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Slovakia. Ludom s koZou motylich kridel.

Zmena loga vychadza so spoloc¢nej stratégie Debra organizacii na celom svete

a jej ciefom je zviditelnenie a posilnenie na spolocnom zaklade.

AjJ takto sa citia ludia s kozou
ako motviie kridla.
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Cinnost a aktivity DebRA SR v roku 2011

Januar

Projekt “Zivot bez bolesti...?”

Na projekt sme ziskali finan¢né prostriedky v
hodnote 1880 Eur z Nadacie VUB vo forme

grantu . Boli sme jednou z 36 UspesSnych
organizacii zo 169. Tato suma bola pouZita na
kdpu lampy BIOPTRON 2, ktory vyuZiva na
lieCbu polarizované svetlo a systém svetelnej
terapie.

Februar

Bakalarska praca na tému “Socialne
sluzby a vyznam dobrovolnictva so zameranim
na potreby a ¢innost DebRA SR” (Vysoka skola
zdravotnictva a socialnej prace sv. Alzbety v
Bratislave)

Poznatky a skusenosti boli Cerpané aj z
konzultacii s rodi¢mi. Hlavne skusenosti rodicia s
vybavovanim Ziadosti na Uradoch a ¢o by bolo
dobré v systéme zmenit, doplnit.

R/
0.0

http://korzar.sme.sk/c/5752236/hoci-ma-
mierne-poeticky-nazov-nezriedka-sa-konci-aj-

smrtou.html

V regiondlnych novinach Kosicky vecer boli diia
4.2.2011 uverejnené pribehy 2 rodin, kde niekto
z €lenov trpi EB. Zaroven sme sa tymto ¢lankom
zapojili do medzinarodnych aktivit pri prileZitosti
Dna zriedkavych chor6b 28.2.2011.
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Studia Biosynchron

Po konzultaciach s prim. Buckovou a

s kolegyriami z DebRA CR sme sa dohodli na
spolupraci vo forme pozicania BIOSYNCHRONU-
aktivneho matraca nasim 3 pacientom, ktori su
zaroven pacientmi prim. MUDr. H. Buckovej.
Zapotzicanie je v ramci Studie ¢eskych
Specialistov .

Vysledkom BIOSYNCHRON terapie je stimulacia
samolieciacich schopnosti tela, ktora je vhodna
pre prevenciu ochoreni, posilnenia imunitného
Neinvazivna BIOSYNCHRON terapia ma
Sirokospektralne hojivé, terapeutické a
rehabilitacné Gcinky.
http://www.biosynchron.eu/cz/home/

28.2.2011 Deri ziedkavych ochoreni .

DebRA SR sa zapojila viacerymi sp6sobmi,
pripojila sa na fb stranku Rare Disease day, logo,
poster prezentovany na nasej web stranke,
prisposobenie hesla Rare but equal do
slovenského jazyka “Zriedkavé ale s rovhanymi
pravami®, prekliky na stranku Rare disease day
2011.

Rare Disease Day-
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Den zriedkavych chorob

Niekolko stoviek organizacii z viac ako 40 krajin
sveta si pripomina kazdy rok tento den, roznymi
aktivitami a akciami, ktoré su poriadané na
zvySenie povedomia o zriedkavych chorobach, s
cielom zvysit kvalitu zdravotnej starostlivosti o
tychto pacientov. Aj EB je jednou zo zriedkavych
chordb. Hlavnym organizatorom tohto dna je
medzindrodna aliancia EURORDIS, zdruZujuca
organizdcie, ktoré vznikli, aby podporovali
pacientov so vzacnymi chorobami a rozSirovali
vseobecné povedomie medzi verejnostou.

o
*

*

Marec

25.-26.3.2011 KPO Piestany.

Celoslovenské stretnutie zastupcov pacientskych
organizacii.

Organizatorom bola vydavatelska spolo¢nost
MEDMEDIA s.r.o a 0.z. Slovensky pacient.
Zdruzenie SLOVENSKY PACIENT,
spoluorganizator konferencie, uskutoc¢nilo medzi
delegatmi dotaznikovy prieskum. Zastupcovia 75
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najvyznamnejsich organizacii pacientov z celého
Slovenska sa v prieskume vyjadrovali k
podmienkam a charakteru fungovania
pacientskych organizacii.

“Medzi najdolezitejSie zistenia patri fakt, Ze
skupiny pacientov, organizované zvycajne na
baze spolo¢nej diagndzy, svojou ¢innostou ¢asto
supluju funkcie inych Gcastnikov systému
zdravotnej starostlivosti, ¢im preukazuju celej
spolo¢nosti neocenitelnu sluzbu. Informuju
pacientov o novinkach v zdravotnej starostlivosti
(74% z celkového poctu zucastnenych
organizdcii, ktoré sa zapojili do prieskumu) a
iniciativne prispievaju svojimi ndvrhmi do
legislativneho procesu (57,3%). Pacienti dokazu
podavat fundované navrhy nielen vdaka osobnej
skusenosti, ale aj vdaka tomu, Ze v ich radoch je

mnoho lekdrov a zdravotnickych pracovnikov,
resp. mnohi lekari a zdravotnicki pracovnici maju
nad zdruZeniami priamy patronat (65,3%
pacientskych zdruZeni je pod patronatom lekara,
26,7% ma patronat iného zdravotnickeho
pracovnika). Pripravenost pacientov viest
konstruktivny a profesionalny dialég
nekoreSponduje s ich sic¢asnym okrajovym
postavenim v ramci utvarania zdravotnicke;j
politiky. ,

Na konferencii sme mali moZnost sa aj vyjadrit
blizSie k nasej organizacii prostrednictvom
rozhovorov a reportdzi priamo na mieste.

DebRA SR partnerom Pravda

Prostrednictvom dennika Pravda bola DebRA SR
jednym z partnerov pre dennik a bola
prezentovand na web stranke Pravdy. ISlo 0 2%
zo zaplatenej dane.

2% Pravda

Uhrada osetrovacieho materalu

Nasa DebRA SR hradila Specidlny osetrovaci
material DebRE CR v sume 379,80 Eur pre nasho
EB pacienta, ktory bol hospitalizovany v EB
Centre v Brne, kde sa riesila komplikacia.

Clenstvo v Asocidcii na ochranu prav pacienta v
SR

Po celoslovenskej konferencii, kde sme
nadviazali nové kontakty s pac. organizdciami a
ostatnymi Ucastnikmi sme boli osloveni, aby sme
sa pripojili k ¢lenstvu do Asociacie na ochranu
prav pacienta v SR (AOPP). Obcianske zdruZenie
- streSna pacientska organizacia cielom ktorej je
ochrana prav pacientov a informovanost
verejnosti o problematike zdravotnictva, prav a
povinnosti pacientov v SR.

deﬁ?a
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MININOVINY DebRA SR Medzinarodny poster DEBRA
2/2011

Vydali sme druhé cislo
Mininovin DebRA SR.

Z novin....

“Rok 2010 bol rokom, ked' sa na3a organizdcia Bejka so Stellkou
aktivne zapojila do par projektov, suvisiacich

so zriedkavymi chrobami na medzinarodnej .. . 3 L i
Fotky naSich niektorych deti boli poslané na

vyber, na vyrobu medzindrodného posteru pri
prilezitosti Medzinarodného tyzdna EB, ktory si
kazdy rok pripomina svet posledny oktdbrovy
tyZzden. Na plagdte budu deti, ktoré patria k
niektorej z ¢lenskych narodnych organizacii
Debra. Poster bude prezentovany v ramci info
kampane aj u nas.

urovni, Sirila povedomie o EB a bola
medializovana aj prostrednictvom Vas,
prostrednictvom pacientov a rodin v televizii,
novindach a casopisoch. Zucastnili sme sa
konferencii a kongresov v blizkom aj

dalekom zahranici, kde sme zbierali skisenosti
a prezentovali nasu ¢innost. Prezentovali sme
nasu Debru aj na vystave v Bratislave ( Rodina
a Dieta) a neonatologickej konferencii

v Nitre.....Stretli sme sa na MDD v Horskom
parku v Bratislave..... ,

V tomto roku sa DebRA SR prvykrat mohla
zaregistrovat do zoznamu prijimatelov 2%

z dani. Na nasej web stranke a stranke DebRA
SR na Facebooku sme uZ o tom informovali. Su
tam aj vSetky potrebné informacie

a dokumenty na stiahnutie tlaciv pre

zamestnancov. Ak sa rozhodujete Vy, priatelia

, rodina a znami komu venujete svoje 2%,

Laura

April

DebRA SR -Riadny ¢len Asociacie na ochranu
prav pacienta v SR(AOPP)

www.informovanypacient.sk

Megie

o
g debra

Slovakia.



http://www.informovanypacient.sk/

Casopis ,,Zivot“ a élanok ku problematike
zdravotnickych pomocok

Po problémoch, ktoré vznikli po neschvaleni
nadlimitu obvazovych a krycich materidlov pre
nasu malu ¢lenku, sme dostali kontakt na
redaktorku M. Fuknovu z éasopisu Zivot, aby sme
problémy s poistoviiou medializovali. Tu je ¢ast
problému .

Horsie ne# choroba: Setri ministerstvo

zdravotnictva na pacientoch?

Ak ste chory, telesne postihnuty alebo vam ide o
zZivot, natahovacky so zdravotnou poistovriou su
to posledné, ¢o chcete. Pacienti musia bojovat o
vsetko.

Margarétka
Vdrkova (4) z
Velkych Levar
trpi vrodenou
genetickou
poruchou EB —
epidermolysis
bullosa,
zndmou ako
choroba
motylich kridel.
V jej koZi chyba
jeden z
proteinov, ¢o spésobuje extrémnu zranitelnost
pokoZky. DievCatku sa uz pri najmensom dotyku
tvoria pluzgiere a z nich vznikaju otvorené rany.
Margarétka mad najtazsiu, dystroficku recesivnu
formu choroby a jej progndza je nevypocitatelnd.
Takymto ludom postupne zrastaju prsty,
obmedzuje sa pohyblivost kibov, nemézu jest
tuhu stravu, lebo pluzgiere sa im tvoria aj v
epiteli paZerdka. Asi najhorsie su vsak ustavicné
bolesti pri osetrovani rdn.

Margarétkina mama Andrea touto ¢innostou
travi niekolko hodin denne. Infekcia

by mohla pre jej dcérku znamenat smrt.
VSeobecnd zdravotnd poistovna, v ktorej je
poistend, méZe preplatit beznému pacientovi
desat kusov obycajnych sterilnych obvdzov za
mesiac. Margarétka ich potrebuje takmer
Styristo. Rodicov dievcatka by stdli zdkladné
oSetrovacie prostriedky viac ako 300 eur

mesacne. Margarétka vsak potrebuje aj
Specidlne neprilnavé ndplaste mepilex v r6znych
velkostiach, ktoré su velmi drahé. Jej rodicia
podadvali do VsSZP kazdé tri mesiace Ziadost o
schvdlenie nadlimitu zdkladného obvdzového
materidlu. Pred mesiacom im ju prvy raz
zamietli. ,Napokon ndm udelili vynimku.
Nevieme vsak, ¢o bude nabudtce. Preplatenie
ndplasti sme uz ani neZiadali,” hovori Andrea
Vdrkovad.

Akoby ani neboli

Andrea sa angaZuje v slovenskej pacientskej
organizdcii DebRA SR na pomoc ludom s
epidermolysis bullosa, ktord je clenom
medzindrodnej asocidcie DEBRA International.
Ceskd DebRA pomohla v Cechdch 18-roé¢nému
Davidovi, ktorému
tamojsia zdravotnd
poistovria takisto
odmietla prepldacat
obvdzy. Zabery
vychudnutého
uboleného chlapca,
ktory je od
pravidelného
prevdzovania ran
Zivotne zavisly,
pobuirili ¢esku
verejnost i politikov.
,Nejde iba o moje dieta,” vysvetluje Andrea
Vdrkova. ,,Pacientov s dystrofickou formou
epidermolysis bullosa nie je na Slovensku vela,
je ich asi dvadsat. Tdato diagndza je velmi
zriedkavd, a preto sa fou nikto nezaoberad.
Zdravotné poistovne ju neklasifikuji ako
osobitnu diagnézu. Ludia s tazkou formou EB
vsak nie su beZni pacienti, maju specifické
potreby. Velku spotrebu obvidzového materidlu
rieSia zvicsa tak, Ze im ho predpisuje ich koZny
lekdr. Aj lekdri vsak maju od poistovni limity a
nedd sa to takto riesit stdle. Mdme pocit, Ze
nase problémy kompetentnych nezaujimaju.
LenZe niekto ma aj zriedkavé choroby. My s tym
musime Zit.“
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Bez ohlasu

S rovnakym postojom zdravotnych poistovni a
Stdtu sa stretdvaju aj pacienti s tazkym
zdravotnym postihnutim (TZP). SnaZia sa
podielat na tvorbe zdkonov, ktoré sa ich tykaju,
no ministerstvo zdravotnictva to pravidelne
ignoruje. Clenovia viacerych mimovlddnych
organizdcii, ktoré ich zastupuju, naposledy v
marci Ziadali ministra lvana Uhliarika o
stretnutie. Chceli sa s nim dohodnut o
zapracovani ich pripomienok do novely zdkona
577/2004 o rozsahu zdravotnej starostlivosti
uhrddzanej na zdklade verejného zdravotného
poistenia. Zdkon okrem iného kategorizuje
zdravotnicke pomécky, ktoré tito pacienti denne
pouZivaju a su od nich zavisli. Logicky chceli mat
preto zastupenie v kategorizacnej komisii.
Vysledok? Ministerstvo na ich vyzvy vébec
nezareagovalo. Minister sa s pacientmi nielenZze
nestretol, dokonca im ani len neodpovedal.

Projekt SRDCE PRE DETI

Kontaktovala nas Nadacia Pontis ( jedna z
najvacsich neziskovych organizacii) s ndvrhom
zapojit sa do projektu SRDCE PRE DETI. Je to
pilotny projekt v spolupraci s vydavatelstvom
Ringier —Novy Cas a web portalom Dobra
krajina.sk. Ciefom projektu je konkrétna pomoc

dietatu, ktoré je nejakym sp6sobom
znevyhodnené, i uz zdravotne alebo socialne,
pomocou vyhlasenia Verejnej zbierky na
konkrétny ucel ( v naSom pripade na Specidlny
oSetrovaci material Mepilex 20x50cm).
Predchadza tomu medializacia pribehu v
printovom médiu Novy Cas, nasledné zasielanie
sms, potom info na web portali dobrakrajina.sk
(asi 2-3 tyZzdne) . Nasa organizacia bola oslovena
a vybratd priamo, bez nejakého dodatocného
vyberu.

Maj

Hartman Akadémia

3.5.2011 sme sa zUcastnili odborného seminaru
na pozvanie spolo¢nosti HARTMAN — RICO, ktory
sa konal v Trnave. Témy boli pre nas aktudlne —
Vlhké hojenie ran a alternativne materialy, ktoré
sa mozu pouzit. Kataldg vyrobkov, kde je mozné
si vyskladat potrebné materidly bez dodatoénych
limitov......tzv. modrd knizka.

Stretnutia na podporu vzniku Asocidcie pre
zriedkavé ochorenia

24.5. Prvé stretnutie na podporu vzniku
Asocidcie pre zriedkavé ochorenia na Slovensku s
potencialnym partnerom Medmedia s.r.o ao.z.
Slovensky pacient.

Reportaz MEDICINA

Natdcanie reportaze do diskusnej relacie
MEDICINA — problémy, ktoré sa tykaju pacientov
v suvislosti s novelou zdkona 577/2004 a
140/1998 o Ghrade zdrav. pomdcok a liekov
zdravotnou poistovriou a liekova politika.
Vysielanie 13.6.2011 STV1 21.00h.

Canisterapia

Prvé skusenosti nasich motylikov s
CANISTERAPIOU , ktord vyuZiva pozitivne
pbsobenie psa domaceho na fyzicku, psychicki a
socidlnu pohodu ¢loveka. Uplatriuje sa hlavne

ako pomocna psychoterapeutickd metdda...

Martina S. s Laurou a Leou ju vyskusali na
vlastnej kozi.
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Orphanet

ORPHANET — DebRA SR a info na
medzinarodnom portali pre zriedkavé ochorenia.

http://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/OC Exp.php?lng=DE&Expert=255583

The ponal for rare He
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i = drugs

KRR - e
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Média

Online ¢lanok o zriedkavych ochoreniach na web
portali Slovensky pacient.sk “ Asociacia

zriedkavych ochoreni na Slovensku?”
http://www.slovenskypacient.sk/clanok/158/aso
ciacia-zriedkavych-ochoreni-na-slovensku

uryvok z rozhovoru s predsednickou DebRA SR, B.
Ramljakovou.

Preco ste sa vlastne rozhodli zaloZit Asocidciu
zriedkavych ochoreni?

"PretoZe pacienti so zriedkavymi ochoreniami su
na pokraji spolocenského a odborného zdujmu a
ich pristup k diagnostike, lieCbe a kvalitnej
zdravotnej starostlivosti je castokrdt staZeny
pradve pre zriedkavost ochoreni a mdlo informdcif
a poznatkov. TieZ preto, Ze ako zdstupkyna
organizdcie DebRA SR, ktord pomdha ludom s
nevyliecitelnym zriedkavym ochorenim
Epidermolysis bullosa (EB), zndmym po menom
choroba motylich kridel, sa ¢asto stretdvam u
pacientov s tymito problémami. Zacinaju sa
diagnostikou ochorenia a pokracuju pri
podpornej liecbe Ci specidlnych materidloch,
ktoré nie su hradené z verejného poistenia a
koncia nedostatkom alebo absenciou odbornikov
na toto ochorenie. Samotné ochorenie EB nie je
zaradené v Ziadnej metodike, podla ktorej by sa
dalo postupovat a posudzovat, na o md pacient
ndrok. A podobne je to aj s dalsSimi zriedkavymi
ochoreniami. Napriklad, nasi pacienti navstevuju
EB Centrum v zahranici, konkrétne v Brne, kde su
odbornici na epidermolyzu. Uhrada ndkladov
spojenych s osetreniami a pripadnymi
operdciami v Centre ¢astokrdt nie je schvdlend
zdravotnou poistovriou a pacient si ju musi hradit
z vlastného vrecka. Toto vsetko by sme pri
zriedkavych ochoreniach chceli postupne riesit.
Pri zriedkavych ochoreniach neplatia geografické
hranice. Odbornici z jednotlivych krajin navzdjom
spolupracuju a vzdeldvaju sa a pacienti, ak
splfiaju kritérid, mézu sa zucastriovat
jednotlivych klinickych studii, bez ohladu na to, z
ktorej krajiny pochddzaju. Eurépska komisia
vydala v tomto zmysle odporucanie pre kaZdu
Clensku krajinu, aby si vytvorila ndrodny pldn pre
komplexny pristup k zriedkavym ochoreniam.“

Ste predsednickou organizdcie DebRA SR,
zastupujucej ludi so zriedkavym koZnym
ochorenim. Aké su vase vztahy so zdstupcami
dalsSich organizacii, ktoré zdruZuju ludi so
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zriedkavymi ochoreniami? Su tejto myslienke
nakloneni?

,Mala som moZnost stretnut sa osobne s
niektorymi zdstupcami organizdcii, ktoré
zdruZujd ludi so zriedkavymi ochoreniami.
Hovorili sme aj o tejto téme. Nedostatok
informdcii, neznalost ochorenia, nedostatok
zdravotnickych pomécok alebo liekov,
nedostatok odbornikov - toto boli spolocné témy.
Ich konstruktivne riesenie by mohlo preto logicky
vyustit do vytvorenia struktury, ktord by bola
oporou pre tychto pacientov a jednotnym hlasom
pri presadzovani ich zdujmov.

Neobdvate sa, Ze zaujmové rozdiely,
vyplyvajtce z réznorodosti zriedkavych
ochoreni, mézu byt prekazkou dlhodobej
spoluprdce?

»Prdave naopak. Ich zaujmy su zvidcsa podobné
prdve preto, Ze su to vsetko tazké, chronické,
genetické a casto degenerativne ochorenia, ktoré
moZu viest aZ k smrti. Tieto spolocné Crty by mali
byt zdkladom pre dlhodobu spoluprdcu.
Spolo¢nym cielom a zdujmom zase podpora ludi
so zriedkavym ochorenim, aby tito mali rovnaké
prdvo na prevenciu, diagnostiku a liecbu ako
vSetci ostatni pacienti. Je tu velky psychologicky
tlak spojeny s malymi moznostami na vyliecenie.
Suavisi to najmd s neochotou a nedostatkom
zdujmu pri vyvoji novych liekov pre zriedkavé
ochorenia pre ich neefektivnost. D6raz by sme
mali kldst hlavne na rozvinutie eurdpskej
spoluprdce v oblasti poskytovania zdravotnej
starostlivosti a presadzovanie Specidlnej
zdravotnej politiky u nds.”

Na jeseri by sa malo uskutoénit prvé stretnutie
zdastupcov organizdcii, ktoré prichadzaju do
uvahy pre vstup do Asocidcie. Myslite si, Ze sa
vdm novi Asocidciu podari zaloZit este v tomto
roku?

"Pevne verim, Ze dno. Bude to prinos nielen pre
pacientov so zriedkavymi ochoreniami, ale aj
zdklad pre budovanie narodného pldnu pre
zriedkavé ochorenia na Slovensku.”

Ako Ziju motylie kridla

Online ¢lanok “ Ako Ziju motylie kridla” — portal
Slovensky pacient.sk. Casopis Dermato magazin
1/2011 Rozhovor o EB ako o zriedkavom
ochoreni a novinky z medzinarodného kongresu
v Chile.
http://www.slovenskypacient.sk/clanok/157/ako
-ziju-motylie-kridla

Santiago de Chile
uryvok z rozhovoru...

Pani Ramljakovd, choroba motylich kridel je pre
mnohych velkou neznamou. V ¢om spociva jej
Specifickost a aké st moznosti jej liecby?

Zial, zatial je to nevyliecitelnd choroba. Klinické
prejavy tohto ochorenia su v prvom rade na koZi
pacienta vo forme samovolne sa tvoriacich
pluzgierov a otvorenych, tazko sa hojacich ran.
Avsak podla formy zavaznosti mézZu byt
postihnuté aj sliznice, zaZivacie ustrojenstvo,
vlasy, zuby, nechty a dalsie orgdny. Komplikdcie
bez vhodného reZimu, Specidlnych operdcii a
zdokonalovania zdravotnej starostlivosti méZu
vyustit do invalidity aZ smrti pacienta. Na
zvlddnutie tejto choroby je potrebny
multidisciplindrny tim odbornikov.

Viete povedat, kolko ludi na Slovensku trpi
touto chorobou?

V SR zatial nie je vytvoreny oficidlny register
pacientov s EB. Podla Statistik, ktoré hovoria o
vyskyte epidermolysis bullosa, st 2 aZ 4 chori na
100 000 obyvatelov, teda na Slovensku by malo
byt od 60 do 200 pripadov EB. Nase zdruZenie ich
poznd do 20. Nizkym vyskytom sa EB radi medzi
zriedkavé ochorenia.
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Jeden z posterov na kongrese v Santiagu

Slovensku organizaciu DebRA SR ste zaloZili
predovsetkym z osobnych dévodov. Je to tak?

Ano, aj. Jednym ohnivkom, ktoré ma s DebRA
spdja, je aj moja mladsia dcéra, ktord je jednou z
motylich deti a z vlastnej skusenosti viem, Ze
kazdd rada je nad zlato. Videla som vsak, Zze
choroba mézZe mat aj strasné podoby a rézne
formy, ktoré ohrozuju samotny Zivot, a pacienti
maju problémy s hradenim zdkladného
oSetrovacieho materidlu, ktory je limitovany
mnoZstvom, nehradeny poistovriou. Nie je tu
Ziadna alebo minimdlna osveta o tomto ochoreni
. Chcem poméct riesit zakladné veci (zlepsit
kvalitu zdravotnej starostlivosti, pomoc rodindm
s oSetrovacim materidlom a specidlnymi
poméckami, umoZnit rodindm a pacientom
dozvediet sa najnovsie poznatky z oblasti
vyskumu a noviniek, sprostredkovat im stretnutia
medzi sebou aj s odbornikmi, Sirit osvetu medzi
odbornou aj laickou verejnostou....). Jednou z
foriem ako pomdhat bolo zaloZit organizdciu na
pomoc ludom s koZou jemnou ako motylie kridla.
V roku 2009 sme spolu s dvoma dalsimi
kolegyriami Andreou Vdrkovou a Lubicou
Kaiserovou zaloZili zdruZenie a ja som na seba
zobrala zodpovednost predsednicky.
Zodpovednost za celu organizdciu popri svojej
vlastnej prdci a ostatnych povinnostiach.
ZdruZenie v podstate podporuje celé rodiny, nie
iba ich ,motylie” deti. Navyse na Slovensku
celkom absentuju odbornici na tuto chorobu.
Lekdri ¢astokrdt vébec nepoznaju diagndzu EB.
Najblizsia specialistka, ktord sa tomuto
ochoreniu venuje, je primdrka KoZného oddelenia
I. detskej internej kliniky FN v Brne, MUDr. Hana
Buckovd, PhD. Aj slovenski pacienti su v jej

starostlivosti a podla potreby dochddzaju za riou
do EB centra v Brne.

Pristavme sa teraz pri kongrese DebRA
International, ktory sa konal v Cilskom Santiagu
a na ktorom ste zastupovali slovenské motylie
kridla. Co Vam dal tento pobyt?

Po prvykrdt sa kongres konal mimo eurdpskeho
kontinentu. Zucastnilo sa ho viac ako 70
reprezentantov z 23 krajin sveta. My sme jednou
z0 40 ndrodnych organizdcii zdruZenych v DebRA
International, nadndrodnej aliancii. Okrem
prezentdcii jednotlivych zucastnenych DebRA
organizdcii boli priority DebRA International v
tomto roku prezentované cez vytvorenie
metodiky k ¢o najlepSiemu pristupu k pacientom
EB pri zdravotnej starostlivosti v ré6znych
lekdrskych disciplinach. Postupne sa smeruje k
tomu, aby sa vytvdrali medzindrodné pracovné
skupiny, ktoré by vytvorili konkrétny postup
oSetrovania v suvislosti s EB. DéleZitym krokom
vpred je napr. vytvorenie medzindrodnej

Zastupcovia DEBRA International

pracovnej skupiny pre dentdlnu starostlivost.
Cilski odbornici tieZ prezentovali tuspechy, ktoré
dosiahli v operdcii oka a implantdcii zubnych
ndhrad, aj jednotlivych zubnych implantdtov, a
potvrdili vysoku uspesnost lieCby u vsetkych
typov EB. Pacientka z Norska s jednoduchSou
formou EB simplex prezentovala svoju pozitivnu
skusenost s vpichovanim botulotoxinu do
chodidiel. Po aplikdcii nemd bolesti pri chédzi.
Kongres mi poskytol mnoZstvo zaujimavych
podnetov, no nie vsetko je v suc¢asnosti mozné
pouZit' v nasich podmienkach.

O juhoamerickych krajinach ma Eurépan

vseobecne dost skreslené
debra

Slovakia.




predstavy. Ako na Vds zapésobilo Cile, mesto
Santiago a cilské motylie kridla?

Hlavné mesto Santiago je obrovsky megapolis. Je
to velmi moderné, otvorené mesto. Zdravotny
systém v Cile je rozdeleny na verejny a privdtny
sektor a od roku 2002 presiel zdravotnou
reformou. Priblizne 70 % tvori verejnd zdravotnd
starostlivost a zvysnych asi 30 % stukromnd.
Ludia maju na vyber z tychto dvoch mozZnosti.
Povinne odvddzaju 7 % z platu na zdravotné
poistenie. Ak si vyberu sukromny sektor,
percento odvodu sa umerne zvysuje podla
poskytnutych sluZieb.

Valparaiso - primorské mesto, dedic¢stvo UNESCO

Hlavne skusenosti z ndvstevy EB centra v
Santiagu, ktoré sme mali moZnost navstivit, boli
pre miia dobrou skolou. Velmi pozitivna je
obrovskd angaZovanost lekdrov a odbornikov do

V diskusii so zastupcom DebRA Chile

problematiky EB. DebRA tim v Cile je zloZeny aj z
lekdrov Specialistov a odbornikov. Mnohi dalsi
pracuju ako dobrovolnici. DebRA Cile
zabezpecuje EB pacientom vsetky potrebné
osetrovacie materidly pri kaZdej kontrole, na
ktoru su objedndvani dermatolégom do EB
Housu. Ak je potrebné riesit komplikdcie alebo
invazivny zdsah a operdciu, su podla potreby
objednani na kliniku. Pocet EB pacientov v Cile je
priblizne 200. Je vsak lahko mozZné, Ze vela
pripadov sa strdca prdve v mdlo obyvanych
oblastiach na severe v okoli puste Atacama a na
juhu v Patagonii.

EB House v Santiagu

Okrem clenstva v DebRA International ste aj
clenskou organizdciou medzindrodnej aliancie
Eurordis, ktord je platformou pre pacientske
organizdcie a pacientov so zriedkavymi
chorobami. Prindsa Vam to nejaké dalsie
vyhody?

Na Slovensku Ziadna koncepcia zriedkavych
ochoreni neexistuje. KaZdé zriedkavé ochorenie
sa berie samostatne. VSade vo svete funguju
aliancie, ktoré zdruZuju pacientske organizdcie a
pacientov so zriedkavymi chorobami. Su
vytvdrané centrd na diagnostiku a liecbu, su
uréeni odbornici, ktori sa primdrne venuju
konkrétnemu ochoreniu. Bolo by urcite
prospesné ndjst spolocny zdujem, aby sa
podobnd aliancia vytvorila aj u nds. Ved na
Slovensku bolo v roku 2005 zaznamenanych 2700
chorych na zriedkavé ochorenia. Nase zdruZenie
md moZnost komunikovat s pacientskymi
organizdciami v ostatnych $tdtoch EU cez
Eurordis a DebRA International a ziskavat tak
cenné informdcie. Tym, Ze momentdine efektivna
lieCba EB neexistuje a budtucou nddejou je
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génovd terapia, je potrebné zamerat sa na
prevenciu a oSetrovanie, hlavne pouZivanie
kvalitnych osetrovacich materidlov a pomécok.
Pacienti predsa musia citit, Ze spoloCnost si ich
v§ima a neodsuva ich na vedlajsiu kolaj pre
zriedkavost choroby.

Dakujeme za rozhovor.

Skoro letné stretnutie EB pacientov a rodin
4.6.2011

Uz druhykrat
spoluso.z.
Nedonosené
dieta sme
zorganizovali
stretnutie
rodicov, deti,
pacientov a
¢lenov tychto
dvoch zdruzeni. V
Lesnej Skole na
Horskom parku
vladla v sobotu
4.6.2011 dobrd
nalada. Pocasie sa
tesilo s nami a my sme vyuZili tento def na rézne
aktivity s detmi, vyrobu vlastnych suvenirov,
tasiek, ndramkov, ozddb, malovanie, sutaze,
divadlo, baléniky a este kopu dalsich
zaujimavosti, medzi ktorymi sa vSetci mohli
obcerstvit. Ako prekvapenie boli daréeky pre
kazdu rodinu. Dakujeme nasim sponzorom za
poskytnutie darcekov pre deti .

V programe bolo aj zasadnutie Valného
zhromazdenia DebRA SR a Spravnej rady DebRA
SR, kde bola schvalena

o Vyroc¢nd sprava za rok 2010,
. Financné hospodarenie za r. 2010,
o Predlozil sa plan Cinnosti na rok 2011 a

prebiehajuce aktivity,

o Nové poznatky z konferencii a
seminarov,

o Zhodnotenie |. etapy podpornej liecby
pomocou BIOPTRON2 lampy a matracu
BIOSYNCHRON,

o Alternativne materidly pouzivané na
vlhké hojenie réan,

Prebiehajlice a nové projekty na
podporu kvality Zivota pre EB pacientov,

Rodicia mali moznost individualne konzultovat
svoje skusenosti a problémy s pritomnymi
odbornikmi. Doc. MUDr. D. Chovancovou -
neonatoldgia a pediatria, Mgr. L. Kaiserovou -
oSetrovatelstvo, sestrami z UNB nemocnice sv.
Cyrila a Metoda v Bratislave a s klinickou
psychologickou.
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Medicina STV2

Vysielanie relacie MEDICINA na STV2 13.6. 0
21:00h. v premiére a 14.6. 0 11:15h. 2 18.6. 0
10:30h. v reprizach. Diskusna relacia zamerana
na novelu zdkona 577/2044 Z.z. o rozsahu
zdravotnej starostlivosti uhradzanej na zaklade
verejného zdravotného poistenia a zakona
140/1998 Z.z. o liekoch a zdravotnych
pomadckach. Hostami relécie boli zastupca VSZP
p. Barta, zastupca Asociacie farmaceutickych
firiem p. Meszaros a Minister zdravotnictva
MUDr. I. Uhliarik. Reagovali aj na nasu reportaz,
ktora sa tykala nedostatocného alebo Ziadneho
prepldcania liecby EB:

1. VSZP - Nedostatok finanénych
prostriedkov a zdrojov poistovni

2. Minister zdravotnictva - po novom budu
mact zastupcovia pacientskych organizacii davat
pripomienky kategorizacnej komisii a mali by byt
aj zastupeni v kategoriza¢nych komisiach.

http://www.stv.sk/online/archiv/medicina

Vyroéna konferencia DebRA CR 17-19.6.2011

Zucastnili sme sa VIII. vyrocnej konferencie v
Brne, ktora sa konala tentokrat v hoteli Santon
pri priehrade. Sobotnajsi program konferencie a
klinicky blok bol zaujimavy aj pre nasich
pacientov a ¢lenov. Hlavnymi témami boli :

1. EB Centrum CR v roku 2011 -
prim.MUDr. H. Buckova PhD

2. Kvalita Zivota u pacientov s EB - prvé
vysledky - MUDr. J. Vali¢kova

3. Genetické poradenstvo, genetické
vySetrenia, prenatdlna diagnostika a EB -
prim.MUDr. R. Gaillyova PhD

Naklady spojené s G€astou na konferencii (pobyt,
strava, cofee break , Ucastnicky poplatok a
materialy ku konferencii ) boli nasim 6.
ucastnikom hradené z Gctu DebRA SR. Mohli sme
tak urobit aj vdaka viacerym prispevkom
individualnych darcov na nas ucet. Dakujeme.

f
]
ﬂ

Zahajenie projektu SRDCE PRE DETI
Bezbolestné ndaplasti pre Margarétku

Popis:

5 ro¢nd Margarétka Varkova trpi vrodenym
nevylieCitelnym ochorenim Epidermollysis
Bullosa Dystrophica, ludovo nazyvanym aj
"choroba motylich kridiel". Choroba sa prejavuje
otvorenymi ranami na celom tele a ¢astymi
poraneniami sliznice. Rodi¢ia musia pokozku
malej Margarétky chranit obvazmi a naplastami,
aby sa jej neustale vznikajice rany mohli
priebeZne hojit a aby sa neinfikovali. "Velmi by
nam pomohli Specialne vihké naplasti, ktoré sa
neprilepia na citlivd kozu a neposkodia ju pri
vymienani," vysvetluju Margarétkini rodicia.
Vzhladom na ich cenu si mézu dovolit kapit len
minimalne mnozstvo, ktoré zdaleka nepokryva
dennu potrebu a su nuteni vyuZivat bezné
obvazy, s ktorymi je oSetrovanie pre Margarétku
bolestivé.

Preco potrebujeme vasu pomoc:

Vasu pomoc potrebuju rodi¢ia malej Margarétky,
ktora sa narodila so zriedkavym ochorenim, pri
ktorom je pokozka extrémne nachylnd na
poskodenie uz aj pri beznom dotyku. Je to
chronickeé recidivujice ochorenie koZe a sliznic s
tvorbou pluzgierikov a otvorenych ran pri
akomkolvek aj slabom mechanickom tlaku, napr.
pri odere oblecenia. Rovnako citlivé a na
poskodenie nachylné su i sliznice, preto
dievéatko musi prijimat vyluéne makku stravu.

Deti s tymto zriedkavym Q,
debra
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ochorenim su kazdy den traumatizované velmi
bolestivym osetrovanim ran. Materialy (obvazy
a naplasti) nepreplaca poistovia v plnej vyske
a rodina musi znaénu Cast nakladov uhradzat

z nevelkého rodinného rozpoctu. Priemerna
mesacna spotreba obvazov je 460 ks, tento
pocet sa vsak bude vekom a rastom dietata este
zvySovat. K tomu potrebuju kryci material na
rany, niekolko masti, krémov, velké mnozstva
sterilnych $tvorcov. Specidlne vihké naplasti
Mepilexy, ktoré umozriuju oSetrovat Margarétku
bezbolestne na miestach, kde ma kozu
najcitlivejSiu a kde ju nie je mozné osetrit
obvazmi, su najvacsou polozkou v rodinnom
rozpocte. S tymito naplastami sa Margarétke
ranky rychlejSie hoja a citlivé miesta, ktoré inak
poskodzuje aj odev, su lepsie chranené.
TyZzdenna spotreba Mepilexu s rozmermi 20 x 50
cm by stala rodinu cca 40 eur, rodina si ich zial
nemoéze dovolit zaobstarat v potrebnom
mnozstve.

Co chceme vdaka vasej podpore dosiahnut’
Vdaka Vasej podpore budeme moct zabezpedit
Margarétke Specidlne bezbolestné naplasti na
obdobie minimdlne pol roka. "Margarétke sa
zasadne zlepsi kvalita jej zivota tym, Zze bude
menej bolestivo preZivat hojenie ran na koZi a
nebude sa bat prevazovania, tak ako doteraz,"
povedala jej mama Andrea. 2 rodicia, ktorym sa
ulahéi kazdodenné osetrovanie dcérky a
finanéné zataZenie rodiny v d6sledku diagndzy sa
na c¢as zmierni.

August

Na zaklade Ziadosti sme sa ako pravnickd osoba
presadzujica zaujmy os6b so zdravotnym
postihnutim registrovali do evidencie organizacii
zastupujucich osoby so zdravotnym
postihnutim. Nasledne v nadvaznosti sme boli
pozvani na zasadnutie volebného zhromaZdenia
zastupcov organizacii osob s chronickymi
ochoreniami, ktoré sa uskutocnilo 19.8.2011 na
Ministerstve prace, socidlnych veci a rodiny SR.
Tam boli zvoleni a vymenovani predsedom

14

vyboru ( ministrom préce, soc. veci a rodiny SR
Jozefom Mihdlom) 2 zastupcovia do Vyboru pre
osoby so zdravotnym postihnutim.

R/
0’0

September

19.9.2011 vychadza v novinach “Novy Cas“
¢lanok k projektu a Verejnej zbierke SRDCE PRE
DETI, kde sme boli vybrati do pilotného
projektu. V spolupraci s nadaciou Pontis, a
vydavatelstvom Ringier . Ide o verejnu zbierku
pre Margarétku Varkovua , ktorej vytazok bude
pouzity na kupu Specidlnych naplasti, ktoré
nelepia na pokozku a tym sp6sobuju pri
prevazovani mensiu traumu. Tieto naplaste nie
su hradené z verejného poistenia a su financne
nakladné. Zbierku je mozné podporit darcovskou
SMS v hodnote 5eur od 19 —21.9.2011 alebo na
darcovskom portali www.dobrakrajina.sk
bankovym prevodom do 3.10.2011. Dakujeme.

R/
0.0

Oktdber

Vyhodnotenie projektu SRDCE PRE DETI

Pribeh nasej malej Margarétky, ktord ma
chorobu motylich kridel, vas dojal. Poslali ste
viac ako 1 350 SMS. Vyzbieralo sa tak 2 216,40
€ pre Margarétku, ktorej sa zakupia naplasti
zmiernujuce bolest. Okrem toho do spolo¢ného
konta pre deti pribudlo 5 375 €. Tie sa vyuZziju
pre dalsie deti v programe.

Registracia DebRA SR do
zoznamu prijimatelov 1,5% zo
zaplatenych dani na rok 2012. Za
predchadzajuci rok 2011 bol
prijem z 2% 2 079,99 eur.
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Vyhodnotenie podpornej lieCby

svetelnou terapiou BIOPTRON2 v rodine
Pavlickovych.

Spravna rada sa rozhodla, ponechat lampu
Bioptron2 v rodine dlhsie(6 mesiacov), aby sa
efektivita lieCby za dIhsi ¢as viac a viditelnejsie
prejavila.

Kongres DEBRA International
Holandsko-Groningen

Ucast na medzindrodnom kongrese DEBRA
International 27-30. Oktébra 2011 v
Groningene v Holandsku prostrednictvom
online systému Webex . Prostrednictvom
tohto systému sme mali moZnost priameho -
online zdielania prezentacii a novinek v oblasti
EB interpretovanych na kongrese.

International Congress
Epidermolysis Bullosa

27 - 30 October, 2011
University Medical Center Groningen
The Netherlands

Tu sU najzaujimavejsie momenty a program
pocas 4 dni.

V prvych dioch klinického programu vystupili
odbornici s prednaskami, ktoré informovali o
praci na publikaciach, ktoré spracovavaju
postupy ako pristupovat k EB pacientom pri
poskytovani zdravotnej starostlivosti v
jednotlivych lekdrskych disciplinach - “ Best
Clinical Practice Guidelines in EB “ Tim DEBRA
International na tom pracuje treti rok. Su
spracované oblasti pri

¢ zubnej starostlivosti

¢ liecenie bolesti

e zdravotna starostlivost pri spinocelularnom
karcinome

Délezity faktor aj v nasich slovenskych pomeroch
— EB a potreby pacientov pri zdravotne;j
starostlivosti nie su zatial uvedené v Ziadnom
dokumente ani tabulke, podla ktorej by sa mohli
lekari a poistovne orientovat. Vyplyva to najma
zo zriedkavosti ochorenia.

Silnym zazitkom bola ¢ast “ Zivot s EB” a pribehy
troch pacientov o tom, ako EB ovplyvnilo a
ovplyviuje ich Zivot, aké si vyhody a nevyhody
pri oSetrovani EB pacienta rodicom. Bola
predstavena aj kniha, ktorud napisal o svojom
Zivote EB pacient z Holandska.

Dalsie momenty boli venované postupne 3 EB
Centram, v Rakusku, Francuzsku a Velkej Britanii.
Samozrejme nechybali workshopy na témy
oSetrovanie, socialna praca, vyZiva, fundraising —
ziskavanie prostriedkov.

Pomalymi a systematickymi krokmi sa da
dopracovat k mnohym veciam, hoci porovnavat
nas zdravotny systém s holandskym nie je
mozZné...

Medzinarodny tyZden Sirenia povedomia o EB
IEBAW 2011
(International epidermolysis bullosa awareness
week)

25-31. Oktéber 2011 — Medzindrodny tyzden
Sirenia povedomia o EB. Na posteri, ktory
prezentoval tuto problematiku boli fotky deti,
ktoré trpia EB z r6znych kutov sveta.

Samozrejme aj zo Slovenska.
debra
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SOSTADIGA REPUBLIC
International Epidermolysis Bullosa Awareness Week 2011

October 25 - 31

PLIGHT OF THE BUTTERFLIES

As the body’s largest organ, SKIN is a powerful yet rarely appreciated veneer. Man has never made anything better
as sensor, shield, and communicator. Our skin protects everything inside our bodies from external threats, helps us
maintain the right temperature, and allows us to have a sense of touch. But NOT EVERYONE is so lucky...

Epidermolysis Bullosa (EB) is an inherited, lifelong, recurring blistering disorder which affects the skin and
internal organs. It causes severe pain and in the more severe forms, eventual dysfunction of limbs,
appendages and internal organs. It affects both genders and people of every race and ethnicity. EB is a rare
genetic disorder that causes an affected person’s skin to be so delicate that it's often associated with the fragility PAKISTAN

of a butterfly’s wing — hence the pseudonym “butterfly children.”

Doctors familiar with this condition have said, “It's the most painful disease known to man.”

YOU CAN HELP PEOPLE WITH EB!

To learn more about EB please visit:
www.eb-awareness.org, www.debra-international.org and www.ebkids.org POLAND

TRINIDADY

SPAIN TOBAGO

November Vyhodnotenie projektu “Zivot bez bolesti?” k

20.11.2011
Spolupraca s firmou PolyMem

] ] o ) Zaslanie zaverecnej sprévy, financnej spravy,
Zavzorkovanie pacienta EB na urcité obdobie (2-
3 tyZdne) oSetrovacimi materidlmi PolyMem .
Osetrovacie materialy su pouzivané pacientmi

medidlnych vystupov a fotografii v elektronickej
aj postovej forme Nadécii VUB, ktora ndm

EB na celom svete a su svojim charakterom poskytla grant v hodnote 1880 eur na zakupenie

podobné Mepilexu, Mepilexu lite a transfer. Bioptron2 lampy. Ta sa zacala postupne
pouzivat v rodinach, kde niektory z élenov trpi

Viac info o PolyMem na EB.

www.quadracare.eu Navrh na registraciu Aliancie ZCH

Koncom novembra bol na Ministerstvo vnutra
podany ndvrh na registraciu Slovenskej aliancie
m zriedkavych chorob (Aliancia ZCH), obcianskeho
zdruZenia, ktoré ma byt streSnou organizaciou

i}

pre pacientske organizacie, ktoré podporuju

iR

"
-

pacientov so zriedkavymi chorobami.

J

Inicidtorom a jednym zo zakladatelov je DebRA

16 de%?a
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SR. Poslanim Aliancie ZCH je :

Trvale zlepSovat zdravotné a socialne
podmienky Zivota ludi so zriedkavymi
chorobami a ich rodinnych prislusnikov.
Ochrariovat ich prava a potreby. Podporovat
integraciu rodin so ZCH do spolo¢nosti.
Zvysovat kvalitu Zivota jedincov so ZCH a ich
rodinnych prislusnikov do spolocnosti.

December

4.12.2011 Projekt “Srdce pre deti” vyvrcholil
galavecerom v televizii JOJ.

Zastupcovia nadacie Pontis a Nového Casu s Margarétkou

a jej rodicmi

Zastupca naddacie Pontis a Séfredaktorka Nového
Casu odovzdali rodicom Margarétky Specialne
materialy, na ktoré sa vyzbieralo vySe 2 000 eur.

Viac o projekte si pozrite na tomto linku

http://www.cas.sk/clanok/212029/charitativnha-
akcia-srdce-pre-deti-kazdy-cent-ide-detom.html|

Lampa Bioptron2 v Banskej Stiavnici

7.12.2011 putuje Bioptron2 lampa z Topol¢ian k
na$mu malému pacientovi do Banskej Stiavnice.

Mala Laura sa uz na nu tesila. A hned' poslala aj
fotky z terapie.

Laura pri terapii

Workshop na MZ SR - Zriedkavé choroby

8.12.2011 sa nasa DebRA SR zucastnila
Workshopu: Zriedkavé choroby — Vyzva pre
zdravotnictvo v Eurépe, ktory sa konal na
Ministerstve zdravotnictva.

KedZe sa uz dlhsie usilujeme o vytvorenie
stresnej organizacie, ktora by zastupovala vSetky
pacientske organizdcie, venujlice sa pacientom
so zriedkavymi chorobami, privitali sme tuto
moznost aktivne sa zUcastnit na workshope a
informovat Gcastnikov aj o navrhu na registraciu
Slovenskej aliancie zriedkavych chorob (Aliancie
ZCH), ktory bol uz podany na Ministerstve
vnutra.

Program workshopu bol zamerany na Zriedkavé
choroby v sytéme zdravotnej starostlivosti v
zmysle dokumentov EU a ich postupné
uplatfiovanie aj do systému slovenského
zdravotnictva, dalej momentdlny stav a realita
na poli zriedkavych chor6b a stratégia rozvoja
zdrav. starostlivosti o pacientov so ZCH na roky
2011-2013 vypracovana na baze odporuicania
EUROPLAN.

Jednym z vystupov workshopu bolo aj pozvanie
org. DebRA SR a je zastupcov na 1. Konferenciu k
medzinarodnému dnu zriedkavych choréb

deﬁ?a
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pripravovanu na 29.2.2012. Prvykrat sa oficidlne
do tejto svetovej kampane zapoji aj Slovensko.

Levarsky Advent

17.12.2011 o kuttir

SUsidiilg, iavolne a bytova ~ Miestny sp

Komisia pre kulturu, Sport a Skolstvo spolu s
komisiou socialnou, zdravotnou a bytovou a
miestnym spolkom Cerveného kriza vo Velkych
Levdroch zorganizovali tuto akciu pre jedného
nasho motylika z Levdrov. Radi sme sa zucastnili

a prezentovali aj ¢innost DebRA SR.

Pri stanku DebRA SR

Kto sa rozhodol ochutnat kapustnicu, zakupit
nejaku viano¢nu drobnost alebo sa zastavit pri
stanku DebRA SR a ziskat viac informécii o tejto
chorobe a c¢innosti obcianskeho zdruZenia, ktoré
podporuje pacientov s EB, rozhodol sa prispiet aj
malej Megie.

Via poervais v SODOUY 17.12.2011 o vumirman coms

.LEVARSKY ADVENT

Zapis do miestnej kroniky
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