Zriedkaveé
choroby
02

ZRIEDKAVE CHOROBY

Obrazov3 priloha

Prokop 2018




Zriedkavé

E charoby TLACOVA KONFERENCIA o2

Prokop 2018



1

2ahadin v Shratke

Prokop 2018

Zriedkave
choroby
02

»2dhod.sk 7 domova

Zriedkavymi chorobami trpia statisice Slovakov

Fudi. Takito pacienti maja

Zr ¥ mi trpla na
napriklad genetick & autoimunitné poruchy, méZe ist aj o ojedinelé druby ...

byva rmateny. Ako je to molng, fo sa stalo?
Z piného zdravia invalidom

Andrew mad dnes 28 rokov, nedokae sa sam najest alebo vstal. Ostatnych 9
rokow absolvoval mnoZstvo wietreni v mnohych ambulancidch, zafil mnoho
hospitalizicll, no bez wisledku, Diagndza zostala bez mena, ale aj bez
naznaku, £o by Andrewovi mohlo byt. Pribeh jeho boja a hladania diagndzy
oplsal portal www Zriedkavechoroby.sk. Preta sa obratili na Undlagnosed
Diseases Merwork, ktora a v USA ststreduje na diagnostiku pacientoy so
zriedkavymi chorobami. Ide o Statom podporovand koaliciu univerzit,
Spedialistov, nemecnic a vedooy zameranych riesil najzahadnejsie diagnosticke
pripady.

Odbarnict vyufivajl pokrodili geneticki diagnostiku, aby Identifikovall
griedkavi, fasto nepoznant, chorobu. Andrew mal 19 rokov, ked sa odrazu

roztriasol a nebol schopny hoverit. Lekar to uzavreli ako dzkostnd
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Ich deti bojuju s chorobami, ktoré ani
nemaju meno

BRATISLAVA - Pacienti so zriedkavou chorobou zipasia s bezmocnosiou - viasinou
adokonea s lekirskou. Pre tyzdennik PLUS 7 DNI o tom napisala MONIKA
MIKULCOVA.
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Ritkes bateguigek slnevaresi pelgn tdrsulis  specialis fehalagonits parisl  rriechavechaeaby sk

Szlovakia tobb szazezer polgéara szenved
valamilyen ritka betegségben

poruchu a predpisali mu lieky. Ale mlady muz mal dalsie a daliie epizédy,
potas ktorych upadal do bezvedomia. ko keby mi do mozgu nepradil
dostatok krvi,” priblizuje Andrew. Coskoro prisli problémy s rovnovdhou, zagal
padat z bicykla. V nemocnici zistili, 2e mozgové receptory nepracujl sprévne a e

2018, febeude 5. hitfs - 10:40 [ ]
Tobb szdzezren 1itka betegségekisl Szlovékldban. Az érintetiek genetikal

[ bategeagek vagy 5 rik fitks fajtal miat szenvednek.
TASR-HIR

Sok esutben mis a diagnazis feidiitisa sem ogysaend mivelet, mivel nincsenek egyérteim
Sramas heten kiilfaldl weholdalakon momor haav tbh informacidhar insson i

Trpis a nevies pricinu? Mozno si aj
ty jeden z 300 000 Slovakov

Mits tip? Duaite nim vad

Tehotenstvo bolo bezproblémové, pérod
ukazkovy. Novorodenecky ultrazvuk vsak u Sarky
odhalil niec¢o hrozive

0 0

+Po Styroeh hodindch si nds zavolali a ja som nevedela rozprival, len mi stekali
slzy po tvari,* spomina mama Radka na pri aperaciu dearky. A nasledavali
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Zivol v nemocnici

Rodicom najprv lekan povedali, 2e skisia operaciu len laparoskopicky. Ked' viak ani po
dvech hedinach nevychadzali zo saly, bolo im jasné, Ze museli rezat viac, .Po ftyroch
hodingch st nés zavolali a ja som nevedela rozpravat’, lern mi stekali sley po tedri. Viedy
sme sa af dozvedeli, fo vdetko musell Sarke v brudku opravit. Ked potom prisli vyslediky
z biapsie, povedali, Ze nie a1t dabré. Sarka mala uz druhy stuperi pogkodenia pecene zo
Hestich. U tak malého babdtka to je dost zIé,” opisala svoje pocity mama Radka pre portal
rariedkavecharaby.sl, ktord pomédha 'ndam so zriedkavimi achareniami. V

tho pridn aj
prohlémy so slezinon, kv jej tam nevedela dobre priadif pre ziiFené cievy v
brusku, ktoré bolo preto vel'mi velké. Aby toho nebole milo, dostalo aj
tromhdrn, priamo do peéene.

wwn

nemocmct pobudli mesiac a pol. Okrem peéene malo diev

acarovany kruh

primarna diagndza snie atrézia Jéovich ciest. 1de o zablokovanie pretekania #lée ¢
pedene do Zlénika, méze mat za nasledok zlvhanie pecene. Podla
www_rriedkavechoroby.sk patri toto ocharenie medzi zriedkavé, malo
infermaeli o iom ma,ju aJ sa.mnrnj lekm'i Dievéatko ma okrem toho aj a fibrdzu
pefene, mé ju zjaz . pri tejto diagndze je aj to, Ze aldlalvel liely, ktoré sa
pacientovi podavajl, zalaiuii u aj tak postihoutd peden. Sarka nemala l.llu'lu.r
Fiadnu imunit, a ked' acharela, fo balo af raz do mesiaca, zakazdim mala vysoké
teploty okolo 40 stuptov, Hodnoty CRIP mavala aj 220, Ked dostala antibiotikd, stalo sa,
Ze po dvoch davkach ozltla, pretode peden uz nestihala, Musela preto hned do nemocnice
na poddvanie liekov do 2ilv,

& Google BB YeuTuse By Transite Wiark [ cokrziks XN Irieds

Private [0 Londemy inienaar 20
5. Vytvorili web o zriedkavych ochoreniach

Okelo 300-tisic Slovikov tipi zriedkavim ochorenim. Stvrtina z nich zisti svoju diagnézu
ak po 30 rokoch, to mode znifovat ich $ance na vylieenie. Kaidy piaty pacient tie2

podstipi zbvtodntl opericin na ziklade zlej diagnday.

Poméct takimto pacientom méde novy webowy? portil zriedkavechorobv.sk. Tam pacient
aj zisti, kde viade pracuju $pecialisti na vimimeéné choroby. Takisto st tam aj pribehy

Tudi, ktori opisuji priznaky svojho ochorenia,

WMajviitsia vwhoda projektu je o, 2e pacient nachddza informécie  roznych strin
zdravotné témy, témy z legislativy, farmacie,” povedala pre RTVS Tatiana Kubigoi

z obfianskeho zdmizenia Zriedkavé charaby. Nosnou éasfou si pribehy.”

Na Slovensku funguje narodny’ program rozvoja starostlivesti o pacientov so zriedkav

chorobami. Véasné a sprévne lietenie pacientov s takymito chorobami zabezpeduje 50

pracovisk ministerstva zdravotnictva.
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Pomoc pacientom bez diagnozy
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vedla potrapit

Trpela zriedkavou
chorabou aj Mona Lisa?
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Vznikol novy portél o zriedkavych chorobach

10, e 3018 Vel pima O ) | Tl | Email

Zotintkom felrudra cdstartoval svaju Einnost novy projekt zamerany e zricdkave choroby,
Specializovany osvetovy portal www.ark charoby.sk je svojim obsahom unikatny niclen
na Slovenskon £i v Cechach, ale v regidne cele] stredine] Furdpy,

Science

k. MEDICINA BIOLOGIA A CHEMLA KLIMA A FYZIKA ASTRONOMIA A VESMIR NOW

Mate zriedkavi chorobu? Pomobze
novy unikatny web

A4 San ROS0230E, 1535 | @128 @ TLAC | & DISKUsiE

Zatiatkom februdra zacal svoju Einnost novy projekt zamerany na zriedkaveé
choroby, ktorymi na Slavensku trpia statisice fud/f.

Zriedkavymi cherobami trpia statisice Slovakov, pomé&ct im mée | novy portél

& TasR 71 Viaberseiiprava Utorok. 05022098 i Dennd sordvy

Bratslava 5. tebruara (TASR) - Znsdkavymi charobami 14 na Slovensku siatisioe fudi. Takile pacient majl
mapsikian geneticke £ acoim porchy, méde (sC 3 o ciedinedé drufy rkoviny Cesta- K diagnostive
U mraich neto jednoducha tasto aj pre nejednozratné priznaky. Mnohi zase volall po destau
acil 0 svoje} OEgNEZE 3 S Omyskom ZiSSE viac, AU po Zahranngch weboch “To by 53 uZ ae mai
shont. Podivams im pomeeni oo * povedats Tatana Kubisova 2 obéianskaho zorudenia Znadkave choroby
Efoné wo februdn na tento O2el v Spolupraci = ministerstiom a spustio Spes ¥ o
v iAok Nodom be paci Easto Bjd v Leokich, zabvall pocit bezmes

vbidinou v cudzom Faevk @ v odbome] (s vysvelita Kubon Portsl
yak podTa nej ponika kompemnd infofmdce Takito obsahuje o akiety rasarmy
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februda od

svoju linmost navy ¥

portél i .5k je v ity mielen o

shovensku ziv Cechdch, aie ¥ regiéne celef strednej Eurdpy.

vicia ak dalel " objastuie 46

sedbavé choroby.

Hiavngm ciefom portélu je prinéat hamplexnié informécie o problematike zriedkavich chosdb.
Ige sice o ojedinelé disgnony, ale patientav, Ktori nimi trpia, j& vela. Lan na Slavenshu sa ich

podat odhaduje na 300-tisic. VasSinu e,

vich chondb precstavujd geneticé paruthy, vriok 3

zredeavé druhy rakeviny, auolmunitn parechy, yrodené malfarmacle, ale a) nielioré infeking
charaby

Vznikol novy portal o zriedkavych
chorobach. Méze poméct aZ 300-tisic

Slovakom
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lovaci spustili web pro
pacienty se vzacnymi
onemocnénimi

e Barbers Stind
Slmuuupusli.r m:muh,-, kberét maji pomosi pacientiim se
dnimi ich Eije akolo 300 tisic.
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Zriedkavymi chorobami trpia statisice Slovakov

5. februdr 2018 - Pomdet’ im méde | novy portdl

Zriedkavymi charobami trpia na Slovensku stitisice fudl. Takite pacientt majd napriklad geneticks
&1 aurolmunitng poruchy, méde (st aj o ojedinelé druhy rakoviny.

Cesta k diagnostike u mrohych mebola jednoduchd, 4 to €asto a) pre nejecnaznaéné priznaky.
sMnchi 7ase valajl po dostatiu informicii o suoje) diagnize 2 ¢ Gmytlom JITT wiac, RATAE po
zahraniénjch webach,

“To by 54 uf ale malo skondif . Poddvame im pomaecni ruku,” povedala Tatiana KubiSovd
Z obdianskeho zdruZenia Zriedkavé choroby, kioré vo februdri na tento Gel v spoluprici
s ministerstvom EZdravotnictva spustilo 3pecializovany osvetovy portdl, "Ma byl na GEitok Tudiom

ZIVOT V NEMOCNICI

Rodibom najpry lekdn povedah, be skisia operdciu len laparoskopicky. Ked viak am po
avoch hodingch nevychadzal 2o saly, bolo im jasne, 2 musali rezat wac _Po Styroch
hodinach si nas zavolali a ja som nevedela rozpravat, len mi stekali slzy po tvari.
Wiedy sme sa al dopvedel, Lo vietko musel Sarke v brusku opravil. Ked potom prsh
vysladiy 7 biopsie, povedall, T ne su dobré

Sarka mala u2 druhy stupen paskodenia petens 2o Siestich L fak malktho babatka 1o jo
dost ZI6" opisala svoje pocity mama Radka pre portdl ¥ 55, Klarg

zrisdkaved
pomdha ludom so Fredkavym ochomenami. W nemacnici pobudli meseac a pol
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Osvetovy portal
o zriedkavych chorobach

@ RNDr. Milica Sarmirovd

MNedostatodng skisenasti so zriedkavymi chorobami maju za

aj stakeny pristup k liecbe. VWsledkom je zhorfenie fyzického aj paychického stavu pacienta, neadekvatna
alebo aj tkodlive lisdba, strata sebavedomia a dévery v zdravatnicky systém. Len na Slovensku sa odha-
duje pofet paclentov so zriedkavymi ochorenlmi na 300 000, Prinddaf kemplexnd informdcle o proble
matike zriedkavych chordb ma pomact dpedalizovany osvetovy portdl www.zricdkavechoroby.sk.

Myr. Tatiana Kubifori @ obdiandkelo sdrubenia
Zriedkavé choroby objasnila, be zaliskom lebruira
018 wdizartoval svofu Limeosl ey projeht sams-
ran na zriedkavé choroby, Portal je vvolim obsabom
unlkdmy niglen na Slovensku & v Cechdeh., ale v re-
giime cele] stredne] Eurdpy, Projekt patri do akibis
miladéhe abdianskeho 2drubenia. Potreba informe

war a prepajal komunity venikla na zaklade mno

hych reshovarov, ale aj viasise skissenostl. Ched
podat pomocnsd ruku badom bez paciensshe] ideeainy. kiorl Hid daso v fzold

il a radivaji poci bezmocnosti s kioei pateaji po diagnize na inteenete,
vachinau v cudzam jazyku a v sdborne) terminalogii, ktore) nerszumeji
Pachybajie. nevedia ako daley. Zriedkavi choroba nie pe ako chripka. ktord
wylekite a e desbre. be B celodivotng beb na dib trat. ke ciel je casto v hmle
a nedobfadne. Hlaveym ciefom pastdlu je prindiad kamplexné informacie
o prablematike priedbavich charih. Ide shee o ajedindd diagndey, ale pa-
cientov, kiori nimi irpia, je vela, Len na Shovendu aa bch patet adhadie ne
S0 006 Partill posiica komplexnd enfarmicee, akeuality, 2ornamy odborni
ch pracovisk, roznamy s Nnky ns zahrankné platformy
wdborni | laicki vereinast, fedinednost portilu spotiva v tom, de
s redbvch pa.
Tistmdciami 21 webiv i |

Mge. Kubiiavi

o famd packenton neslib .,u.u..-duh.mm.u
avietky adravotn problémy treba konzuoval s lekirmi

MUDs. Marta Hijkovi, CSc., MPH., hlavmi od-

SR pre posumoldgi a liizecligiu
adiraanila, b vicling ariedkavfch chorsh predsta

vl genitickd poruchy, 2vyiok s zriedkavé drehy
malignych ochoreni. sutoimunitné poruchy. vro-
dené maliormdcie, ale ai niekioré nfekiné choroby,
W dritoch EU sa choroba povabule za zriedkavi,
ke postihuge mene ake 5 osdb 2o 100 000, Palovica
pasientov si deti, u S0 % pacientov ide o geneticki
poruchu. Meohi fudia zativaji tev. diagnosticki
udysew, dibi cestu k diagndae, krord mike trvat o) nickolko rokov. Podla
prieskusms ak 25 % pacientov pitra po diagniee od 5 do 30 rokow, &0 je pre
mrnbch velmi frustrujie. V priensere 17 % pacientior podstipl vplyvam
e diagnastiky opordein. Udclom portal je, aby pacient s problénsom ve-

diel, na koo a3 made obedtif, na kiosd centrum by sa mal arieneovar, Aj le-

MUDr. Hijhowd

kdrew

1 2 prax. Portdd je tick aptit
il peide s diagnds
bt priznaky. Wehovi stranka bov
ie 1 noemblie, ked pacient dihodobo trpd djcha
manatmente ricdkavich chordh sa v artilus je madnd posinif &
odhaleniu ochorenka, ved na Sovensku as

te vela

a ol nejakym riediay m ochoarenim, ko je b
ol fhowal,

nika Flisrnd (M7 51} poukizabs nato, be vo avete Bije peiblilne
300 milirmoy hud| o zriedkavan chorobou 3 v Earspe ich e priblitne 10
milidmay. Dtirks sarosliventi o paciento so ariedkay fmi chonabami je

nielen ale

fedmon 2 priorit eurdpake] sdravetmicke] starostli-
wvouti, Pred troma rokmi vanikla na MZ 5B Konsisia
pore ariedhavé s horuby, kivrd ie poradng m o gimon
minkstra. MZ SR skoncipovalo Zoanam pracovink
pre ariedkavé charoby, kuary pozostiva 2 59 praco-
wisks pricom 17 2 nich mi Mati expert knehe pra.
cowiska, Tieto pracoviski ulahéuji a zrichhaji pri
stup k diagnostike o terapii ariedkavych chorbb.
[riagnostika dasto irvd nickolko rokov a prive 20
rnam evercinenych pracovisk ulahduje pacientom pristup k omu spriv-
nernu lekieovi. Loznam sa bude v budionosti roatireval. MZ S realizaje
Nirodng program mzvoja starostlivesti o paciendor so eriedkavymi acho
reniami. Ohsahuge vela aktavit a iloh, kiord shikia na sheplense kvality 5
voka packanton so sriedkavymi chosobami ﬁalhm krokom bude rapojenic
Slaverake] republik

MDY, Hurnk

eiefions ramerat sa

Ktiaté paspits-

| v rhenei FU, aliatia na v
informicii a najnovikch po biize viskamu. Snafis sa
urfchien pristup gacieatov do sprieimhoceotra, V budd
elemedicing. M SH tied v
pesstupy, &

artch teorha je ro

iy gasluphy e pasivitoy
s pllicoou arteriovis by perteneion, bols sama peed
niekofkjmi rokmi pacientkon 3 plicnou hyperten
sivar, Oicharenie u nej tak gradovalo, e jej museli
tramsplantoval placa, U pasienthy wistili, be mid
plicou by pertenaiu ad v roku 2004, potom, ked s
velmi extremng zadychavala, Najpey 1o lekir pebral
vikne, 3j ked va zadychavala pri chidai po rovine.
Viedy si wedomila. te nicto nie je v poriadka,
Dines Jekirovi nevydita jeho posto), pretote itlo o zriedkavé ochorenie,
& keory'm e lekiri belne nestrerivajd, Priznaky s podobné, ako pri ingch.
mene zivainych ochoreniach. [ nemenice si dostala ad v sivislosi
s ol kodikow, kde zistils, be jj adravotny stav jo vidny. ale suble sa
pisralo poe diagnize. Nakonies jof disgrostikovali picnu hyperemeis fak
kitho stupiia. Liedha elte v tan ase nebals, take ju dostala ad o rok se.
skt Specablng lietha poma ha pacientom dleplifl sdravodng stav, ale mnohi
pacicati sa dostani do stavu, ked je potrebai transplanticia plic. A ne-
skire s mvedomila, b jej peohl

Pl Makownikevi

¥ adinabi avels deir, priblibne v vk 15

i rovesnikm i

relaw. Vicdy mals prohlém st
Nikddy sf viak nemyslels, be ide o
lodenie

o kiapea, acstihala £a v
harenie. Jef asud bal podnetom pee 23
nakeho sdrutenia (0F). Saahou sdratenia e o
o priznakoch, prejavoch plicas) artériove) hyperten:
tisch locdbey, 02 spolupracupe s odbornikmi, zistupoovia sdrabon

1 ka ckt kongresy, kangresy vicoheonfch lekirav o pod Apebovali
1 belrore prrhes koniaktis, by si visc viimali
ike. Pokial sa vchorinie zisti v skosom
iy, packent ma vB i daoce s dThdl & kvabiinefi Hvol

aley dochidzale k v

3 diagan

Foto autorka
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Nedostatek toaletniho papiru? V nemocnici se utirali zdravotni
dokumentaci pacientd

_ - -
Kruta rarita

Pacienti so zriedkavou chorobou zépasia

Zdravie Lielba

Zlozité patranie po diagnoze:
Zriedkavé choroby odhalili
statisicom Slovakov

(6 e Lo

Cesta k pravej prifine rdravotnych tafkosti je w mnohych komplikevand, a to pre
nejednornadné priznaky.
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Cesta k diagnize
wriedkavich
chorb by mala

byt terat jedmo-
duchiia.
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Koniec diagnostickych odysei
Podla prieskumu ai 25 % pacientov pdtra po diagnize od 5 do 30
rokov, o je pre mnohych velmi frustrujtice, v priemere 17 %
pacientov podstupi vplyvom zle] diagnostiky operaciu.

edostatodngé  skisenosti so
ariedikavymi chorobami maji
7a ndsledok nielen oneskorend
diagnostiku, ale 3j stadeny pristup
:ﬁcw Vysledkom je zhorienie
kého af psychického stavu pa-
clenta, neadekyiitna alebo aj skod-
M lie¢ba, strata sebavedomia
# déwery v zdravotnicky systém.

Aké zriedkavé choroby
pozname?

Vatsinu Elfedkav_s'rcl.‘hé (ho&?b
predst; genetic A
zvy!aka::jzﬂndlsm mmakg-

Pomoc paclentom
bez uréene] diagndzy

Zadiatkom februdra  oditartoval
svoju ginnost novy projekt zame-
rany na zriedkavé choby. Portal
www.rriedkavechorobysk  pami
do aktvit miaddho  Obélanska-
ho adruzenia Zriedkavd choroby.
.Chceme podal pomocny ruku
ledom bez pacientskej identity,
Ktorf &ijd &asto v izolicii a zadivaji
pocit bezmocnosti a ktori pat
po diagndze na intemete, vadsi-
nmvcudzmjazykuavodbomep

fogil. kiore] nerczumeji.

viny, uchy, wio-
dendé malformicie, am a nigkto-
1é infekéné choroby. .V Stitoch
EU sa choroba povaguje za zricd
kavid, ked postihuje menej ako
5 030b zo 100 000. Polovica pa-
clentov su deti, u 80 % pacientov
ide o genetickd poruchu, Mnohi
fudia rahivaji) trv. diagnostickd
odyseu, dihii cestu k diagno-
28, k1ord méle trvat aj niekolka
rokov;” hovari MUDr. Marta Haj-
kova, CS¢, MPH, hlavnd odbor-
nitka MZ SR pre pneumoldgiu
a ftizealégiu.
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Pochybujil, nevedia, ako dalej”
objasfiuje  Mgr. Tatiana Kubitova
1 0Z Znedkavé choroby. Hlavnym
ciefom portilu je prndtat kom-
plexndé infermdcic o problematike
2riedkavich chordb, Ide sice o oje
dinelé disgndzy, ale pacientov,
ktori nimi trpia, je vefa. Len na Slo-
vensku sa ich polet odhaduje
na 300-tinic. Ma webstranke nijde-
18 najwactiv databizu redlnych
pacientskych pribehou, s opismi
priznakov chordb | s informaciami
& webovimi linkami, kde s victe
5 pacientmi skontal

H=ronicos el
Diagnosticka odysea

Potreba informovat’ a prepdjat’ komunity vznikla na zaklade mnohych rozhovoro,
ale ] viastnej skisenosti, Cheeme podat’ pamocnd ruku Tudom bez pacientskej
identity, ktor #iji dasto v izolacii a zaFivaji pocit bezmocnosti a ktori patrajl po
disgndze na internete, vittinou v cudzom jazryku a v odborme) terminoldgil, ktorej
nerozumej. Pochybuji, nevedia ako dalei.” ozrejmila vznik portélu Tatiana Kubidovs

z OZ Zriedkavé choroby,

Na svete fije 50 zriedkavou chorobou pribligne 200 milidnov ludi, na Slovenskuy ich
podla predpokladov 300-tisic. Vactinu takychto ochoren predstavuji genetické
poruchy, patria sem aj zriedkavi druby rakeviny, sutsimunitng poruchy, vredend

malformacie & infeléné chonoby.

M Bthtoch Eurdpeke] dnie a choroba povaluje za zriedkavi, ked postibuje menej
ako 5 ostb zo 100 000. Polovica pacientov s deti, u 80 percent pacientov ide o
geneticka poruchu. Mnohi ludia zativaji trv. disgnosticka odyseu, dihi cestu k
disgnize, ktors male trvat’ aj niekolko rokow,” vysvetlila hlawnd odbomitka
Ministerstva zdravotnictva S kej republiky pre p IGgiu a ftizeokogiu Mart.
Haikovi

WEBMAGAZIN

Ojedinelé choroby trapia
aj Slovakov, pomaha im
obcianske zdruzenie

V sudasnom obdobl sa rozidul tslee druhov zriedkavych
ocharen|. Na Siovensku trpl zriedkavym ochorenim pribliZne
300.000 pacieniov.
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TATIAMA KUBISOVA
OZ Zriedkawi choroby



Zriedkavé

MEDIALNE VYSTUPY ta3

_ Marta Hajkova Tatiana Kubi

hlawma sdbornicka MZ SR pre preumolégiu rakiadazelkn

" : . SFHAYT
Tatiana Kubis = - =
sabladaielka OF Zriedhavi chroly Pacienti so zriedkavou chorobo
NOMIKY EURDZONY V JANUARI RASTLA NAJRYCHLE JSIE ZA TAKMER 12 ROKOV, » AMAZON UHRADI VO FRA
A e TR R G

ISMER-5D), MINISTER FINANCI. » KONIEC UHLIA NA HORNE) NITRE. » HOSTIA: JAROSLAY BASKA ISMER
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Nas projekt podporili

LT p—— O Platforma Orphan

g
SB: Hm=ms

Vieabarnd zdravetns Platforma Orphan Slovenskd spoleénost pre
poistoviia Spina Bifida a Hydrocefalus

WQOD

WOOD & Company

o0 TIPOS

Zdruenie pacientov s plicnou Tipes
hypertenziou

+ PRACOVISKA ¥ EU

Pracoviska v EU

Eurdpske referendéné siete (ERN - P Reference fs) prindsaji pre pacientov a lekirov v celej EU modnost pristupu k najlepiim
odborngm znalostiam a véasnej vimene poznatkov bez tolo, aby museli cestovat do inej krajiny.

Ide ovirtuilne siete, do ktorvch sa zapdjaja Spickovi poskytovatelia zdravotnej starostlivosti 2 celej Eurdpy. Kaida fpecializovand siet md svojho koordindtora.

Ma preskimanie diagnézv a liefby pacienta koordindtori ERN ivajli virt “ porady i z réznveh disciplin s vwuiitim najmodemejiich
inf Envch { logii a nd j el diciny.
Brobira k Eurdpskym ref énym sietam sa nachidza na strankach Eurdpske] komisie.

Prokop 2018

PORTAL

zriedkavechoroby.sk

SKUSENOSTI, INFORMACIE, POMOC A PODPORA

300000

slovakow mide trplef zredicavou chorobou

\ -\\
25% 17% 50% 80%

pacientov Sakd na sprévnu pacientov na zaklade pacientov s detl zriedkavych chordb je
diagnézu 30 rokov nespravnej diagnézy podstipi genetického pavodu
operaciu

Bl %

Meziskové organizicie v SR

Odbornicl a pracoviska Dostupnost liekov

@ & ®

Zahraniéné platformy Uzitoéné linky Mapiste nam
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o PRIREHY PACIENTON 3 NECH SA AN NEMARODE WV tvari mal chut Zif

Pred 19 -timi rokmi sa pani Terézia z Trnavy dozvedela, 2e jej edte nenarodené dieta ma diagndzu spina bifida, teda rdzitep
chrbtice. Bolo to cbrovské nabilranie emocienilneho vztahu rodiéov k viastnému dietatu. ., Uvedomila som si viak, fe nechcem
mdéjmu diefat vyslaf negatimu emdciu. Napriek tomu, Ze som sa rozplakala, dala som bdbétku najave, Je nepladem preto, fe ho
necheem, ale preto, Ze mi je lito cele situdete a toho, Ze bude musiel ZiC s obmedzeniami,” spomina Terézia,

Nech sa ani nenarodi

» Poskodend nervovd trubica, miecha

+ Ddhalenie moiné na zafiathu tehotenstva

» W zahranici st prevratné moznosti liecby

* Prevencia je mimoriadne dolezitd, ale u nas stile podcenovani
* Diagndza: rdzitep chrbtice a hydrocefalus

Eite pred narodenim syna si s muZom utvrdili, aké je ich puto silné. Zhodli sa na tom, Ze aj ked Dominik bude Zit
% fadkosfami, oni ho ched A ched ho maf adi takého, aky bude. Tied mali podpore svojho okolia, koré ich podrzalo.
Nevedeli sme, éo nds éakd, vedeli sme len jedno. Cheeme pre nafe diefa urobif maximum,” hovori statofnd matka. Toto ich
odhodlanie sa im vyplatilo. Dominik v Siestich tifdiioch zadal reagovar ake zdravé dieta, usmieval sa, neskér sa dokonca
refatal,” spomina pani Terézia s dsmevom a dodava, Ze ked videli ta jeho Zivotaschopnost a hifevnatost, vedeli, Ze to
zvladnu. Méi mandel videl Dominika po pérode prvv a povedal, 3¢ z jeho tvdre hned v prvy moment odéital chut 3it," spomina
pani Terézia na synove prvé chvile na svete. Dominik md dodnes GZasni vtitorntd motivdciu a dosiahol ovela viac, ako si

wied mdte diefa, na kioré ste cakall 13 rokov a nared( sa vdnt tekéto, &o urobite? Ddte do tehe vietko a vim sa to vrdtd,” vyandva
Terézia Drdulovd, zakladatelka Spolocnosti pre spina bifida a hydrocefalus, matka 19= rofného Dominika, ktor? s tymito
charobami fije.

>+ 000 :3

vietei vibee predstavovali a to v mnohich oblastiach.

=

Podporil

>+ 0008

Prokop 2018

TIRAPLT, ST ZAZRAKY £ DA, AL VIZAL VLM PORCALY

Terapeutka deti: Zazraky sa dejd, ale velmi, velmi
pomaly

N e i zréefisanive, 5 deti 1 vi nesapadaji ds sysé o s vllebavand £ dostgmich slutic, e
pritans o kaldf pitiesiate dicfi do séedanich roker,” viavd v wadliorore Mg, Tasaina Raitiniov ¢ OF Nabe Motfliky o sladitelia
poridersin-koncultaledho centra K ooentram, ktoré s venmie defom so speclalmmi pourebaml. predovietiom v
2mavsle visnisobeho postihnutia.

>+ 000

+ WAL S0AE VT POAKBSI DI

Nasiel som svoj poskodeny géen

Dvadsstosemrotny Tomid Simurda z Mastin je jeding Elovek na Slovensicu, itooéme chiba velmi dodeditd bielkoving
mizanta kv, Sbrinogen. Zriedkavi choroba, vrodemd afibrinogendmia, iohta miadéne Iekir nakopla k temu, aby ju zatal

skilat, & urobil velid dobee. V rokuy 2007 52 mu 3 jebo visk i ik dotesa. i i
Martia® & ben nediimo nadl i oFibrimogen Martia 117,

paructey "

3
|

>+ 000Q 3

PREALA SOM, 3 IUDEM LT

Prisahala som, Ze budem liecit

Predrostla Kiiniky detskel neuroligie Narodnéko distava detsiich chorob MUDs, Meiriam Kolndkevi sa venaie sriedkavim
neurchogicioch chorobdm ug 22 rokov:. Castokrdt 5a eiti sko detektiv, ktord pitra po diagrese detl Dext, inosé 58 rokoy vilall
podla tabulick & zrazw = plisd sdravis salnd et nevysvetliteled probléary v Skale, zafnd 5o i st raky, 8 2w zabudng
poditat. Kaidéhe nofse pacimes povaduis 22 vinimolnih itsduja 3 hlsdi i 50 3 po vedwrech, sbyim
mohla poasiet.
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IMAME OSDENGET) MRALI GOLF ZA ZRIEDKAVE CHOSOEY zriedkaue‘.—;hol—obg.sk
Zname osobnosti hrali golf za zriedkavé choroby P R MR S S

13 DOMOY  AKTUALITY  ZAKLADNY PREMCAD  FRIBEHY  KDE HLADATPOMOC  OSOBNOSTI  LEEKY ONAS  PARTNERI  KONTAKT

V épanielskej Andalizii £a v jini stretlo 48 narutivich slovensioich golfistov, aby si nielen zahrali na vnimoéwich golfovich
ihriskéch, ale aj podporili dobri vec. Na thriskéch Valle Remane, Finea Cortesin a La Reserva sa hralo tri dni, vifagkom z
turnaja heidi podporili of 07 Zriedkavé choroby.

m SLOVAKOV MOZE TRPIET MO2N0 STE MED2I NIMI
ZRIEDKAVOU CHOROBOU POMOZEME VAM

Muha Liza mala pravdepodobne
zriedkavu chorobu

Majslévneidi portrét nadivo obdivije 6 milidnov fudi roéne, no pritom netudia,
e zahadns podobized Mony Lizy svedéi aj o diagndze. Leonardo da Vinci zatal
«obraz malovat okolo roku 1 503, pritom ako predloha mu posliila Lisa

DOMOV  AKTUALITY ZAKLADNY PREMLAD  PRIBEHY  KDEHLADAT POMOC  OSOBNOSTI  LIEKY OMAS  PARTHERI  KONTAKT

NAJNOVSIE CLANKY = omast e e

NAJVACSI
PORTAL O

ZRIEDKRVYCH
CHOROBACH

e U Chlapec so zriedkavou chorobou Muskuldrni dystrofici: Pozor na

LUBOS MORAVCIK posiela za seba do Skoly robota chripku! NA SLOVENSKU
OMAHA AngliZan Keir Wallace je jedntm z 27 ludi na svete, Chripka nastupuie na jesen a vicholi v zime.
Ktorim bolo dingnostikované nevlietitelné Chrdnif by sa mali najmd muskulimi dystrofici, pre
autcimunitné ochorenie FCAS2. To sposobuje ktoréch je ochrana dychacej sistavy kfii€ovi. Pre
& Yofube 02 cbrovské bolesti kibow, ktord desatrotného Sholika Tudi 50 ari(-d.ka\mnmm byt ochrana
printitili ostar doma, Od ndrskef spoloénost viak pred chripkovimi adnd,

Prokop 2018
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