eduka¢nych
a informac¢nych materidlov letdky — 3 x
500 ks v ukrajinc¢ine brozura o CF 400 ks
v ukrajin¢ine Zbornik prednasok z CF
konferencie - 1200 ks

NA ZIACKE] KONFERENCII

VIP 2015

ziskal

3. miesto
za projekt na tému

Zriedkaveé choroby

v Bratislave



DEA - Disseminating Expertise
and Achievement across the EU

(Sirenie odbornosti s lspechom
v ramci celej EU)

Text: Bc. Barbora Zajackovd, ASTUS o.z.

Projekt je wurceny ako katalyzdtor
pre podporu a ulahlenie budiicej
komunikdciu medzi $pecialistami v kazdej
konkrétnej oblasti v suvislosti s TSC
jednak v kazdej krajine lokdlne, a zdroveri
v celej EU, s podporou a zdielanim tych
najlepsich skiisenosti z praxe, ako véasné
povedomie o inovativnych terapidch
a Sirenie informadcii, ako aj dodrZiavanie
medzindrodnych lieCebnych postupov.

Cielom projektu je vytvorit lahko pri-
stupné, aktivne a udrzatelné siete vnutri
a medzi krajinami EU pre ludi postih-
nutymi komplexom tuberdznej sklerdzy

(TSC).

Vychodiska projektu
E-TSC rozhodla, ze v celej Eurépe je po-
trebné identifikovat Kluc¢ovych lidrov
z praxe ( skratka KOL: znamena v AJ:
Key Opinion Leaders) v kazdej krajine,
v ktorej sa lie¢ia pacienti postihnuti kom-
plexom tuberdznej sklerézy (TSC). Siet je
potrebné vytvorit tiez z dévodu, Ze je ne-
smierne potrebné zdielanie osved¢enych
postupov v ramci najlepsich skidsenosti
z jednotlivych klinickych $pecializacii.
Projekt si kladie za ciel vytvorit holis-
ticky (celkovy, alebo komplexny) pristup
klie¢be TSC, a teda podporovat tzv. mul-
ti-disciplinarne fungovanie v ramci celej
Eurépskej tnie (teda aj Ceskej republiky
i Slovenska).

V sucasnej dobe (viac- menej
neformalne) odborna prax ukazuje:

= vytvaranie sieti na narodnych i me-
dzindrodnych vedeckych konferenciich
v kazdom konkrétnom odbore

= prepajanie na schodzach pacientskych
organizacii (PO)

= profesionalne siete

ETSC povazuje za hlavné

nasledujice body:

= zna¢né rozdiely medzi jednotlivymi
krajinami

= velké rozdiely medzi jednotlivymi od-
bornikmi z praxe, - KOL - Klu¢ovi lidri
z praxe mozu byt na jednej strane vysoko
kvalifikovani, a teda s vysokym kreditom,
ale tito klu¢ovi odbornici nemusia mat

priamu skusenost s TSC

= nutnost vybudovat pre TSC siet
novokvalifikovanych odbornikov
Eurdpska Asocidcia Komplexu Tuberdz-
nej Sklerdzy (ETSC)

Metodologia

Tzv. ,PIT STOPS® alebo "Zastavok v bo-
xoch" (zasadnutia so zdielanim odbor-
nych znalosti) musia byt organizované
paralelne s miestnymi TSC zdruZzeniami
v kazdej krajine (pre Slovensko
ASTUS o.z, v budtcnosti by bolo
dobré spojit sa s CR, pozn. B. Za-
jackovej). V danej krajine bude zna-
my KOL - teda Klucovy odbornik
z praxe pre TSC, ktory je zaroven urceny
aj hostovskou pacientskou organizaciou
plus dalsi urceni odbornici, resp. experti
a stazisti v konkrétnej oblasti.

Faza 1 sa tykala nefrologickych aspek-
tov TSC a zacala sa v talianskom Mila-
ne 25. oktobra 2014 a reprezentovali ju:

Dr. Chris J]. Kingswood Brighton
& Sussex University Hospitals Trust and
Dr Giacomo Di ZAZZ, Ospedale Bambi-
no Gest a ¢len vedeckého vyboru talian-
skeho TPS zdruzenia.

Pozvani nefrolégovia boli vyzvani,
aby predlozili pripadova $tudiu, ktord
chceli prediskutovat s kolegami. Bolo pri-
tomnych maximalne 5 Specialistov, plus
dvaja odborni reprezentanti z pacientskej
organizacie pocas kazdej ,PIT STOP
aby zabezpecili sietovanie medzi pacient-
skymi organizaciami, Eurdpskej Asocia-
cie pre TSC (ETSC) a vedeckej komunity.



,Vystupim za Teba“

Text: Mgr. Iveta Makovnikovd, ZdruzZenie pacientov s plicnou hypertenziou

Europska asocidcia Pulmonary hyper-
tension association Europe uZ po tre-
tikrat spustila kampan Get breathless
for PH za ucelom Sirenia povedomia
o vdznej zriedkavej chorobe, pliicnej ar-
tériovej hypertenzii.

Zdruzenie pacientov s plicnou hyper-
tenziou, o.z. na Slovensku tohto roku
pripravilo Sportova aktivitu medzind-
rodného charakteru. Spolo¢ne s ces-
kym zdruzenim sme pripravili projekt
Vystup na Rysy. Projekt bol rozdeleny
do dvoch etdp. Prva etapa bola
informacna. Pri prilezitosti Svetové-
ho dna plucnej hypertenzie (1. maj)
sme pripravili tla¢ovii konferenciu
a informa¢nu kampan v Slovenskej
filharmonii v bratislavskej Redute.
Samotny vystup na Rysy sa uskutocnil
20. juna 2015 s mottom ,Vystupim
za Teba“ Podujatie zastres$il minister

zdravotnictva Viliam Cislak. I3lo o sym-
bolicky vystup pacientov s PH pros-
trednictvom svojich zastupcov - rodiny,
priatelov, znamych, lekdrov, zdravotnikov
a ostatnych ucastnikov, ktori vyniesli fo-
tografie pacientov na Rysy a aspon sym-
bolicky im umoznili zucastnit sa tohto
vystupu. Nasim cielom bolo poukazat
na to, Ze zdravy ¢lovek vynalozi tolko
energie a namahy pri takomto vystupe
ako pacient s PH pri prejdeni len niekol-
kych metrov.

Dna 19. jina bol zraz ucastnikov
v Horskom Hoteli Popradské Pleso v po¢-
te 150, z toho 52 priglo z Ceskej republiky.

Vo vecernych hodinach sa uskuto¢nil in-
formacdny semindr o vyzname podujatia,
premietnuty bol trojdielny film ,,Danie-
lov zivot s PAH® a turisti boli obozna-
meni s bezpe¢nostou pri vysokohorskej
turistike nacelnikom Horskej sluzby. Dna
20. jina sa uskuto¢nil samotny vystup
na Rysy. Vystup absolvoval aj minis-
ter zdravotnictva SR Viliam Cislak
s manzelkou.



Vdaka uspesnej spoluprdci ¢lenov jednotlivych zdruzent,
s podporou Lekdrov a zdravotnikov NUSCH v Bratislave
a sponzorov bolo dha 17.9.2015 na vyrocnej konferencii
PHA Europe podujatie ,Vystupim za Teba® vyhodnotené
ako najlepsia kampan roka 2015 v rdmci eurodpskej
kampane Get breathless for pulmonary hypertension.
Podujatie bolo ocenené financnou odmenou.

Tary sa ztcastnilo celkom 121 tucastnikov (z toho
52 lekirov a zdravotnikov z NUSCH v Bratislave),
4 horski vodcovia, 1 zachrandrsky pes. Na Rysy vyniesli
»nosi¢i“ tabulky s fotografiami 24 pacientov a tak vzdali
uctu Tudom, ktori uz po prejdeni par metrov maju
akatny problém s dychom. Priblizne stvorhodinovu
turu absolvoval aj Daniel (hlavny hrdina filmu Danielov
zivot s PAH), pacient po transplantacii pluc, ktory vysiel
az na Chatu pod Rysmi (2250 m n.m.) a jedna pacientka
s Jah$im ochorenim vy$la az na vrchol. Ostatni pacienti
s doprovodom absolvovali mensiu taru okolo
Popradského plesa. Pocas vystupu sa v areali Horského
hotela Popradské pleso uskuto¢nil aj test Sestminttovou
chodzou, do ktorého sa zapojili zdravi [Iudia,
aby si vyskdsali ako sa citi ¢lovek s problémovym
dychanim. Vsetci ucastnici vystupu na Rysy dostali
pamitné diplomy a spolo¢ne sme vypustili modré
balony s logom kampane ako spomienku na tych, ktori
podlahli tejto zakernej chorobe. Vo vecernych hodinach
sa uskuto¢nilo vyhodnotenie podujatia s tombolou.
Na zéver majsterka Slovenska vo freedivingu Katarina
Linczényiova pritomnym predviedla ako ovladat svoje
dychanie.

Podujatie malo vyborné ohlasy, ucastnici boli
nadseni, nadviazali nové priatelstva a rozhodli sme sa,
Ze aj v budicom roku budeme v tejto kampani pokracovat
horskou turistikou.

Vystupu sa zucastnila verejnopravna televizia RTVS
a natacala reldciu Televikend, v ktorej bola odvysielana
aj reportdz z vystupu.
http://www.rtvs.sk/televizia/archiv/7810/69853
Z podujatia bol natoceny tiez kratky videofilm
https://www.youtube.com/watch?v=y001b-hfagQ
Fotodokumentdcia je umiestnena na
http://phaslovakia.org/vystup-na-rysy/

Generdlnymi partnermi podujatia boli Bayer
HealthCare, Actelion Pharmaceuticals a Pulmonary
Hypertension Association Europe.



Pacienti so zriedkavymi chorobami
sa spojili v prospech vyvoja liekov
Vznikla medzinarodna organizacia
Rare disease International

Text: Aliancia ZCH

Pacienti so zriedkavymi chorobami vytvorili Medzindrodnii organizdciu pre zriedkavé
choroby Viac ako 60 zdstupcov z 30 krajin sveta sa 28. mdja v Madride spojilo. Zdrover
prijali deklardciu v prospech pacientov so zriedkavymi chorobami ako medzindrodnii

zdravotnicku prioritu.

V diloch od 28 - 31.5. 2015 sa v Madride
stretli zastupcovia pacientov so zriedka-
vymi chorobami, aby sa navzijom poin-
formovali o aktualnom vyvoji v oblasti
zriedkavych chordob na néarodnej, ale
europskej urovni. Dobrou spravou je,
Ze sa zucastnili aj zastupcovia zo Slo-
venska. TieZ boli prezentované vysledky
medzinarodného prieskumu dostupnos-
ti zdravotnej starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami. Slovensko
sa aktivne zucastnilo a tak sme radi,
ze odozreli aj informacie zo Sloven-
ska. Aké st najvacsie limitacie zdra-
votnej starostlivosti ocami pacientov
so zriedkavymi chorobami. Jednozna¢-
ne je to nedostatok odbornikov a ne-
vedomost spolocnosti. Aj preto sme
radi, Ze mame moznost zvySovat po-
vedomie medzi lekarnikmi, pravi-
delnymi prispevkami z tejto oblasti.

Okrem dostupnosti zdravotnej sta-
rostlivosti sa odbornici venovali $tan-
dardnym témam: diagnostika, registre
zriedkavych chordb, lieky na zriedkavé
choroby, centra expertizy a $pecializova-
né socialne sluzby.

Rare disease International (RDI) za-
stupuje pacientov a ich rodiny vsetkych
nirodnosti. Bude hlasom pacientov
so zriedkavymi chorobami vo svete
a bude pracovat na zviditelneni zried-
kavych chorob v ramci medzinarodnej
zdravotnickej agendy.

Hlavnymi ulohami RDI je:

= Zviditelnovat zriedkavé choroby

na verejnosti, ale aj medzi tvorcami zdra-
votnickych politik ako jednej z medzina-
rodnych zdravotnickych a vyskumnych
priorit

= Zastupovat Iudi so zriedkavymi
chorobami vo velkych, medzinarodnych

spolo¢nostiach a férach ako je napriklad
Svetovd zdravotnicka organizacia

= Zvysit pocet ludi aktivnych na poli
zriedkavych chor6b a pomdct tak pria-
mo pacientom ako ich rodindm

so zriedkavou chorobou.

RDI spédja organizicie na ndarodnej
aj medzinarodnej trovni. Clenmi RDI st
tieZ medzindrodné organizicie zastupu-
juce prava pacientov s vybranym ochore-
nim. Na stretnuti v Madride symbolicky
vSetci zucastneni, medzi nimi aj zastup-
covia zo Slovenska vytvorili RDI.

RDI je aktivitou EURORDIS v spo-
lupracu s néarodnymi alianciami teda
aj so Slovenskou alianciou zriedkavych
chorob. Zahajujiice stretnutie je tiez
prilezitostou pre pacientov dozvediet
sa o dal$ich potencidlnych partneroch:
Medzinarodnej federacii farmaceutic-
kych vyrobcov, Medzinarodnej konfe-
rencii o zriedkavych chorobach a liekoch
na zriedkavé choroby, Medzinarodnom
konzorciu pre vyskum liekov na zriedka-
vé choroby

V nasledujucich rokoch

si RDI kladie za ciel:

= vytvorit koncepény dialdg s priemys-
lom, organizatormi medzinarodnych
konferencii a

= zvysit pocet zastupcov pacientov
medzi zadavatelmi vyskumu

= zabezpelit informacie

0 ZCH v ramci celého sveta.

Vznik RDI priamo

na konferencii v Madride

Zdstupcovia Debra International z réznych krajin



Eurdpske TSC dni v praxi 2015

Text: Bc. Barbora Zajackovd, ASTUS o. z.

Spdjanie na pacientsko - lekdrskej
tirovni  naberd  na  obrdtkach.
A to hned v eurépskom rozmedzi.
Tento fakt wurite plati v pripade
Komplexu tuberoznej sklerozy
(TSC), ktorii na Slovensku zastresuje
uz takmer tri roky Asocidcia tuberéznej
sklerézy, zndma aj pod skratkou
ASTUS o0.z.. Prdave predsednicka
ASTUSu sa ziiclastnila na konferencii,
ktord sa konala v rakiskej

metropole Vieder.

Délezitou sucastou stretnutia TSC od-
bornikov bola inovativna ,talk show*, jej
stcastou bola velmi dynamickd panelo-
va diskusia medzi zastupcami zdruzenia
pacientov (Carla Drewska z Talianska
a Barbora Zajackova zo Slovenska) a od-
bornikom z Madarska (pediater A. Foga-
rassi). Ti spolo¢ne zdoraznili cestu pa-
cienta a stdle pritomné nedorozumenia

medzi pacientmi a odbornikmi z radov
lekarov, ktoré brania optimalne riadenie
(manazment) TSC. A tak sa konfrontova-
lo zo¢i - voci medzi zastupcami pacientov
a klu¢ovymi odbornikmi z radov leka-
rov. Ved, povedat otvorene, takpovediac
bez servitky, o com TSC v realnom pa-
cientskom Zivote naozaj je, je jediné,
¢o moze otvorit o¢i tam, kde je to malo
viditelné. Castokrét su to totiz prave le-
kari, ktori ani len netusia, ¢o pacient,
a vobec, cela rodina musi podstipit
na kazdodennej baze. A preto, kazdd
takdto vymena vzdjomnych skdsenosti
medzi lekdrmi a rodi¢mi (pacientmi) ma
v pripade zriedkavych chordb, akou je
aj TSC, dolezitu ulohu a ddva ndm $ancu
posunut sa zasa o krok vpred.

Eurdpske TSC DNI V PRAXI

v SKRATKE:

zulastnilo sa ich 137 ucastnikov (od-
bornici z radov lekdrov + pacientske or-

Debraci na rekondic¢nom pobyte

Text: Dana Ficeriovd, DebRA SR

Jednou zo $pecializovanych socidlnych sluzieb, ktoré pomdhaju
pacientom a rodindm si prave rekondi¢né pobyty. Vytvéraju
priestor na odburanie celoro¢ného stresu, v ktorom rodiny
s pacientami so zriedkavymi chorobami ziju viac ako tie zdravé.
Stmelia samotnd rodinu, odlah¢ia rodi¢ov a predovsetkym
st priestorom na vymenu skdsenosti. Par postrehov ocami
ucastnikov z rekondi¢ného pobytu pacientov so zriedkavou
koznou chorobou Epidermolysis bullosa, ktory sa uskutocnil

14.8.-23.8.2015 v chorvatskom Sibeniku...

»Voda v bazéne pri hoteli bola sland a nasSe deti si z detského
bazéna spravili sukromny bazén. My dospeldci sme na nich ddvali
pozor, rozoberali nasSe problémy a vymieniali si skusenosti

ako najlepsie zvlddnut nasu "kamardtku" EB.*

ganizicie z Talianska a Slovenska) zo 16
eurdpskych krajin, aby prave vo Viedni
pricestovali k vzadjomnej vymene osved-
¢enych postupov v riadeni a rieSeni Kom-
plexu tuberdznej sklerézy (TSC).

Stretnutie sa zameralo predovsetkym
na nasledujuce oblasti:

= Vzdeldvanie: pokrocilé vzdeldva-
nie odbornikov v oblasti riadenia (ma-
nazmentu) komplexného spektra TSC
prejavov (neurologické, oblic¢ky, plca).

= Spoluprica: platforma pre diskusiu
a vytvaranie sieti medzi réznymi $pecia-
lizdciami zapojenymi do riadenia (ma-
nazmentu) TSC.

= Inovécia: zdielanie osved¢enych po-
stupov prostrednictvom praktickych pre-
zentacii, plagat s pripadovymi $tadiami
a diskusie k nim; perspektiva z pohladu
pacientov a férum pre lepsie pochopenie
cesty pacienta a dolezitosti spoluprace
s organizdciami pacientov.

»Najlepsie na celom poby-
te bolo more, krdsne hojilo
rany, bolo cisté, dievcéatd
sa ho nebdli. Na niektorych
usekoch boli velké balva-
ny, ale uz sme vedeli, kde
su, tak sme vyhybali takym-
to miestam. Pocasie bolo tak
akurdt na nasu kozZu, teplo
prijemne a nie tak horu-
co. Zdravotné problémy boli
aj tam, ale deti a aj ja
ako najstarsi clen s EB ich
zvlddali Llepsie ako doma.
Hlavne morskd voda robi vel-

mi dobre na nasu kozZu.“

»ZvySokR  pobytu ndm skoro
stdle v noci prsalo, ale cez
den svietilo slnko a hlav-
ne, Ze more bolo teplucké

a ¢istucké ako voda vo vani.
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Kampan Belasy motyl md za ciel
informovat verejnost o vaZnom ochoreni
svalovd dystrofia a ziskat financné
prostriedky na socidlnu pomoc a ndkup
kompenzacnych pomaocok pre ludi, ktori
s tymto ochorenim Zijii.

Svalova dystrofia je ochorenie svalov
celého tela, sposobuje bezvladnost, od-
kdzanost na pomoc druhej osoby a roz-
ne pomocky. Najtazsie formy vyzaduja
dychanie pomocou umelej ventilacie
v doméacom prostredi. Ochorenie ma
postupne sa zhorSujuci priebeh, ktory
sa neda zastavit a je nevyliecitelné. Posti-

huje babitka, deti aj dospelych.

V tento den ludia so svalovou dystro-
fiou v uliciach, obchodnych a zabavnych
centrach informovali Siroka verejnost
o existencii zavazného ochorenia
- muskularna dystrofia, o jej socidl-
nych a zdravotnych dosledkoch. Ten-
to den sa uskuto¢nil uz po 15. krat
a bol jednou z akcii kampane Belasy mo-
tyl. Uskutoc¢nil sa v 63 slovenskych mes-
tach a dedinach. Organizovali ho samot-
ni ¢lenovia OMD v SR - Tudia so svalovou
dystrofiou za pomoci dalsich dobrovolni-
kov. Celkovo bolo do akcie zapojenych
cca 850 dobrovolnikov. Kazdy z nich
bol oznaleny identifika¢nou kartickou
so svojim C¢islom, s cislom povolenia
verejnej zbierky a kontaktnym tdajom
na centrdlu OMD v SR. Pocas zbierky
sa rozdavali belasé motyliky, symbol
ochorenia, ale darcovia mohli dostat
aj odznacik s motylikom ako podakova-
nie za podporu.

Nasim dobrovolnikom 5. juna 2015,
pocas Dna ludi so svalovou dystrofiou
prispeli darcovia do prenosnych poklad-
nic¢iek sumou 19.181,61€.

Belasé motyle sa v piatok 5. juna 2015
rozleteli po Slovensku v tychto mestach

a dedinach: Babindol, Bansk4 Stiav-
nica, Bardejov, Bétka, Bratislava,
Bytéa, Cerveny Kameri, Dolné Ves-
tenice, Dubnica, Dvorniky, Fri¢-
kovce, Habovka, Hertnik, Hlohovec,
Humenné, Ipelské Ulany, Jedlové
Kostolany, Kezmarok, Komarno, Ko-
Sice, Kralovsky Chlmec, Kurima, Levice,
Levoca, Malacky, Myjava, Namestovo,
Nitra, Novaky, Nové Mesto nad Vahom,
Nové Zamky, Osikov, Piestany, Plastovce,
Poprad, Povazska Bystrica, Pichov, Pusté
Sady, Richnava, Rimavska Sobota, Skali-
ca, Spisské Vlachy, Spisska Nova Ves, Sta-
r4 Tura, Svidnik, Sala, Samorin, Suleko-
vo, Tatranské zruby, Teply Vrch, Trebisov,
Tren¢in, Trnava, Trstena, Tvrdosin, Velky
Dur, Vrable, Vranov nad Toplou, Zavod,
Zlaté Klasy, Zlaté Moravce, Zuberec, 7i-
lina atd.

Aj vy mozete podporit ludi so sva-
lovou dystrofiou prispevkom na nakup
kompenzaénych pomdcok.

Vytazok z verejnej zbierky sa pouziva
na doplatky na pomdcky pre dystrofikov,
najma: zdvihaky, elektrické voziky, me-
chanické voziky, elektrické postele, an-
tidekubitné matrace, odsavacky hlienov
a iné $pecifické pomocky. Tieto $pecialne
kompenza¢né pomocky potrebuju ludia
so svalovou dystrofiou pre plnohodnot-
ny zivot. Stat ich prepldca len &astocne
alebo vobec.

Doteraz sme z verejnej zbierky po-
mohli v 440 tich pripadoch!

Vdaka vasej podpore moézu ludia
so svalovou dystrofiou Zzit naplno svoj
kazdodenny zivot.

Den Tudi so svalovou dystrofiou mal
v Bratislave svoj hlavny stan po prvykrat
v obchodno - zdbavnom centre Avion.
Zamer bol pripravit pre néavstevnikov
Avionu celodenny moderovany program
s roznymi hostami, $irit myslienku kam-
pane s moznostou prispief na konto
Belasého motyla.

O,

Organizacia muskuldrnych  dystrofi-
kov v SR a motorkarsky klub Jezibabini
vnuci spolu s dal$imi motorkarskymi
klubmi a ostatnymi motorkirmi zor-
ganizovali motorkarsku show pre ve-
rejnost. Uz po $tvrtykrat sa fascinujuce
motorky, sila ich motorov a im duchom
oddani motorkari pripravili v sulade
s mottom “Silné motory podporia sla-
bé svaly.“ Tohtoro¢na jazda centrom
Bratislavy mala zraz, $tart a ciel na par-
kovisku pred centrom AVION Shop-
ping Park. Pre $iroku verejnost a najmi
pre motorkdrov hrala bez naroku na ho-
norar oblubend rockova kapela On The
Road. Akciu moderoval Ludwig Bagin.

V piatok 5. juna sa v Piestanoch usku-
to¢nil premiérovy ro¢nik Koncertu bela-
sého motyla na podporu svalovych dys-
trofikov. V komunitnom centre ZiWell
bez naroku na honorar zahrala bratislav-
ska skupina The Raw Bishops a pesni¢-
kar Richard Vavra, ktory vystupuje ako
Archivny chlapec. Pocas koncertu pre-
behla aj zbierka a na konto Belasého mo-
tyla pribudlo 85,96 €.



Koncert belasého
motyla, Bratislava
9.jun 2015

Tolerancia, hudba, empatia, nezavisly
Zivot a podpora Tudi so svalovou dys-
trofiou. Tieto myslienky boli hlavnhym
tahinom pre vsetkych, ktori sa zisli
na 11. ro¢niku Koncertu belasého
motyla v Bratislave. Tento rok bolo
namestie naozaj plné a zabavalo
sa naozaj do posledného ténu celého
koncertu, ¢o bolo nie¢o po 22ej ho-
dine. Pocas koncertu prislo na konto
verejnej zbierky Belasého motyla 406
darcovskych SMS, kazda v hodnote 2€.
Okrem toho sa na koncerte vyzbieralo
2.302€. Vsetkym patri velké ,,Dakuje-
me!“ Uz tradi¢ne bez naroku na ho-
norar ucinkovali: Sima Martausova,
Bad Karma Boy, Pre8burger Klezmer
Band, Korben Dallas, Para.

Stcastou tohtorocného koncertu
bolo aj vyhlasenie cien poroty vytvar-
nej sutaze Kridla fantdzie, ktorda dala
priestor jedine¢nej myslienke: spojit
dva navonok odlisné svety zdravych
deti a deti so svalovou dystrofiou.
Na vyhlaseni vysledkov sa zudastnila
Anka Siskova a autor celého projektu
Kridla fantazie Roman Hvizdak. Nie-
ktori oceneni detski autori si diplomy
prevzali osobne.

Koncert belasého
motyla, Namestovo
11. jin 2015

Po $tvrtykrat sa na Orave uskuto¢-
nil Koncert belasého motyla. V na-
mestovskom Baron pube bez niroku
na honordr vystapili Peter Bazik
araper Vec.

Turnaj belasého
motyla 2015
9. m3j 2015

Piaty ro¢nik celoslovenského turnaja
v hre boccia bol tiez sti¢astou kampane
Belasy motyl.

Uskuto¢nil sa ako celoslovensky li-
govy turnaj pre kategérie parov BC 3,
BC 4 a timov.

Touto cestou sa Organizacia
muskularnych dystrofikov v SR chce
uprimne podakovat vetkym, ktori
prispeli k zdarnému priebehu

15. ro¢nika celej kampane, vSetkym
prispievatelom, dobrovolnikom

a partnerom.

Hlava kampane Jozef Blazek spolu s predsednickou
OMD v SR Andreou Madunovou a Simou Martausovou

AKO SA ESTE DA PRISPIET
NA UCET VEREINEJ
ZBIERKY BELASY MOTYL?

1. On-line na webovej strdanke
www.belasymotyl.sk

Bankovym prevodom mézete pri-
spiet lubovolnou sumou.

2. Na ¢islo uctu verejnej
zbierky: 2625341277/1100
Bankovym prevodom mézete pri-
spiet lubovolnou sumou.

3. Zaslanim darcovskej SMS

Do konca roka 2015 méze kaz-
dy prispiet na ucet verejnej
zbierky aj prostrednictvom
zaslania darcovskej SMS. Po-
stup je jednoduchy: vytukajte
do mobilu SMS s  textom
DMS MOTYL a poslite na cislo
877, ktoré plati pre vsetkych
operatorov. Cena darcovskej
SMS spravy je 2 €. Prispejete
fou na nakup Specifickych pomd-
cok pre dystrofikov.

Viac informacii na
www.darcovskasms.sk.




Informacéna prirucka pre pacientov
s alkaptonuriou

Text: Mgr. Katarina Schiff, AKUSSaC

Relevantnych a overenych infor-
mdcii pre pacientov nikdy nie je
dost. Preto obcianske zdruZenie
AKUSSaC, zdruzujiice pacientov
s alkaptontiriou, vydalo vdaka
podpore partnerov  pacientsku
prirucku  ALKAPTONURIA -
CHOROBA CIERNYCH KOSTI.

0OZ AKUSSaC vzniklo 11. 10. 2013
s cielom pomahat pacientom s al-
kaptonuriou a ich rodindam. Zdru-
Zenie pravidelne iniciuje stretnu-
tia pacientov s odbornikmi, kde
sa dozvedia fundované odpove-
de na otazky stvisiace s tymto
zriedkavym ochorenim, vypocuji
si prednasky z genetiky, vymiena-
jusi praktické rady.

Alkaptonuria je zriedkavé
dedi¢né metabolické ochorenie
sposobené defektom $pecifického
enzymu, v ddsledku ¢oho sa jeho
produkty hromadia v organiz-
me, vylu¢uji mocom a stcasne
sa v kozi, o¢nych bielkach, usni-
ciach a chrupkéch kibov hromadi
tmavy pigment. Obyc¢ajne v stred-
nom veku sa postupne rozvija
bolestivd ochronotickd artropa-
tia, postihujlica najma velké kiby
a chrbticu. Prave kvoli usadzaniu
tmavého pigmentu a naslednému
typickému s¢erneniu kosti a chru-
piek pacientov sa alkaptondrii ho-
vori aj choroba ¢iernych kosti.
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Celosvetovy  vyskyt  toh-
to zriedkavého ochorenia
nie je presne znamy, odhaduje
sana 1:250.000 az 1 : 1.000.000.
Situdcia na Slovensku vsak pred-
stavuje isté $pecifikum. U nds je
totiZ pocet pacientov v porovnani
so svetom niekolkondsobne vys-
$§i. Odhaduje sa az na 1 : 19.000,
¢o pri piatich miliénoch obyvate-
lov znamena okolo 270 pacientov.
Odhadovany pocet zdravych pre-
nasacov ochorenia je 72.450.

Prirucka ponuka zoznam
kontaktnych miest, na ktoré
sa rodicia deti, ktorym skrining
poruchu odhalil, mézu obratit,
vratane Néarodného ustavu reu-
matickych chorob v Piestanoch
a metabolickych ambulancii,
¢i pracovisk lekarskej genetiky
na Slovensku (www.sslg.sk/praco-
viska).

Informéciami nabitd prirucka
vznikla v spolupréci s odbornikmi:
prof. MUDr. Jozefom Rovenskym,
DrSc., FRCP, riaditelom NURCH
a genetickou Mgr. Andreou Zat-
kovou, PhD. zo SAV v Bratislave.

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

PharmDr. Tatiana Foltanova, PhD.
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