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DevelopAKUre - uz 4 roky doélezitého vyskumu
v oblasti Alkaptonurie

Text: Andrea Zatkova, Anna Antalova

V' novembri 2016 ubehli uz styri roky,
odkedy konzorcium DevelopAKUre do-
stalo prvé financné prostriedky potrebné
na zalatie troch prickopnickych stidif pre
potencidlnu liecbu alkaptrontrie (AKU).
Je to dolezity milnik pre pacientov s tymto
griedkavym ochorenim.

Konzorcium  DevelopAKUre méd 12
AKU Spolo¢nosti z Anglic-

ka a Francuzska,
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technologickd firma. Zo Slovenska je do
tohoto konzorcia zapojené laboratérium
Genetiky UKTV BMC SAV z Bratislavy
a NURCH z Picstan ako jedno z center
klinického skt$ania.

Finan¢na podpora zo strany EU umoz-
nila lekdrom a vedcom rozbehntt v roku
2013 najprv $tudiu SONIA 1, ktora uka-
zala, Ze nitizinén efektivne znizuje hla-
dinu $kodlivej kyseliny homogentizovej
(HGA) v krvi pacientov. Identifikovala
tiez, ze 10 mg licku denne je najvhodnej-
$§ia ddvka. V sacasnosti prebicha $tudia

SONIA2, ktorej cielom je overit, ¢i lick aj
preukdzatelne spomaluje / zastavuje po-
s$kodenie tela pri AKU, ako aj ukdzat, ¢ije
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Obrdzok 1: Vekové zastupenie

pacientov v studii SOFIA

Ludevita Kddasiho, DrSc. |
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bezpe¢nypredlhodobépouZiticupacientov
s AKU. Na $tadii SONIA2 sa zucastiiuje
138 AKU pacientov, ktorf st rozdeleni do
2 skupin - polovica dostéva 10 mg niti-
zinénu denne a 69 pacientov je bez lieku.
Prave tato skupina pacientov, ktori lick
nedostavaju je velmi déleZitd, pretoze len
vdaka nim bude mozné porovnat tlinky
lie¢by. Zdravotny stav vSetkych 138 pa-
cientov je pravidelne monitorovany. Viet-
ci absolvuju celkovo 6 kontrol v centriach
klinického skuisania. Momentalne uz vié-
$ina absolvovala 4 kontroly. Stidia bude
ukonéend v roku 2019. Ak bude tspe$n4,
ddta zo SONIA2 budu predlozené ,,Euro-
pean Medical Agency” (EMA) a budu po-
uzité pre ziskanie licencie Nitizinénu ako
lieku pre AKU na celom svete.

Poslednd $tidia projektu DevelopAKUre
sa vold SOFIA. Netestuje ziaden liek,
ale je zamerand na zistenie, v akom veku
zatinaju priznaky AKU, ¢o posluzi na
stanovenie veku, v akom je vhodné za-
¢at lie¢bu. Detailnt lekarsku prehliadku
v Liverpoole vo Velkej Britdnii podsttpi
32 pacientov z rdznych vekovych skupin,
ako je zndzornené na obrdzku 1. Mala by
skon¢it uz v decembri 2016.

Chceme zdoraznit, ze velmi délezita
ulohu vo vsetkych troch $tadiach zohra-
la anglickd pacientskd organizacia AKU
Spolo¢nost. Podielali sa na nédbore pa-
cientov, zabezpedovali ich cestu do cen-
tier skuSania, rezervovali ich letenky,
ubytovanie, zdielali délezité informé-
cie. Po celt dobu rieSenia projektu pro-
paguju pricu konzorcia na celom svete
a prevadzkuju webovd stranku Develo-
pAKUre (www.developakure.en). Bez ich

iniciativy a prinosu, by vedci a lekéri ne-

mohli efektivne pracovat.
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Pacienti s Marfanovym syndromom sa vzdelavali,
rehabilitovali aj bilancovali

Text: AlZzbeta Lukovicova, Asociacia Marfanovho syndrému

Po roku opdt spolu!

Vikend 4. - 6. november sme stravili
v prijemnom hoteli v Dudinciach. Bol to
vikend relaxu, zdbavy, informaicii i bilan-
covania.

Prioritou asocidcie je zabezpedit vzde-
ldvanie a informovanost pacientov o ocho-
reni, kontakty na lekdrsku starostlivost.

Prva odborn4 ¢ast nasho programu bola
zamerana hlavne na ziskanie informécii o
najnovsej chirurgickej metéde EXSTENT
EXO VASC - opericie srdcovej aorty pa-
cientov s Marfanovym syndrémom.

MUDr. Katarina Dulkov4, kardio-
logicka detailne vysvetlila ,Rozdiely
a vyhody opericie aorty medzi novou a za-
uzivanou metddou®. Progresivna a menej
invazivna operdcia sa na Slovensku este
nevykondva, preto sa diskusia zaoberala
hlavne moznostou absolvovania operacie
pre slovenského pacienta v CR.

Doc. MUDr. Michal Ondrej¢ak, CSc.,
klinicky genetik, gynekolég, informoval
pritomnych o moznostiach genetickych
vySetreni a testoch pre pacienta s Marfa-
novym syndrémom.

V druhej ¢asti predna$ok sme mali te-
maticky infoblok: ,Pomoc pacientom
zo strany institucii* Ziskali sme komplex-
né informicie o organizdcidch, kroré bo-
juju za préva pacientov, za zlep$enie ich
zivotnych, socidlnych i pracovnych pod-
mienok.

Pacienti si casto kladd otdzky: ,Na
koho sa moézeme obritit?*, ,Kto ndm po-
moze?“.

Odpovede im priniesli aj nasi hostia:

1. JUDr. Zuzana Stavrovskd, komisdrka
pre osoby so zdravotnym postihnutim.
Novozriaden4 funkcia a ,Urad komisira
pre osoby so zdravotnym postihnutim® je
dolezitou oporou a pomocou pre vietkych
pacientov. Pritomni sa obozndmili s toh-
toroénymi aktivitami komisirky a Uradu
Diskusia bola velmi $irokd, otdzky na pani
komisdrku sa len tak hrnuli. Zdbava v Dudinciach
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Odborny program na vyrocnom stretnuti;

pacientov s Marfanovym syndromom

2. Petra BaldZov4 v zastupeni MUDr. Ka-
tariny Kafkovej, prezidentky Asocidcie
na ochranu prdv pacientov SR (AOPP)
vo svojej prezentdcii informovala o moz-
nostiach pomoci pacientom a konkrétnych
krokoch, ktoré AOPP uz vykonala.

3. Ing. arch. Radoslav Herda ,Slovensky
pacient®, uzavrel tento blok informéciami
o aktivitich a uverejnenych prispevkoch na
portdli ,Slovensky pacient®.

V riamci relaxa¢ného a rehabilita¢ného
programu
chrbta, mali volny vstup do hotelového

¢lenovia absolvovali masaze

bazéna s virivkou. Rehabilita¢né cvi¢enia
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Tombola

a hry v bazéne i zaujimavé ¢inske relaxaéné
cvicenia prispeli k uvolneniu a regenerdcii
pacientov s Marfanovym syndrémom.

,Sikovné ruditky malych i velkych
cukrarov® - tak sa volalo nase popoludnie
s Sikovnou ¢lenkou Monikou, ktord malych
i velkych utila zdobit medovni¢ky. A ne-
ostalo len pri zdobeni, o tom vedia svoje
hlavne deti.

LSulkanie papiera® vyroba vselicoho
z papiera, arteterapia, malovanie. Na svoje
si prisli hlavne deti.

Na vyro¢nej ¢lenskej schodzi sa bilanco-
vala ¢innost vykonného vyboru a celkovd
aktivita asocidcie.

Ako sme trdvili ¢as popoludni a veler?

Pri tzv ,Veselej tombole® sme sa uz tradi¢ne
zabdvali. Losovanim sme si rozddvali po-
trebné i menej potrebné, ale zdbavné dar-
eky, kroré priniesli tcastnici.

»Moédny salén“ sme v tomto roku zriadi-
li po prvy krdt. Vymennou burzou Satstva
a obuvi si mnohi doplnili svoj atnik.

Opit

na stretnuti asocidcie plynie rychlejsie.

sme sa presveddili, Ze as
Domov sme odchddzali s nacerpanymi
silami, posilneni novymi informdciami
a  hlavne vedomim, Ze  pacienti
so zriedkavym ochorenim Marfanov syn-
drém nie st sami, pomoc ndjdu aj v mno-

hych organiziciach.
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OMDCko pripravilo uz piaty
Vianocny dystro rapid 2016

Text: Organizacia muskularnych dystrofikov SR

Internetovy  $achovy rapid
turnaj pre hrd¢ov so svalovym
ochorenim a inym zdravot-
nym postihnutim zorganizo-
vala prostrednictvom  svojej
hri¢ky Eriky Kostovej, Orga-
nizdcia muskuldrnych dystro-
fikov v SR a jej Sachovy klub
OMD v SR. Piaty ro¢nik tur-
naja sa uskuto¢nil opit na $a-
chovom serveri www.playok.
com. Hréd¢i mali na svoje tahy
10 mintt. Vitazstvo putuje
do Banskej Bystrice zdsluhou
Martina Mikulca, ktory tato
trofej uz ziskal po piatykrit

ktory tato trofej ziskal druhy
krét. Hra¢om na prvych troch
miestach v obidvoch kategéri-
4ch budd poslané ceny postou
behom nasledujiceho tyZzdia.
Vietkym zuc¢astnenym hri¢om
navySe posielame mailom dip-
lom s ich menom a umiestne-
nim. Internetové turnaje sa bez
sutazenia v rdmci fair-play nie
su mozné, tak sme vyhlasili aj
cenu Fair play tohtoro¢ného
Viano¢ného Dystro Rapid tur-
naja a dostava ju Katarina Liga-
¢ovd. Jej superka mala vyhernd
poziciu, ,padol® jej vSak net.

ro¢nik Sachového turnaja

VIANOCNY
INTERNETOVY

DYSTRO

RAPID
TURNAJ

a v kategérii ,Dystro“ do Zili- Tak Katarina hru vzdala.

ny zdsluhou Mareka Ardamicu,
WWW.OMDVSR.SK
WWW.SACHOMD.SK

17/12/2016 ®
OD 14:00 ©.:.

dystrofikov OMDvVSR

WWW.PLAYOK.COM

5. ROCNIK

VYSLEDKY - bez rozdielu kategorie

1. Martin Mikulec (nick: mautyn)

2. Marek Ardamica (nick: ardamica)

3. Marcel Dirnbach (nick: marcelomd)
4. Martin Rybansky (nick: martinko124)
5. Dusan Vyoral (nick: dusanek)

6.Jan BodZzér (nick: jancsill)

7. Erika Kostové (nick: geogie)

8. Katarina Liga¢ova (nick: nhlkatka)

VYSLEDKY - kategorie ,DYSTRO“
(bridi so svalovou dystrofiou, pripadne
s inym nervosvalovym ochorenim)

1. Marek Ardamica (nick: ardamica)

2. Marcel Dirnbach (nick: marcelomd)
3.J4n Bodzar (nick: jancsill)

4. Erika Kostové (nick: geogic)

5. Katarina Liga¢ova (nick: nhlkatka)
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MIKLOSKO

Spolocenska kolekcia 2017

Text: DebRA SR

Spolodenska kolekcia ateliéru
MIKLOSKO, venovana ple-
sovej sezéne 2017, bola ten-
tokrat predstavend v metro-
pole vychodného Slovenska.
V  impozantnom prostredi
historickej sély Vychodoslo-
venskej galéric malo kosic-
ké publikum opit jedineént
moznost vzhliadnut aktudlne
kredcie ndvrhdrovej najob-
lubenejsej kolekceie, ktord je
charaketeristickd vysokou ele-
ganciou, efektnymi prvkami
a okdzalym $tylom. Vynimo¢-
nost prehliadky bola zaroven
v jej nacasovani — je totiz
prvou z troch, ktoré su sucas-
tou oslavného roku 2017 spo-
jeného s 20. vyro¢im znacky
MIKLOSKO Fashion Design.
Po cely nasledujuci rok sa fa-
nusikovia tvorby Fera Miklos-
ka moézu tesit na dalsie skvelé
prekvapenia!

Subtilne linie a jednoduché
strihy ako nosné prvky Spo-
lo¢enskej kolekcie 2017 doko-
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nale vyzdvihuju Zenské krivky
vdaka spojeniu s opulentnej-
$imi materidlmi. DIhé vecer-
né Saty a velké roby vynikaji
vdaka putavej jednofarebnosti
a detailnej $trukedre bez vy-
raznej$ich vzorov.

Médnu prehliadku opit poc-
tila svojou tlastou uradujica
Miss Slovensko 2016 Kiris-
tina Cincurové, ktord na z4-
ver predviedla svadobné $aty.
Model s ¢istou liniou vytvo-
reny z kre$ovaného zamatu
slonovinovej farby kontrastne
ozvlastnili lemovania zo Swa-
rovského kristdlov a perlic¢iek
umiestnené na pdase, rame-
ndch, chrbte a krku ako jemny
obojok. Cierny flitrovy ddm-
sky smoking predstavoval zase
Stylovy protipdl v rimci neda-
kaného ponimania svadobnej
dvojice.

Pozvani hostia mali aj tento
rok moznost podporit charita-
tivny projekt ENVY4DebRA.

MIKLOSKO a KVETY GA-
ROMI pripravili na tento tce
$pecidlnu  produktovd liniu
doplnkov. Vytazok z predaja
bol v plnej vyske venovany ob-
¢ianskemu zdruzeniu DebRA
SR, jedinému ob¢ianskemu
zdruzeniu, ktoré zdruZuje
nielen pacientov s chorobou
motylich kridiel - epider-
molysis bullosa (EB) a ich ro-
diny, ale aj ich podporovatelov
a priatelov z celé¢ho Slovenska.
Specidlny obvizovy materil,
krémy a dalSie potrebné po-
mocky zékladnej kazdoden-
nej starostlivosti ulahdia Zivot
pacientov, ktorych koza sa
nikdy nezahoji.

Nadcasové farby ako pudro-
v4 ruzova, baby rose s meta-
lickym leskom, okrovd zlatd,
polno¢nd modrd ¢i blankyt-
ne neznd s Ciernymi kvetmi
umocnili sofistikovand na-

ladu a luxusny dojem z celej

kolekcie.

skladba bola

o flitrovanom

Materialova
tento veder
hodvébe, franctzskej vysiva-
nej éipke, stre¢ovom zamate,
lurexovom S$iféne, tyle vysiva-
nom flitrami, vlne a kresova-
nom zamate.

Doplnky v podobe floralne la-
denych, zlatych a striebornych
kovovych ¢&elenick s krehkymi
listo¢ckami boli synonymom
koruny krasy.

Vkusnou bodkou na zdver
bola samotnd obuv - zamatové
spolo¢enské sanddle v ¢iernej
a slonovinovej farbe.

Kolekcia oble¢enia a dopln-
kov MIKLOSKO je dostup-
nd v Ateliéri MIKLOSKO.
Spolocenska kolekcia obuvi
je sucastou ponuky
www.topankovo.sk.

Riaditelka kliniky Envy Natdlia Setvekovd spolu

s predsednickou DebRA SR Ing. Bedtou Ramljakovou
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SPOLOCENSKA KOLEKCIA 2017

Foto: Dominik Babusik

Video reportaz: Alzbeta Trubacovd

Styling: Alexander Lindov

Li¢enie: Vladimira Hud4kov4 / VERSANSE Studio
Ukesy: Karolina Janicsek Kalmarové / New Line Studio
Obuv: www.topankovo.sk

Produkcia a supervizia: Rasto Holubec & tim
MIKLOSKO Fashion Design

MEDIALNI PARTNERI
TV KOSICE: DNES
FASHION TV

BEAUTY PARTNER
ENVY - Klinika estetickej mediciny

GASTRO PARTNERI
MAIKO Sushi restauracia, Kosice
Kaviaren Slavia, Kosice

DEKORACIE
Kvety GAROM]I, Kosice

PARTNERI

Vychodoslovenskd galéria Kosice
Baedeker - Leteckd agentura KoSice
Tui Reisecenter Slovensko

DebRA SR

RENAULT Slovensko

Tempus Car Kosice

Europapier Slovensko

ROKUS Printing Presov
Whatever Production

"o

PREZIDENTSKA |
KNIZNICA

B

14 *
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Mikulasske darceky
pre onkologickych pacientov

Text: Slovenskd myeldmova spolocnost

Pani Milada Hriankova z Klubu pacientov —
Slovenskej myelémovej spolo¢nosti, navitivila
»Na Mikuld$a“ 6. decembra 2016 v rdmci
ambulantnej lie¢by Kliniku hematolégie
a transfuzioldgie, Univerzitnej nemocnice
v Martine.

V sprievode vedicej sestry Mgr. Lubomiry

Babinskej priniesla na 16zkové oddelenie pre
hospitalizovanych pacientov na klinike -
Mikulasske dareeky.

V ambulancii jednodiiove;j terapie za asistencie
zdravotnych sestier Bc. Katariny Sipkovej
a Zdenky Slavikovej rozdali Mikuld$ske
dar¢eky aj ambulantne lie¢enym pacientom.

Dar¢eky pre pacientov boli zakipené
z vytazku Benefi¢ného koncertu, uskutoéne-
ného 30. marca 2016 v Ziline, v prospech =% “ v www.myelom.sk
pacientov s nddorovym ochorenim kostnej N
drene.

SLOVENSKA MYELOMOVA
SPOLOCNOST

MikuldSska radost na klinike hematoldgie
a transfuzioldgie v UN v Martine
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