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Newsletter pre zriedkavé choroby

Nasi mali aj velki pacienti
na ozdravnom pobyte
pri mori, na Malorke

Text a foto: DebRA SR

V tomto roku sa nasi mali aj vel’ki pacienti mali moznost
zhiéastnit ozdravného pobytu pri mori, na jednom z Ba-
learskych ostrovov v Stredozemnom mori, na Malorke.
Uz v minulom roku sme videli vyborné vysledky pobytu
pri mori na rany, ktoré sa zrazu rychlejsie hojili.

Hoci sa pacienti musia pred
priamym slnkom ddsledne
chréanit a kozu si starostlivo
oSetrovat krémami morské
klima a stredomorsky vzduch
st jednou z podpornych lie-
éebnych metdd pri zriedkaveyj,
nevyliecitelnej chorobe mo-
tylich kridel - Epidermolysis
bullosa (EB). Nadej na vylie-
Cenie je v génovej terapii, na
ktorej vedci neustéle pracuji.
Preto je vel'mi dolezité zmier-
novat bolest a vyuzit vSetky
dostupné metddy, pri ktorych
ulah¢ime zivot pacientom s
EB, ale aj zmiernime dopady
ich choroby na celd rodinu.
Psychologicky aspekt je do-
lezity v ramci tych, ktori sa
0 pacienta sustavne staraji
a oSetruju ho, ako aj v rdmci
celej rodiny. Terapeutické re-
krea¢né pobyty st aj pre nas

uz zauzivanym nastrojom so-
cialnych sluZieb, ktory prina-
§a tl'avu celej rodine.

My sme sa o tom uz po druhy
krat presveddili, sice na kreh-
kej ale vlastnej kozi. Par spo-
mienok na more, palmy, sl-
necniky...

Bolo tam prekrasne. Najviac
mi vyhovovalo, Ze vsade bolo
blizko, ¢ k bazénu alebo k
moru a ani do mesta to ne-
bolo daleko. Napriek tgmto
malijch vzdialenostiam nasa
mild EB nds sprevadzala na
kazdom kroku, ale éo uz. V
mori sme boli len raz, pre-
toze tam boli medizy a dost
sme sa bali poprhlenia. Ma-
rianovu starsiu dcéru Kristi-
nu Svacla pod rebrd a mala
tam peknt popdleniu a tiez
Martininu mamu, ale tej ho

hned’ zmizlo. Delegdatka vra-
vela, Ze v tejto oblasti nikdy
neboli meduzy, asi boli na
nas zvedavé. Par dni bola aj
vyvesena vlajka na plazi na
vystrahu.

Dievéatam prekazal piesok,
lebo Kika mala plné obvizy
piesku. Bazén bol preto na-
$§im stanoviskom a tam sa
kiipali jedna radost. O zaba-
vu sa starali animdatori. Vset-
ky nase deti tancovali, cvicili
v bazéne a skdkali do vody,
proste si to uzivali bez bolesti.
Martina nasla, 7e je na Ma-
lorke Marineland, tak sme sa
vybrali na vylet. Delegdtka
nam ho odporucila, ze tam
netreba vela chodit a mala
pravdu. Uzili sme si pekny
deri. Boli sme pekne vSetci
pokope. Detom sa pacili del-
finy qj tulene. Pocasie ten dert
bolo ako pre nas, teplo, pod
mrakom slnko tak neprazilo.
Mame krasne fotky s moty-
lom. Bola to velka dekoracia
z kvetov spraveny motyl’ na
stene. Tak sme sa tam fotili
ako motyliky.

Prvé dni boli tak tipujem do
30 stupriov, to bolo fajn, ale
od nedele boli teploty vys-
Sie a to sme uz citili na nasej
kozi. Nam to tak nevadilo,
ale Megy vysla vonku okolo
16.00. (do 12.00 spala). Deti
boli tizasné. Vsetky sa spolu
rozpravali, hrali - od naj-
starSej po najmladsiu. Bol to
krasny tyzden so super lud-
mi, bez stresu a hadok, ani
domov sa nam nechcelo ist.
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Pre vicSinu zried-
kavych chorob, aj pre
fenylketoniriu (d’alej
PKU) plati, Ze verejnost
ma malo informacii
o diagnéze a potrebach
pacientov. Preto tato
oblast patri medzi pri-
oritné rieSenia Europ-
skeho zdruZenia pre fe-
nylketoniriu a podobne
lie¢ené metabolické po-
ruchy (d’alej E.S.PKU).
Z oktobrového zasada-
nia E.S.PKU v Zagrebe
prinaSsam par informa-
cii, ktoré su dolezité pre
PKU pacientov, a mozno

pacientov s inymi zried-
kavymi chorobami.

* ESPKU Travel Passport
— doklad na zjednodu-
Senie cestovania nielen
pre PKU pacientov - v
niekol’kych jazykoch po-
skytuje zakladné infor-
macie o siedmych me-
tabolickych poruchach,
lieéebnych pripravkoch
a S$pecialnych potravi-
nach, ktoré pacienti s ty-
mito poruchami nutne
potrebuja pocas cesty.

* Skupina odbornikov
pod vedenim predsedu
vedeckého vyboru ESP-
KU Dr. Frankjan J. van
Spronsena pripravila
pre pacientov aj verej-
nost  obsiahly infor-
macény material o PKU:
www.pkuacademy.org.
Je dostupny v niekol-
kych jazykoch, ale v slo-
vendine este nie.

*Konsenzus optimalnej
starostlivosti o PKU v
Eurépe. Dokument za-
hrfna vsetky oblasti od
screeningu cez vSeobec-
né podmienky liecby a
monitoring, aZ po so-
cialnu podporu pacien-
tov s PKU. Text je vol-
ne dostupny na http://
www.ojrd.com/con-
tent/8/1/191.




Smernica o cezhranicnej zdravotnej
starostlivosti a jej uplatnenie
v jednotlivych Clenskych statoch EU

Text: PharmDr. Tatiana Foltdnovd, PhD., PharmDr. Dominik Tomek, MPH, PhD.,Slovenskd aliancia zriedkavych
choréb, Bratislava, Euroépske pacientske foérum, Brusel a Asocidcia na ochranu prdv pacientov, Bratislava

Smernica o uplatiiovani prav pacientov pri cezhranié¢nej
zdravotnej starostlivosti definuje narok a refundaciu
cezhraniénej zdravotnej starostlivosti a oblast spolupra-
ce ¢lenskych krajin v oblasti zdravotnej starostlivosti.

Od 7. do 9. jila 2014 zorga-
nizovalo Eurépske pacient-
ske forum pracovné stretnu-

tie pacientskych organizacii
v slovinskom hlavnom mes-
te Lublane. Cielom stretnu-
tia bolo obsiahlo a zrozumi-
telne informovat o Smernici
Euro6pskej komisie o cezhra-
ni¢nej zdravotnej starostli-
vosti a podporit spolupracu
medzi krajinami. Stretnu-
tia sa zacastnilo vySe 100
zastupcov z pacientskych
organizacii a Narodnych
kontaktnych miest z Ceska,
Slovenska, Raktska, Mad’ar-
ska a hostujiceho Slovinska.
Predmet podujatia bol na-
ro¢ny: vysvetlit podstatu,
poukazat na aktuilne
uskalia a silné stranky
smernice o cezhranic¢nej
starostlivosti na narod-
nej arovni z pohladu pa-
cientov, ale aj zastupcov
¢lenskych statov.

Smernica Eurépskeho par-
lamentu a Rady /24/EUz 9.
marca 2011 bola zverejnena
v Uradnom vestniku EU
(¢iastka L88) 4. aprila 2011

a nadobudla G¢innost pre
vsetkych 27 ¢lenskych krajin
EU, 24. aprila 2011. Spolu s

platnym Nariadenim (ES)
Eurépskeho parlamentu a
Rady ¢. 883/2004 o koor-
dinacii systémov socidlneho
zabezpecenia tvori pravny
néstroj upravujici prava a
povinnosti pri poskytova-
ni zdravotnej starostlivosti.

Do 25. oktobra 2013 zriadili
vsetky Clenské staty Narod-
né kontaktné miesta (infor-
macné body).

P6sobnost Smernice o uplat-
novani prav pacientov pri
cezhranicnej zdravotnej
starostlivosti mozno rozde-
lit do dvoch zakladnych ob-

lasti: narok a refundacia
cezhrani¢nej zdravotnej
starostlivosti a oblast
spoluprace c¢lenskych
krajin v oblasti zdravot-
nej starostlivosti.

Smernica o cezhrani¢nej
starostlivosti zakotvuje néa-
roky pacientov na poskyt-
nutie planovanej zdravotnej
starostlivosti v zahranici. Do
predmetu jej posobenia pat-
ria aj zriedkavé choroby, toto
je oblast osobitného zaujmu
Eur6pskej komisie. Z pohla-
du poskytovatelov zdravot-
nej starostlivosti Smernica
o cezhrani¢nej starostlivos-
ti zahffia stikromnych ako
aj Statnych poskytovatelov
zdravotnej starostlivosti.

Na zaklade smernice o
cezhrani¢nej starostlivosti
vznikéd v ramci celej Eur6épy
legalny priestor v oblastiach:

B dostupnosti  informacii
0 cezhrani¢nej starostli-

vosti. U nés ich poskytu-
je Urad pre dohlad nad
zdravotnou starostlivos-
fou, kde existuje Narodné
kontaktné miesto http://
www.nkm.sk/

B Pravo pre pacientov ziskat
kopiu svojich zdravotnych

Pz
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zaznamov a ziskat potreb-
na naslednt zdravotnu
starostlivost

m akceptacie lekarskych
predpisov zo zahranicia

B transparentnosti v kvalite
a bezpecnosti poskytova-
nej zdravotnej starostli-
vosti

W legédlneho priestoru pre
eur6psku spolupracu v
oblasti e _Health a hodno-
tenia zdravotnickych tech-
noldgii (HTA)

B spolupréce v oblasti zried-
kavych choro6b, zahfnaja-
cej Standardy pre vytvore-
nie eurépskej referencnej
siete a centier odbornych
znalosti — centier expertizy.

Napriek tomu, Ze smernica
o cezhranicnej starostlivosti
sa priamo dotyka len malého
poctu pacientov, legislativna



spoluprica vytvara poten-
cial prispiet k dlhodobému
rozvoju lepSej dostupnosti a
kvality zdravotnej starostli-
vosti v Eur6pe. Smernica za-
hina vSetky typy zdravotnej
starostlivosti od diagnostiky
a liecby cez predpisovanie
a vydaj liekov a zdravotnic-
kych pomécok (nie vSak ich
financovanie) az po e_He-
alth. Nevztahuje sa na dlho-
dob lie¢bu a podporu Tudi
v ich kazdodennych akti-
vitdich (domovy socialnych
sluzieb). Tiez sa netyka alo-
kacie orgdnov v ramci trans-
plantacii alebo narodnych
vakcinaénych  programov.
Smernica nerieSi organiza-
ciu a financovanie zdravot-
nej starostlivosti, ktoré su
vo vyhradnej kompetencii
¢lenskych §tatov EU. Zak-
ladnym principom smernice
o cezhranicnej starostlivosti
je nediskriminécia. Posky-
tovatelia zdravotnej starost-
livosti musia poskytovat
zdravotnd starostlivost na
rovnakej irovni a v rovnakej
cene tak domacim ako aj za-
hraniénym klientom.

Na druhej strane clenské
§taty maju moznost zava-
dzat opatrenia cezhrani¢nej
starostlivosti tak, aby bol
zabezpefeny kontinuélny a
rovnomerny pristup k zdra-
votnej starostlivosti a nedo-
$lo k netcelnému céerpaniu
Tudskych, finanénych alebo
technickych zdrojov. Posky-
tovatelia zdravotnej starost-
livosti nemézu uprednostrio-
vat pacientov zo zahranicia.

Financovanie

Je dolezité uvedomit si, Ze
o financovani zdravotnej
starostlivosti na zaklade
smernice o cezhranicnej sta-
rostlivosti rozhoduje kazdy
Clensky sStat samostatne.
Clenské staty by mali jasne

sformulovat pravidla, na za-
klade ktorych bude cezhra-
ni¢éna starostlivost financo-
vana.

Ako je zdravotna
starostlivost’ hradena

Vo vSeobecnosti plati, ze
starostlivost je uhradza-
na do vysky ako je tomu v
domovskej krajine. Pokial
sa dany vykon v domov-
skej krajine nevykonéava,
je potrebné vziat v uvahu
prospech, ktory pacientovi
poskytne (tento sa hodnoti
na individualnej arovni od
pripadu k pripadu). Smer-
nica o cezhrani¢nej starostli-
vosti tieZ nevytvara priestor
k uhradeniu nékladov za
cestovné alebo ubytovanie,
pripadne sprievod spreva-
dzajtcej osoby alebo tlmoc-
nika. Clenské Staty mozu
individuélne zhodnotit celé
néklady ak presiahnu nakla-
dy v domovskej krajine ako
aj preplatit extra néklady, ak
st v individualnom pripade
opodstatnené.

Aky je postup Uhrady?
Vo vSeobecnosti plati, Ze pa-

cienti musia zaplatit vopred
a nasledne im poistoviia na-
klady preplati. Avsak exis-
tuje sposob ako sa vyhnut
finanénej zéafaZi pacienta,
nazyva sa pre autoriza-
cia. Pokial pacient poziada
poisfoviiu o pre autorizi-
ciu a tato mu bude udelena,
pacient presne vie v akom
rozsahu a ktoré cast zdravot-
nej starostlivosti mu bude
uhradena. Tento spésob do-
verne poznaju aj slovenski
pacienti, ktori podstupuja
zahraniént liecbu, napri-
klad pri diagnostike alebo
operéciach v Ceskej repub-
like. Clenské Staty méZu
tiez implementovat vlastné
opatrenia, ktoré umoznia
priamu komunikaciu medzi
zdravotnym systémom, po-
skytovatelom a poistoviiou
pacienta/klienta.

Co je to pre autorizacia

Pre autorizacia je komuni-
kacia so zdravotnou poistov-
nou o podmienkach thrady
zdravotnej starostlivosti v
zahrani¢i. Podmienky pre
autorizacie si kazdy c¢lensky
stat definuje v ramci narod-
nej legislativy. Vo vSeobec-
nosti vsak plati, ze sa tyka
najmi financne nékladnej
starostlivosti, ako je onko-
logicka liecba, neurochirur-
gické operacie a vo vicSine
pripadov aj starostlivost o
pacientov so zriedkavymi
chorobami.

Kedy moéze poist'oviia

pre autorizaciu odmietnut™?

m 'V pripade, Ze pacient bude
vystaveny neakceptovatel-

nému riziku, ktoré prevy-
Suje ocakavany prospech
(menej zname operacné
techniky, neregistrovana
lie¢ba)

BV pripade, Ze pacient
ohrozi bezpecnost, resp.
vystavi vSeobecnému rizi-
ku poskytovatela zdravot-
nej starostlivosti (infeké-
né ochorenia, epidémie)

'V pripade, Ze platca zdra-
votnej starostlivosti nie
je presvedceny o kvalite
a bezpecnosti pracoviska
poskytovatela

BV pripade, Ze zdravotna
starostlivost rovnakej kva-
lity mo6ze byt poskytnuta
aj doma

Nasledna starostlivost’
Pokial' bola pacientovi po-
skytnuta starostlivost v za-
hraniéi, m4 narok na poskyt-
nutie lekarskych zaznamov
obsahujtcich odporacania,
na zaklade ktorych mu bude
poskytovana nésledna sta-
rostlivost doma.

Uznavanie lekarskych
predpisov

Lekarske predpisy vystave-
né v zahranici st platné aj v
domovskej krajine pacienta,
pokial obsahuja potrebné
nalezitosti (Odsek 11 smer-
nice). Aby sa predislo nedo-
rozumeniam predpisy maja
obsahovat prednostne INN
nézov (vynimajuic biologické
lieky).

pokracovanie na 12. strane



Cezhranic¢na zdravotna
starostlivost — prdvne suvislosti

Text: JUDr. Katarina Fedorovd, PhD. Slovenskd myeloémovda spolochost

Cezhrani¢éna zdravotna starostlivost je pravom garan-
tovana moznost ziadat poskytnutie zdravotnej starost-
livosti v inom ¢lenskom state EU, ako je §tat, v ktorom
je pacient zdravotne poisteny.

Pravo pacienta na cezhra-
niént zdravotnd starostli-
vost je zakotvené v Smernici
Eurépskeho parlamentu a
Rady 2011/24/EU z 9. mar-
ca 2011 o uplatnovani prav
pacientov pri cezhranicnej
zdravotnej  starostlivosti.
Vsetky ¢lenské $taty EU mali
povinnost vélenit ustano-
venia Smernice do svojho
pravneho poriadku najne-
skor do 25. oktébra 2013.
Prava slovenskych pacien-
tov vo vztahu k cezhrani¢nej
zdravotnej starostlivosti st
upravené v §§ od - 10 zdkona
¢. 580/2004 Z. z. o zdravot-
nom poisteni, vo Vyhlaske
Ministerstva  zdravotnic-
tva SR ¢. 232/2014 Z.z.,
ktorou sa upravuje postup
poskytovatela zdravotnej
starostlivosti,  zdravotnej
poistovne a Uradu pre do-
hlad nad zdravotnou sta-
rostlivostou pri poskytova-
ni cezhranicnej zdravotnej
starostlivosti a vo Vyhlaske
Ministerstva zdravotnictva
SR ¢. 341/2013 Z.z., ktorou
sa ustanovuje cezhranic-

nd zdravotnd starostlivost,
ktora podlieha predchadza-
Jjlicemu stthlasu prislusnej
zdravotnej poistovne na
Uicely jej preplatenia.

Aj slovenski pacienti majt
pravo na to, aby im zdra-
votné starostlivost bola po-
skytnutd v zdravotnickom
zariadeni v inom ¢lenskom
state EU. Uspesné uplatne-
nie tohto prava vsak pred-
poklada starostlivé zvazenie
otdzok rozsahu zdravotnej
starostlivosti, na ktord ma
pacient narok, ako bude tato
starostlivost a naklady s 1iou
stvisiace uhradzana, akym
sposobom pacient spristup-
ni adaje zo zdravotnej doku-
mentécie vedenej lekdrom v
Slovenskej republike lekaro-
viv zahranici a napokon, ako
bude moéct riesit otazku na-
pravy neziaducich désledkov
liecby poskytnutej v zahrani-
¢iv pripade, ak nastand.

Obmedzenia prava na
cezhraniénu zdravotnu sta-
rostlivost’

Vyuzivanie prava na cezhra-

/
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niéna zdravotna starostli-
vost nie je neobmedzené.
Pacient ma v ramci cezhra-
ni¢nej zdravotnej starost-
livosti narok iba na také
vySetrenia alebo zdkroky,
ktoré st hradené zo zdravot-
ného poistenia v Slovenskej
republike. V ramci cezhra-
ni¢nej zdravotnej starostli-
vosti preto nie je napriklad
mozné nechat si v zahrani-
¢i predpisat lieky, ktoré v
Slovenskej republike pois-
tfovne neuhradzaji (nie st
zaradené v Zozname lieéiv
a liekov plne uhradzanych
alebo Cdiastotne uhradza-
nych z verejného zdravot-
ného poistenia). Aj niektoré
vykony je mozné absolvovat
v rdmci cezhrani¢nej zdra-
votnej starostlivosti iba s
predchadzajicim stthlasom
zdravotnej poistovne. Pres-
ny zoznam tychto vykonov
je uvedeny vo Vyhlaske MZ
SR ¢C. 341/2013 Z. z. O ude-
lenie suhlasu pacient pi-
somne poziada svoju zdra-
votnil poistovriu. K ziadosti
je potrebné priloZit vypocet
predpokladanych nékladov
na cezhraniénd zdravotna
starostlivost a potvrdenie
zdravotnickeho zariadenia z
iného ¢lenského statu EU, ze
je ochotné pacientovi pred-

R

metna starostlivost poskyt-
nat. Vzory tlaciv ,Vypocet
predpokladanych néakladov
cezhrani¢nej zdravotnej sta-
rostlivosti“ a “Poturdenie o
moznom prijati poistenca®
st uvedené v prilohe ¢. 8 Vy-
hlasky MZ SR ¢. 232/2014
Z. z. Okrem tychto dvoch tla-
¢iv, ktoré vypita zahranié-
ny poskytovatel' zdravotnej
starostlivosti, musi Ziadatel
poistovni predlozit aj vyjad-
renie slovenského S$pecia-
listu v prislusnom odbore,
Ze poskytnutie cezhranic¢nej
zdravotnej starostlivosti je
naozaj dovodné.

Zdravotné poistoviia moze
odmietnut udelit sthlas s
cezhrani¢nou  zdravotnou
starostlivostou iba z doévo-
dov uvedenych v § 9d zakona
o zdravotnom poisteni, a to v
pripade, ak:

a) ochorenie zahfnia formy
liecby, ktoré predstavuja
osobitné riziko pre poisten-
ca alebo obyvatel'stvo, pri-
¢om toto riziko sa zvazuje vo
vztahu k o¢akdvanym prino-
som liecby,

b) poskytovatel  zdravot-
nej starostlivosti, ktory ma
lie¢bu realizovat, vzbudzuje
pochybnosti o svojej dove-
ryhodnosti a o kvalite a bez-
pecnosti lie¢by. Informacie o
poskytovateloch zdravotnej
starostlivosti v inom ¢len-
skom Stite Eurdpskej tunie
Cerpé poistoviia z Narodné-
ho kontaktného miesta, kto-
rého tlohou je poskytovat
pacientom a poistovniam
informacie potrebné na
kvalifikované rozhodnutia
v oblasti cezhrani¢nej zdra-
votnej starostlivosti. V. SR
je Nérodnym kontaktnym
miestom Urad pre dohlad
nad zdravotnou starost-
livostou.

c) lietbu je mozné poskyt-



nat v Slovenskej republike
v lehote, ktora je lekarsky
opodstatnena, zohladnujic
stcasny zdravotny stav pa-
cienta a pravdepodobny vy-
voj jeho ochorenia.

Tieto dovody vSak moze
poistoviia uplatiiovat iba v
savislosti s vykonmi uve-
denymi vo Vyhlaske, t. j. ak
poistenec absolvuje v zahra-
ni¢i vykon, na ktory podla
Vyhlasky nepotrebuje pred-
chadzajtci sthlas zdravotnej
poistovne, poistoviia mu ho
nemoze odmietnut uhradit.
Ak by vsak pacient absol-
voval v zahrani¢i niektory z
vykonov uvedenych vo Vy-
hlaske bez predchidzajice-
ho sthlasu zdravotnej pois-
tovne, ta by mu takyto vykon
neuhradila.

Zdravotna poistoviia je po-
vinna o ziadosti rozhodnut
do 15 pracovnych dni od jej
dorucenia, v naliehavych
pripadoch bezodkladne. Ak
zdravotnd poistoviia roz-
hodne, Ze udelenie sthlasu
zamieta, v rozhodnuti o za-
mietnuti musi uviest dévod
zamietnutia a konkrétneho
poskytovatela  zdravotnej
starostlivosti, ktory v Slo-
venskej republike poskytuje
pozadovant zdravotnu sta-
rostlivost a termin poskyt-
nutia tejto zdravotnej sta-
rostlivosti pacientovi. Proti
rozhodnutiu zdravotnej po-
istovne sa moze ziadatel od-
volat, odvolanie sa podéava
zdravotnej poistovni do 20
dni od dorucenia jej zamie-
tavého rozhodnutia ziadate-
T'ovi. Ak poistoviia odvolaniu
nevyhovie, postiipi ho Uradu
pre dohlad nad zdravotnou
starostlivostou, ktory o od-
volani rozhodne do 15 dni.

Uhrada cezhrani¢nej zdra-
votnej starostlivosti

Pokial' ide o spdsob thra-
dy zdravotnej starostlivosti
poskytnutej poistencovi v
inom ¢lenskom $tite EU,
Smernica umoznila clen-
skym $tatom vybrat si jednu
z alternativ — bud’ zdravot-
nG starostlivost zaplati v
zahrani¢i priamo pacient a
zdravotnd poistoviia mu ju

po névrate do vlasti preplati
alebo zdravotnu starostli-
vost v zahrani¢i zaplati pria-
mo zdravotna poistovia, ¢im
pacienta uplne odbremeni.
Slovenski republika sa vy-
dala prvou cestou, a teda
slovensky pacient, ktory vy-
uziva moznost podstapit vy-
Setrenie alebo zakrok v inom
¢lenskom state EU, musi
cenu takéhoto vykonu v za-
hraniénom zdravotnickom
zariadeni zaplatif a nasledne
poziadat zdravotnt poistov-
nu v Slovenskej republike
o uhradu zaplatenej ceny
vykonu. Ziadost musi byt
podané v lehote 3 mesiacov
od ukoncenia poskytovania
zdravotnej starostlivosti v
zahrani¢i. Vzor Ziadosti je
uvedeny v prilohe ¢. 10 Vy-
hlasky MZ SR ¢. 232/2014
Z. z. Vyska penaznych pros-

poskytovatelom zdravotnej
starostlivosti, s ktorymi ma
uzatvorenu zmluvu.
Zdravotna poistoviia pa-
cientovi uhradi iba priame
néklady vynalozené na zdra-
votnu starostlivost. Dalsie
néklady, ako st napr. ces-
tovné, ubytovanie spreva-
dzajacich oséb, néklady na
tlmocnika, si pacient plati
sam.

Zdravotna dokumentacia

Podla zakona ¢. 576/2004
Z. z. o zdravotnej starostli-
vosti vedie zdravotnt doku-
mentaciu ako celok vseobec-
ny lekar, iny oSetrujtci lekar
(Specialista) vedie zdravot-
ni dokumentaciu v rozsa-
hu nim poskytovanej zdra-
votnej starostlivosti. Lekar,
ktory zdravotni dokumen-
taciu vedie, je za nu zodpo-

triedkov, ktoréa je pacientovi
“preplatena“ na Slovensku,
vSak nesmie prekrocit vysku
thrady za toto vysetrenie ¢i
zakrok v Slovenskej repub-
like. Ak teda zakrok X stal
pacienta napr. v Rakisku
1200 eur a zdravotna pois-
foviia uhradza slovenskému
poskytovatelovi zdravotnej
starostlivosti za rovnaky
zdkrok sumu 500 eur, pa-
cientovi uhradi iba 500 eur.
Ak by vsak zakrok stél v za-
hrani¢i 450 eur, poistoviia
pacientovi uhradi 450 eur,
hoci na Slovensku za rovna-
ky zékrok uhradza poskyto-
vatelovi 500 eur. Pri urco-
vani “ceny” zadkroku v SR,
poistoviia postupuje tak, ze
spriemeruje vysSku thrady,
ktort plati za tento vykon

vedny, je povinny ju chranit
pred poskodenim, stratou a
zni¢enim. Zdravotni doku-
mentécia nepatri pacientovi,
nie je jeho majetkom, preto
lekar nemoéze odovzdat pa-
cientovi zdravotnd doku-
mentaciu, ked ho pacient o
to poziada. Udaje zo zdra-
votnej dokumentacie lekar
poskytuje inému lekarovi,
ktory pacientovi poskytuje
zdravotna starostlivost, na
zaklade ziadosti takéhoto
lekara. Ak teda Specialista
zo zahrani¢ného pracoviska,
kde pacient mieni absolvo-
vat urcity zakrok, oSetruji-
ceho lekara pacienta poziada
o takéto informacie, moze
mu ich poskytnat, nie je vsak
povinny prekladat tieto uda-
je do cudzieho jazyka. Ak by

oSetrujtci lekar pacienta ne-
bol ochotny so Specialistom
zo zahrani¢ného pracoviska
spolupracovat, pacient ma
moznost vyuzit svoje pravo
garantované ustanovenim
§ 25 zdkona o zdravotnej
starostlivosti a urobif si zo
zdravotnej  dokumentacie
vypisy, odpisy a fotokopie.
Aj Smernica garantuje pravo
pacienta na poskytnutie ko-
pii zdravotnej dokumentacie
potrebnych pre poskytova-
nie cezhrani¢nej zdravotnej
starostlivosti. Otazkou vsSak
zostava, do akej miery buda
takéto reprodukcie povod-
ného textu pre zahranicné-
ho poskytovatela zdravotnej
starostlivosti hodnoverné,
hoci by aj boli prelozené
aradne. Rovnako po ukonce-
ni lieby v zahranié¢i mé pa-
cient narok na poskytnutie
zaznamu o uskutocnenych
zakrokoch. Néklady na vy-
hotovenie prekladov zdra-
votnej dokumentacie znéisa
pacient.

Zodpovednost’ za nesprav-
ne poskytnuti zdravotnu
starostlivost’

Prava zo zodpovednosti za
nespravne poskytnuta zdra-
votnu starostlivost si pacient
uplatnuje v State, kde mu
bola zdravotna starostlivost
poskytnuta, spésobom, kto-
ry zakotvuje pravny poria-
dok daného $tatu. Narodné
kontaktné miesto tohto Sta-
tu by malo byt pripravené
poskytnut pacientovi vSetky
relevantné informacie tyka-
juce sa uplatnenia takychto
narokov. Naklady na vede-
nie spravneho ¢i sudneho
konania v inom State (vra-
tane nékladov pravneho za-
stiipenia, ktoré bude zrejme
nevyhnutné) vsSak hradi pa-
cient. V pripade tspechu v
konani je moZné ocakévat,
Ze trovy konania budua pa-
cientovi uhradené protistra-
nou. Ak pacient po vysetreni
¢i zakroku v zahranici (¢i uz
Gspesnom alebo nie) potre-
buje este zdravotna starost-
livost na Slovensku, takéto
nasledna zdravotna starost-
livost mu bude poskytnuta.



Vyroc¢né stretnutie Asocidcie

Marfanovho syndrému 2014

Text: Alzbeta Lukovicovd, prezidentka Asocidcie Marfanovho syndroému

Marfanov syndrém (MFS) — patri do skupiny zriedkavych chorob. Je to genetické ochorenie spojivového tkaniva,
ktoré dominantne postihuje cely organizmus. MFS vznika mutaciou génu, ¢o spésobuje poruchu tvorby bielkoviny
fibrilin. Fibrilin je doleZitou sti¢astou spojivového tkaniva, ktoré zabezpecéuje pevnost kazdého telesného organu. De-
fektny gén dramaticky sposobuje oslabenie vsetkych dolezitych organov: srdca, oc¢i, chrbtice, plac, obli¢iek, oslabeny
je cievny systém, uvolneny kibovy mechanizmus.

Ochorenie je trvalé s po-
stupujiacou tendenciou a
vyZaduje si mimoriadnu
lekarsku starostlivost.
MFS sa dedi ako autozomal-
ne dominantné ochorenie.

Vylieéenie, ani zlepSenie
zdravotného stavu pa-
cienta s MFS nie je moz-
né, naopak opotrebovanie
organizmu postupuje velmi
rychlo, zlyhanie zivotnych
organov hrozi i vo vel'mi niz-
kom veku pacienta.Osoby s
MFS patria do kategorie
tazko zdravotne postih-
nutych s obmedzenou
pracovnou  schopnos-
tou. NajvaznejSie zdra-
votné problémy sa ty-
kaja srdcovo-cievneho
systému. Nespravna funk-
cia mitralnej srdcovej chlop-

ne spbsobuje prolaps, ¢o
vedie k poruche srdcového
rytmu, spatnému pradeniu
krvi (regurgitacii). Aorta je
sirsia a krehkejsia. Jej rozsi-
rovanie vekom pokracuje, ¢o
sposobi netesnost aortalnej
chlopne, na aorte vznikaji
vydute, aneuryzmy, zvySuje
sa riziko vzniku trhlin a na-
hleho prasknutia s fatalny-
mi nésledkami. Pri MFS je
charakteristickd chronicka
Gnava.

Vyroéné stretnutie
Asociacie Marfanov-

ho syndrému 2014 s
medicinsko relaxaénym
programom.

Dna 19 — 21.septembra
2014 sa spolo¢ne v Dudin-
ciach stretli ¢lenovia a pria-

telia Asociicie Marfanovho
syndromu (AMS).

Dévodov sme na to mali ten-

to rok viacej:

1.hodnotili sme ¢innost
Asociacie za uplynuly rok

2.prezentovali sme infor-
macénd kampan ziedka-
vych chorob 2013/2014

3.absolvovali sme kardiolo-
gickd a genetickd poradiu
»,Bez syndromu bieleho
plasta“

4.bilancovali sme 20 rokov
od zaloZenia Asociacie

5.uzili sme si pripraveny
relaxaény a rehabilitaény
program

Témy stretnutia boli teda
jasné a zaujem o ne tiez.
Vikend si prislo uzif 55 do-

spelych a 8 deti vo veku do
12 rokov. Najnizsi vekovy
rekord 4 mesiace zazname-
nala najmlads$ia tcastnicka
Natalia.

V piatok popoludni sa v
srdefnej atmosfére privi-
tali vSetci Gcastnici a na
podéiarknutie vyznamu 20
ro¢nej aktivnej ¢innosti Aso-
ciacie dostal kazdy pacient
darcek — vak s logom asoci-
acie. Po ceste sme si oddych-
li a zrelaxovali v bazéne pri
cviceni hydrokinezioterapie.
Deil sme ukondili skvelou
zabavou pri hudbe a tanci.
Sobota dopoludnia patrila
prednaskam,  hodnoteniu
¢innosti a bilancovaniu.

1. Pri hodnoteni ¢innosti
¢lenovia tak, ako po iné roky
ocenili spolupracu a pomoc
doc. MUDr. Michala Ondrej-
¢éka, CSc. z ,,Centra starost-
livosti o pacientov s MFS“
pri Zelezni¢nej nemocnici s
poliklinikou v Bratislave.

2. Asociicia sa pri svo-
jej Cinnosti Casto obracia
o pomoc na Alianciou
zriedkavych chorob. V r.
2013/14 Aliancia vo velkej
miere prispela k informo-
vanosti verejnosti o exis-



tencii zriedkavych chorob
a konkrétne i Marfanovho
syndromu. Téme ,zriedkavé
choroby” sme preto i my na
stretnuti venovali dostatoc-
ny priestor a prezentovali
sme ucastnikom i video o
putovnej vystave a o kampa-
ni ,Den zriedkavych choréb
2014". Pritomni si uvedomili
doleZitost a nutnost zvysovat
povedomie o ZCH. Za aktiv-
nej pomoci Aliancie ZCH
sme (po 20rokoch konecne)
zostavili a vydali novy infor-
macny letdk o Marfanovom
syndrome. Tento kompletny
informacny material o ocho-
reni, diagnostike i liecbe
MFS Asociacia uz roky po-
trebovala. Na stretnuti bol
odprezentovany i d’alsi Spe-
cidlny informacny material
o ,Diagnostike Marfanovho
syndromu® . I tento material
vznikol za aktivnej pomoci a
podpory Aliancie ZCH.

3. Doc. MUDr. M. Ondrej-
¢ak, klinicky genetik a gy-
nekoldg spoloéne s MUDr.
Katarinou Dulkovou, kar-
diologickou  neformalnou
otvorenou diskusiou zodpo-
vedali pritomnym na vSetky
otazky a problémy, ktoré ich
trapia v savislosti s ochore-
nim. Tento typ Zivej diskusie
sa v Asociacii vel'mi osved¢il,
pretoze pacienti ani lekari
nie s ¢asovo obmedzeni a

atmosféra je velmi uvolne-
né. Pacienti sa vzdjomne pri
Kkladenych otazkach dopitia-
ja a podporuja.

4. Prezidentka AMS Alzbe-
ta Lukoviova vo svojej vi-
deoprezentacii ~ venovanej
»20rofnej bilancii ¢innosti
AMS*” podciarkla zaclenenie
Asociacie hned od prvych
rokov vzniku do medzina-
rodnych Struktar organiza-
cii Marfanovho syndromu.
Tato spolupraca s Marfan
Europe Network nepre-

trzite pokracuje a pritom-
ni si pozreli prezentaciu z
Gcasti dvoch ¢lenov Hanky
a Jakuba na medzinarod-
nom stretnuti mladeznikov

s Marfanovym syndrémom
v Klagenfurte. Na tomto
stretnuti obaja dostojne re-
prezentovali nasu slovenski
AMS.

Zial, pri porovnani zahra-
ni¢nych asociacii a nasej je
rozdiel v tom, Ze tie zahra-
niéné su dotované Statom,
maja vytvorené podmienky
na ¢innost, st podporované
finanéne i materidlne. Na-
priek tomu, ze takdto pod-
poru nasa Asocidcia nema4,
mame omnoho S$irsiu c¢len-
skt zakladnu a viac castni-
kov chodi na stretnutia.

5. Program stretnutia bol
bohaty a pestry. Uzili sme si

bazén s protipridom a ma-
sdznymi tryskami, vyrivku,
kazdy tucastnik absolvoval
maséz, naucili sme sa tech-
niku servitkovania (aj muzi
mali zaujem :) ), zrelaxova-
li sme pri muzikoterapii a
ochutnali buré¢iak na Dudin-
skom jarmoku. Pri gumic-
kovani — vyrobe naramkov,
prstienkov stravili najmlad-
$1 i dospeli najviac vol'ného
Casu. Pocasie nam prialo.
Prezili sme pekny slneény
vikend plny informacii, hier
aradosti.

Putovna vystava
kampane zriedkavych
choréb na cestach

Text: Aliancia ZCH

Tlac¢ovou konferenciou pri prileZitosti Dna zriedka-
vych choréb 2014 sa odstartovala celoro¢na kampan
zriedkavych choroéb s cielom implementéacie zriedka-
vych chorob do narodnej legislativy a podpory pride-
lenia finan¢nych prostriedkov pre pripraveny Narod-

ny plan zdravotnej starostlivosti.
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Samotnej kampani Dna
zriedkavych chorob 2014
sme venovali aj nase prvé
¢islo tohtorocného newslet-
tera. Ako vyzera situacia
dnes o viac ako 6 mesiacov
od spustenia kampane. Pu-
tovnd vystava nabrala ten
spravny smer a z Narodnej
rady sa presunula do Slo-
venského narodneho di-
vadla, ¢i ndkupného centra
Apollo Business Centrum
v Bratislave. V auguste sa s
informaciami o zriedkavych
chorobadch oboznamili aj
zamestnanci, navstevnici Ci
hostia Ministerstva zdravot-
nictva SR. Zdobila chodby
viacerych Slovenskych ne-
mocnic a aktualne ju nijdete
v priestoroch Detskej fakult-
nej nemocnice s poliklinikou
v Banskej Bystrici. Na konci
roka obide Slovensko a pote-
$i T'udi v Kosiciach.

Z vystavou prichadza do
miest nielen spestrenie kaz-
dodennosti, ale aj inform4-
cie o spolo¢nych charakte-
ristikich velmi ro6znorodej
skupiny chorob: zriedka-
vych chorob. Verime, ze sme

tak rozsirili obzor zdravym
i chorym, divadla ¢i naku-
puchtivym, vSetkym kto-
rym cielene alebo n&hodne
mali moznost nasu vystavu
navstivit.

Dakujeme nasim partnerom,
7e nam pomahaji zvySovat
povedomie o zriedkavych
chorobach. Identifikacia
zriedkavych chordb spoloc-
nostou je zdkladnym kame-
nom vSetkych nasich aktivit
a naplnenim cielov.

Harmonogram putovnej vy-

stavy

B NR SR 24.3. — 28.2.2014

B SND 14.4. — 5.5. 2014

B DPNsP Bratislava
5.5.2014-31.5. 2014

B Apollo Business Centrum
Bratislava
17.6. — 12.7.2014

B MZ SR Bratislava
3.8. —3.9.2014

B FNsP F. D. Roosevelta
Banska Bystrica
8.9. — 6.10.2014

B DFNsP Banské Bystrica
7.10. — 7.11.2014

m Zilina

W Kosice
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Predposledny augustovy pre-
dizeny vikend si spoloéne
sprijemnilo 15 rodin.

Priatel'ské rozhovory, piatko-
vy seminar s odbornikmi na
tému liecby TSC a jej samot-
ného vyskumu, poradenstvo
vo vychove, rieSenie Cclen-
skych priorit ¢i dalSie smero-
vanie organizacie, aj toto boli
Casti formalnejSieho progra-
mu, ktoré na astusakov cakali.

Dvaja dalsi mali pacienti si
v rdmci projektu ASTUS o.z.
TABLETY POMAHUJU! Po-
mozte aj Vy! prevzali svoje
Ipady, v poradi iSlo o doko-
py 11 tabletov, ktoré ASTUS
0.z. rozdal svojim malym, ale
aj dospelym ¢lenom s TSC.
KedZe vySe 60% pacientov
s touto diagnézou tvoria pa-
cienti s poruchami autistické-
ho spektra (PAS) je dokazané,
Ze prave Ipady so Specidlne
vyvinutymi aplikdciami vy-
razne napomdahaju autistom
v ich rozvoji a celkovej ko-
munikacii. ,V tomto projekte
urcite chceme pokracovat aj
nadalej, pretoZe cesta k ziska-
niu tabletu tejto znacky byva
pre mnohé rodiny redlnym
problémom najma co sa tyka
zasahu do rodinného roz-
poctu, a preto aspon v tom-
to chceme rodinam ulah¢it

Na Liptove sa konalo v poradi
2. oficidlne stretnutie rodin
s Tuberéznou sklerézou

Text: Barbora Zajackova

Rodiny obc¢ianskeho zdruzenia ASTUS o.z. (Asociacia tuberoznej sklerézy) sa uz po druhy-
krat stretli na svojom letnom relaxa¢nom pobyte, tentokrat v prostredi malebného Liptova.

cestu k ziskaniu hodnotnej
pomdcky. Tento typ tabletu
je pre autistov v mnohych
pripadoch a v spravnom na-
staveni — pouzivani skutocne
vyznamnym pomocnikom, a
kedZe nasa clenska zékladia
sa ¢im dalej tym viac poma-
ly rozrasta, postupne bude-
me pracovat na tom, aby sa
pocet odovzdanych tabletov
neustile zvySoval a dostali

ho vsetci ti, ktorym poslizi,“
prezradila d’alSie vizie v rdmci
Gspesne zapocatého projektu
liderka ASTUS o.z., Barbora
Zajackova.  Koordinatorom
projektu s tabletmi je zaroven
aj IT odbornik a spravca prvé-
ho oficialneho webu o TSC na
Slovensku, Andrej Melicher,
ktory si zaroven pre vSetkych
pripravil patavii prednasku
a prezentaciu o novinkach v

Specialnych aplikaciach a v
pripade potreby aj zaskolil
mnohych rodicov k tomu, ako
naefektivnejsie vyuzivat tablet
pre svoje dieta.

Prijemné prostredie v Relax
Hotel Sojka Malatiny si po-
chvalovali najmd rodiny s
malymi detmi, ktoré si pocas
piatich dni vymienali svoje
poznatky a skdsenosti o Zivo-
te s TSC, mnohi sa stretli po
prvykrat, a preto islo o vel'mi
pekné momenty, ktorym sa
tesil kazdy, kto zavital na toto
liptovské stretnutie. Pocas
troch dni bola rodi¢om k dis-
pozicii lie¢ebnd pedagogicka
PaedDr. Eva Urbanekova,
ktord pocas individualnych
sedeni konzultovala s ro-
di¢mi ich otazky vo vychove
tych najmensich pacientov.
Prisli vSak aj dospeli pacien-
ti, a preto rodicia, ktori sa
uz za desatrodia zzili s touto
diagnézou boli skiisenostami
velkymi navigatormi mladym
rodindm, ktoré svoj smer este
hl'adaju a s diagnoézou sa len
zoznamuju.

Barbora Zajackova dalej o
stretnuti dodéva: ,, na Sloven-
sku je stale problémom najma
dermatovenorologickd  sta-

rostlivost o nasich pacientov,
a preto sme sa v ramci ¢len-
skej schodze zhodli, ze musi-
me popracovat v buddcnosti
na zlegalizovani rapamycino-
vej emulzie, kedZe nasa diag-
noéza okrem neurologickych
a psychiatrickych problémov
musi riesit rozne kozné prob-
1émy, a toto je pre nas velkou
vyzvou, iniciovat na Sloven-
sku zmeny a pokroky v tejto
oblasti®.

Na tento pobyt a oficidlnu
Clensku schédzu s prednéska-
mi i seminirmi sa organiza-
cii podarilo ziskat finanény
grant, aby mohli kompletne
uhradif pobyt so stravou i te-
rapiami kazdému pacientovi
s jednym zakonnym zastup-
com.

ASTUS o.z. je sice mladou
organizaciou, avSak jej vizie
a ciele sa im pomalymi krok-
mi postupne dari napitiat. A
aj podla vedenia organizéicie
v organizovani pobytov so
semindrmi ¢i  workshopmi
chcti minimalne raz rocne pre
svojich ¢lenov pokracovat.
,V tomto by sme radi na-
stavili smer, aby sa z toho
stala hodnotna tradicia pre
vsetkych nasich ,astusakov®,
konstatuje B. Zajackova.



Septembrové stretnutie OMDVSR
s prezidentom SR A. Kiskom

Text: Mgr. Andrea Madunova, predsednicka OMD v SR

Pocas stretnutia sa prezident zaujimal o problémy, ktoré najviac tazia 'udi s nervovosva-
lovymi ochoreniami spésobujiice imobilitu a odkazanost na pomoc inych. Hovorili sme o
stale bariérovom prostredi, v ktorom sa 'udia pohybujtci sa na vozikoch citia odsunuti na
vedl’ajsiu kol’aj, maja problém dostat sa do zdravotnickych zariadeni a zotrvat v nich aj po-
cas hospitalizacie z dovodu neexistencie bezbariérovych socialnych zariadeni a pomocok
na ktoré st odkazani, napr. polohovacie postele, zdvihaky, antidekubitné matrace.

Problémy sa vyskytuju aj v
ostatnych institaciach, ako
su skoly, kultdrne zariadenia
a zariadenia poskytujice roz-
ne sluzby, restauracie, hotely
a pod. Dalsia zdvazna téma,
o ktorej sme sa rozpravali je
stazeny pristup k vhodnym
kompenzaénym pomdckam.
Osoby s nervovosvalovymi
ochoreniami maja zavazné
dosledky, ktoré spdsobuju,
Ze im nevyhovujii pomdcky
oznacujtiice sa ako Standard
a je potrebné ich individual-
ne upravovat. Dochédza tak
k diskriminacii medzi oso-
bami s postihnutim, pretoze
osoby s l'ahsimi dosledkami
maji moznost ziskat vhodnt
pomocku bez doplatkov, pri-
¢om osoby s rozsiahlejsimi
dosledkami musia na takito
pomocku doplécat. Organiza-
cia muskularnych dystrofikov
v SR uz 14 rokov prerozdeluje
zo zdrojov ziskanych vo ve-
rejnej zbierke Belasy motyl

financie svojim clenom na
doplatky za kompenzacéné
pomocky. V roku 2013 sme
takto prispeli 36-tim ¢lenom
sumou 14.781€. Stat by sa
nemal spoliehat na financie
z verejnych zbierok alebo od
sponzorov. Ludia odkazani
na kompenza¢nti pomécku si
takto musia hl'adat iné zdroje
na dofinancovanie pomocky
nakolko ich prijmy neposta-
¢ujt na pokrytie doplatkov.

OMD v SR opakovane upo-
zornuje MZ SR na tento
problém. Naposledy sme tak
urobili v marci, ked sme v
rozsiahlom liste rozobrali do-
sledky, ktoré l'udom s NSO
spdsobuje stfasny systém
poskytovania zdravotnickych
pomdcok cez verejné zdra-
votné poistenie. Upozornili
sme v Hom na porusovanie
'udskych prav osob s tazkym
zdravotnym postihnutim z
dévodu nerovnakého pristu-

pu podla miery zdravotného
postihnutia. Takyto pristup je
v rozpore s ¢lankom 2 Doho-
voru OSN o préavach Tudi so
zdravotnym postihnutim, ale
porusuje aj iné ¢lanky. Minis-
terka zdravotnictva na nas list
dodnes nereagovala.

Dotkli sme sa aj témy prijmo-
vych limitov pri poberani pe-
naznych prispevkov na kom-
penzéaciu. Tieto sposobuju, zZe
prave pracovna aktivita osoby
s postihnutim byva dévodom
znemoznenia poberania pe-
nazného prispevku. Ich nizke
nastavenie spoOsobuje, Ze ak
osoby odkazané na osobni
asistenciu sa zamestnaju, ne-
maju viac narok na prispevok
na prevadzku motorového
vozidla, ¢i osobnu asistenciu.
Uviedli sme, Ze takéto nasta-
venie zakona je nespravodlivé
prave vo€i tym, ktori maja za-
ujem svojou pracou zlepsit si
socidlnu situéciu a zaradit sa
tak do vaésinovej spolo¢nosti.
Zdoraznili sme aj fakt, Ze vac-
Sina nervovosvalovych ocho-
reni, ktorymi trpia pacienti
zdruZeni v naSej organizicii
patri do skupiny zriedkavych
chorob. Predstavili sme pa-
novi prezidentovi koncept aj
ciele tohtorocnej kampane
Dria zriedkavych chorob, pou-
kazali na existujicu Narodna
stratégiu ako aj pripravova-
ny Narodny plan zdravotnej
starostlivosti. Mnohé z nami
spominanych problémov by
tak ziskali systémové rieSenie,
z ktorého by profitovala cela
komunita pacientov so zried-
kavymi chorobami — podla
odhadov 300 000 l'udi na Slo-
vensku a to vobec nie je malo.
Pocas stretnutia s pAnom pre-
zidentom sme podakovali za
jeho postoj v suvislosti s feno-
ménom Ice Bucket Challenge.
Zviditelnenim tejto kampane
na Slovensku upriamil pozor-
nost na to, Ze aj u nas existuje
organizacia, ktora zdruzuje
'udi s ochoreniami ako ALS
a inymi nervovosvalovymi
postihnutiami, ktorych do-
sledky st podobné. Vdaka
tomu sme prijali od r6znych
darcov finanéna podporu, za
¢o tprimne dakujeme.



Eurdpsky prieskum o dostupnosti
starostlivosti a liekov pre pacientov
so zriedkavymi chorobami

Text: Aliancia ZCH

Usilie vynaloZené pri vyvoji lieku na zriedkavii chorobu sa vrati az vtedy, ked’ tento liek
je v krajine financ¢ne, ale aj procesne dostupny — zjednodusSene ked’ sa dostane priamo k
pacientom. Lieky, ktoré sa na narodnom trhu nenachadzaji alebo si ich pacienti z finan¢-
nych dovodov nemoézu dovolit sa pre pacientov stavaja nedostupnymi.

Na Slovenskom trhu ma ak-
tuélne pridelena cenu len 16
liekov na zriedkavé choroby
z existujacich 78 na eurép-
skom trhu. V pripade, ak
pacient potrebuje liek, ktory
nie je na slovenskom trhu
priamo dostupny, musi lekar
poziadat zdravotnt poistov-
niu alebo MZ SR o schvalenie
tohto lieku pre individualne-
ho pacienta. Toto schvalenie
ma len obmedzend casovi
platnost. Vo vSeobecnosti je
za nizku dostupnost liekov na
zriedkavé choroby v ¢lenskych
Statoch zodpovednych viacero
faktorov. Dezignacia liekov,
asistencia pri vyvoji lieku ako
aj samotné registracia lieku
(potvrdenie jeho bezpecnosti
a ucinnosti) prebiehaji cen-
tralizovane na tarovni Eur6p-
skej liekovej agentiry EMA,
kde sice st zastupcovia kaz-
dého ¢lenského $tatu, rozhod-
nutie v§ak vznikd na zéklade
konsenzu. Na druhej strane
terapeutické hodnotenie lie-
ku, urcenie jeho ceny ako aj
doplatku st otazkou néarod-
nych politik.

EURORDIS kontinuélne
pracuje na identifikécii prob-

lémov dostupnosti, ktorym
Celia pacienti so zriedkavymi
chorobami ako aj hl'ad4 moz-
nosti ako tento problém vy-
riesit. Pocas svojej prace pod-

nikol uz viacero prieskumov
ohladom dostupnosti liekov
na zriedkavé choroby v jed-
notlivych clenskych Statoch.
Zévery tychto aktivit prezen-
toval a diskutoval v ramci
Eurépskej liekovej agenttry,
Eurépskej komisie aj so sa-
motnymi vyrobcami liekov.
Eurordis spolu s pracovnou
skupinou Eurdpskeho farma-
ceutického fora identifikovali
ako najvacsi problém rozdiely
v cenach doplatkov liekov na
zriedkavé choroby v jednot-

livych clenskych statoch. Za
dalsie faktory ur¢ili:

B Nedostatoéntt  pozornost
zriedkavym chorobam ako aj
liekom na zriedkavé choroby

v rozpocte uréenom na zdra-
votnictvo.

B Nizky dosah, ktorym doka-
Zu narodné autority kontrolo-
vat a manazovat pouZivanie
liekov na zriedkavé choroby
vzhladom na ich dopad na
celkovy rozpocet na zdravot-
nictvo v jednotlivich clen-
skych Statoch.

RieSenim tohto problému,
na ktorom sa dohodli vSetky
Clenské staty, ale aj priemysel
apacienti je tzv. Pridana kli-
nicka hodnota lieku.

Na zaklade tychto aktivit po-
ziadala Eurépska komisia v
roku 2010 auditorski firmu
Ernst and Young o analyzu si-
tuécie a navrhnutie moznjch
rieSeni, ktoré by zvysili do-
stupnost liekov na zriedkavé
choroby pre pacientov. Vybor
expertov pre zriedkavé cho-
roby sa nasledne cely jeden
rok zaoberal implementaciou
tychto opatreni do praxe Vy-
sledkom je odborné odpora-
Canie pre pridana klinicka
hodnotu lieku na zriedkavé
choroby.

Na zaver vsSak stdle plati o
cene lieku jedn4 kazdy ¢lensky
§tat s vjrobcom samostatne a
nie kazdy $tat m4 na zhodno-
tenie terapeutickej hodnoty
lieku potrebné kapacity. Tak-
tiez farmaceutické firmy maja
vlastné stratégie, ktorymi sa
riadia pri vstupe liekov na trh.
Najprv vyjednavaju s kraji-
nami, ktoré mézu poniknut
vysSie ceny, ¢im si zabezpecia
aj vyssiu referencnt cenu. Nie
je preto vinimkou, Ze liek sa
dostdva na nérodny trh aj s
Stvorroénym omeskanim. A
tak namiesto toho aby vSetci z
lie¢by profitovali, clenské Sta-
ty platia zbytocne viac za lieky
a farmaceuticky priemysel
straca vyhodu market exkluzi-
vity (nemoznost vstupu gene-
rickych liekov).

Aj preto sa EURORDIS uz po
piaty krat rozhodol vykonat
prieskum o dostupnosti nie-
len liekov, ale aj zdravotnej
starostlivosti pre pacientov
so zriedkavymi chorobami.
I8lo o celoeurdpsky prieskum
a po prvy krat sa do neho za-
pojili aj slovenski pacienti. Do
30. 9. 2014 ste mali moZnost
na nasej stranke alebo na
strinke EURORDIS vypl-
nit 10 jednoduchych otézok,
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ktoré priblizia troven a do-
stupnost starostlivosti v jed-
notlivych ¢lenskych Statoch
skoro 15 rokov od schvélenia
europskej legislativy v oblasti
zriedkavych chor6b.

Dakujeme vsetkym z Vs,
ktory ste sa do prieskumu
zapojili.



Ako vytvorit register zriedkavych chorob?

Text: MUDr. Frantisek Cisarik, CSc Ndrodny zdstupca v Commission expert group on rare diseases EC

Register zriedkavych chorob - ako zber dat zo vSetkych
relevantnych narodnych a inych registrov do virtualneho
registra zriedkavych chorob v garancii Narodného cen-
tra zdravotnickych informacii s prepojenim na e-Health.

V Slovenskej republike do-
teraz neexistuji objektivne
epidemiologické tdaje o pre-
valencii zriedkavych chorob
(ZCH). Stvisi to najma s na-
ro¢nou Kklinickou a labora-
tornou diagnostikou a s do-
stupnostou modernych a aj
drahsich diagnostickych po-
stupov. Navyse, efektivnejsia
koordinacia aktivit a spolu-
praca prislusnych Specialistov
v problematike ZCH na celo-
narodnej tirovni bola doteraz
limitovana.

Uprednostiiuje sa diagnosti-
ka a starostlivost o pacientov
s chorobami ¢astého vyskytu
v neprospech ,marginalizo-
vanych“ ZCH. Nemame teda
moznost na objektivnych
tidajoch poukazovat na pocty
jednotlivich typov zriedka-
vych chorob, a tym aj na po-
trebny rozsah a kvalitu zdra-
votnickej starostlivosti, a tak
tato oblast zostava pre organi-
zatorov zdravotnictva hodne
nejasna. Informaécie a aj argu-
menty nam moze priniest len
taky register, ktory bude evi-
dovat ¢o najsirSie spektrum
pacientov so ZCH. Za ZCH sa
povazuje choroba s vyskytom
nie va¢sim ako 1:2000 pri¢om
takychto choréb je viac ako 7
000. Prakticky ide o naro¢nt
tlohu pre celt zdravotnicku
Statistiku. Narodna stratégia
zlepSenia zdravotnej starost-
livosti o pacientov so zriedka-
vymi chorobami na roky 2012
— 2013, prijatd 24. oktébra
2012 vladou SR rozhodnutim
¢. 578 v tejto veci pise:

Zber tdajov o pacientoch so
ZCH a podpora vytvorenia
narodného registra ZCH

W Analyzovat sucasny zber
tdajov o pacientoch so
ZCH v S$tatistikach Narod-
ného centra zdravotnic-
kych informacii (NCZI)

B Definovat’ zaujmy jednot-
livych lekarskych odbor-

nosti v zbere udajov pre
vlastné potreby a v tom
definovat’ aj potreby regis-
tracie chordb spliajtcich
kritéria ZCH tak, aby sme
prepojenim  ziskali moz-
nost vytvorenia registra
ZCH

BV nutnej miere rozsirit
zber tdajov o pacientoch
so ZCH aj zohladnenim
trendov vo vjuoji registrov
ZCHvEU

B Preskiimat’ prauny rdamec
zberu udajov a biologic-
kych vzoriek od pacientov
soZCH

B Implementovat’ medzing-
rodné odportcania pre ob-
last'registracie ZCH

EUCERD (European Union
Committee of Experts on
Rare Diseases) vypracoval v
roku 2013 ,,Odporicania ku
zberu tdajov a vytvaraniu
registrov pacientov so zried-
kavymi chorobami“. Tieto
odporicania chceme uplatnit
pri praktickom vytvarani re-
gistra zriedkavych chordb v
SR. K tomu je potrebné nielen
rozsirit existujice hlasenia,
ale aj pripravit nové hlasenia
pre oblast dedi¢nych a gene-
tickgch chordb a zriedkavych
chordb. Okrem toho je treba
néjst stlad a spdsob vyuzitia
aj s registrami pacientov so
zriedkavymi chorobami, kto-
ré su vedené niektorymi Spe-
cializovanymi centrami.

Aké mame zdroje a moznosti?
Narodné centrum zdravot-
nickych informacii (NCZI)
vedie viacero registrov, kde
sa daja identifikovat aj pa-
cienti so ZCH. V SR existuje
aj niekolko $pecializovanych
registrov len pre niektoré
ZCH, alebo skupiny ZCH. Pre
poznanie vyskytu ZCH v SR
je dolezité vyuzitie stcasnych
i novych hlaseni do prislus-
nych narodnych registrov a
kvalita tdajov je determino-
vana predovsetkym droviiou
hlasnej discipliny. V tomto

smere mame dlhodobo priaz-
nivé skdsenosti s prevadzkou
Narodného registra pacientov
s vrodenou vyvojou chybou
(vedie sa od roku 1964). NCZI
je operator aj pre Narodny re-
gister vrodenych chyb srdca
(1992), Narodny onkologicky
register (od roku 1976, vra-
tane zriedkavych nadorov),
Narodny register diabetes
mellitus u deti a novoroden-
cov (1986).

7 viacerych zavaznych do-
vodov sme sa rozhodli, Ze
Narodny register pacientov s
vrodenou vyvojovou chybou
vyuzijeme a rozsirime ho aj o
dalsie potrebné hlasenia tak,
aby sme ¢o najjednoduchsie
a najefektivnejSie  vytvorili
zéklad pre ,virtuélny register
zriedkavych chordb“. V pr-
vom kroku je to prvé hlése-
nie vrodenej chyby-dedi¢né,
genetické chyby a zriedkavé
choroby a druhé hlasenie
vrodenej chyby u plodu-ge-
netika. Tieto hlasenia sme za-
cali zbieraf od 1. 1. 2014 a ku
koncu septembra 2014 bolo
priebezne nahlasenych 125
pacientov skupine dedi¢nych
a zriedkavych chorob (presne
ide o monogénové choroby,
genetické syndromy a chro-
mozémové anomalie) a viac
ako 80 prenatalne zistenych
genetickych chyb (spravidla
prenatélne zistenych chromo-
zobmovych anomalii u plodov).
Tieto hlasenia povinne poda-
vaju klinicki genetici z ambu-
lancii lekarskej genetiky.

Aby bol nas register kompati-
bilny s registrami vytvarany-
mi v rdmci Eur6py musime
zaviest taky kodovaci systém,
ktory to umozni. Preto okrem
koédovania podla Medzina-
rodnej Klasifikicie chordb
verzie 10, kde sa ale nachadza
len okolo 250 typov zriedka-
vych chor6b , zavadzame do
novych hlaseni kodovanie
pomocou ORPHA kédov.
ORPHA kobdovanie je Specia-
lizované na kdodovanie zried-
kavych chorob. Ak mame
zvladnut vyber pacientov z
registrov NCZI, ako aj z regis-
trov vedenych pracoviskami,

musime zjednotit kddovanie
a to sa da v sti¢asnosti zabez-
pecit jedine pouZivanim OR-
PHA Kkodov. Genetici maja
okrem toho vyvinuté aj S$i-
roko pouzivané suficientné
kédovanie  monogénovych
choréb (OMIM), ktoré sme
taktieZ v hlaseniach pouzili
a predpokladame, Zze ndm to
umozni vytvaraf Statistiku o
jednotlivych monogénovych
chorobéach. Pre tcely registra
zriedkavych chordb je vSak
zékladom pouzivanie ORPHA
kodov.

Od 1. 1. 2014 je kratka doba,
a pilotné skdsenosti a vystupy
z tychto prvych krokov bu-
deme mat v roku 2015. Mi-
nisterstvo zdravotnictva SR
vydalo vyhlasku o Narodnych
registroch a Narodny register
pacientov s vyvojovu chybou
je uz uvedeny v zmysle opi-
sanych poziadaviek na vy-
tvovenie registra zriedkavych
chordb. Dalsi postup zavisi od
moznosti softvérového vyba-
venia NCZI na stahovanie dat
o pacientoch so ZCH z ostat-
nych registrov a od vytvorenia
yvirtudlneho“ registra ZCH.
Virtuélny je preto, lebo v ma-
ximalnej miere vyuziva dote-
rajSie hlasenia a pridava len
minimum d’al$ich potrebnych
hlaseni. V roku 2015 sa uz bu-
deme moct zaoberaf konkrét-
nymi aktivitami ku plnohod-
notnému vytvoreniu registra.
Zéaroven s touto aktivitou
bude prebiehat zostiladenie s
poZiadavkami pre vytvorenie
eurbdpskeho registra ZCH. V
tomto kontexte ma takyto
register nezastupitelna tlo-
hu najmaé v planovani rozvo-
ja zdravotnej starostlivosti
v problematike ZCH, v ich
vyskume,vo vyvoji ,orphan”
liekov ako aj inych aktivit na
zlepSenie kvality Zivota pa-
cientov so ZCH (edukacia,
socialne zaclenenie atd.) a v
neposlednom rade pri plano-
vani nakladov v zdravotnych
poistovniach na tieto choroby
na zaklade skutoéného poctu
pacientov. Narodny register
ZCH moze byt kIicovy aj pre
thradovy systém pre lieky a
zdravotnicke pomocky.



pokracovanie z 3. strany

Smernica o cezhrani¢nej sta-
rostlivosti $pecificky neupra-
vuje cenotvorbu a thradu
liekov predpisanych v ramci
zdravotnej starostlivosti po-
skytovanej v zahranidi.

Bezpecnost’ pacientov
Bezpecnost pacientov zosta-
va jednym z najdolezitejsich
problémov v oblasti zdravot-
nej politiky a verejnej disku-
sie. Vysoka miera chyb pri
poskytovani zdravotnej sta-
rostlivosti bola opakovane
preukazana, vratane sprav
WHO, ktoré odhadujt, ze
viac l'udi zomiera désledkom
lekarskych chyb, ako na zra-
nenia pri dopravnych neho-
déch alebo z dévodu rakovi-
ny prsnika. RozliSujeme dva
typy bezpecnosti pacientov:
mimoriadne udalosti, ktoré
by nikdy nemali nastat, ako
neodstranenie cudzich telies
po operacnych zakrokoch
(napriklad gizové tampo-
ny); a neziaduce téinky, ako
st pooperacné sepsy, kto-
rym sa nemozno nikdy uplne
vyhnut vzhladom k rizikovej
povahe niektorych postupov,
aj ked ich zvySena incidencia
na agregovanej urovni moze
znamenat systémové zlyha-
vania. Smernica o cezhra-
ni¢nej starostlivosti venuje
tejto problematike velkt po-
zornost.

Pacienti so zriedkavymi
chorobami
Pacienti so zriedkavymi

chorobami st v $pecifickej
situdcii, pretoze ich zdravot-
ny stav (charakterizovany
velmi casto vS§eobecnym ne-
dostatkom informaécii, prak-
tickych skusenosti s lie¢bou
a diagnostikou) si vyzaduje,
aby vyhladali zdravotni sta-
rostlivost v zahranic¢i. Pre
tento ucel je dolezita existen-
cia eur6pskych referenénych
sieti, ktoré garantuju kvalit-
nu a bezpeénu starostlivost v
oblasti zriedkavych chorob.
Dal$im nastrojom na ziska-
vanie kvalitnych informacii
je Orphanet. Clenské $taty
by mali viacej pracovat na
vyuziti Orphanetu v ramci
poskytovania zdravotnej sta-
rostlivosti pre pacientov so
zriedkavymi chorobami.

Poskytovanie zdravotnej
starostlivosti pre pacientov

so zriedkavymi chorobami
si vyZaduje tiez pre autori-
zaciu. Tu je velmi dolezité
klinické zhodnotenie situ-
acie. Pokial v danej oblasti
neexistuje v krajine pacienta
prislusny odbornik, je moz-
né poziadat o externé odbor-
né postidenie (Clanok 8 (4)).

Zaver

Euroépske pacientske
forum organizuje Re-
gionalne  konferencie
venované problematike
Smernice 2011/24/EU

o uplatiiovani prav pa-
cientov pri cezhrani¢nej
zdravotnej starostlivosti
na zaklade dokumentu
Pracovny Plan EPF 2014
s dotaciou Europskej
unie v ramci Operac¢né-
ho Programu Zdravie.
Jednym z hlavnych fakto-
rov ovplyviiujacich vplyv
Smernice 2011/24/EU o
uplatiiovani prav pacien-
tov pri cezhrani¢nej zdra-
votnej starostlivosti bude,
do akej miery budd mat
pacienti moznost pochopit
tento pravny predpis a tazit
z neho. EPF sa zaviazalo vy-
nalozit zna¢éné tsilie, aby v
spolupraci so svojimi ¢lenmi
a s indtitdciami EU vysvet-
lilo a predstavilo smernicu
na roéznych akciach v celej
Eurdpskej tnii zicastnenym
zastupcom pacientov. V sa-
casnej dobe EPF organizuje
Specializované  regionalne
konferencie, aby zdvihla
vyssie “latku”, pokial ide o
komplexné znalosti a po-

e,
..? Slovenska
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Zriedkavych
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vedomie o tejto dolezitej
legislative. Konferencie st
zamerané vzdy na veducich
predstavitelov pacientov z
5 krajin v uréitom regione
EU, ktori maja schopnost
odovzdat poznatky z kon-
ferencie v ramci ich orga-
nizécii a sieti. Ucastnici sa
podielaja na tvorbe odpora-
¢ani aktivnymi prispevkami
k diskusii pocas podujatia
a v nadviazujice ¢innosti po
navrate domov. Zastupco-
via narodnych kontaktnjch
miest zacastnenych krajin
st tiez vyzvani k spolupraci
s cielom ulah¢it kontakty s
pacientskymi organizaciami
vo svojich krajinach.

Pozadované vysledky regio-
nélnych konferencii st na-
sledovné:

B Ziskat jasnu identifikaciu
tloh pacientskych organi-
zacii v podpore pristupu
pacientov k cezhrani¢nej
zdravotnej starostlivosti

B Vytvorit neformalnu siet
predstavitelov pacientov
v kazdom c¢lenskom State
so silnou vedomostnou
zakladnou a pochopenim
pravnych predpisov a s
kapacitou rozoznat nové
prava pre pacientov vy-
plyvajtce z tejto smernice
v porovnani s (predtym
existujacimi) pravami
podl'a nariadenia o social-
nom zabezpeceni

B Vybudovat interakciu s
predstavitelmi narodnych
vlad a dalsich zaintereso-
vanych stran na savisiace
otazky, prispievat k a¢in-
nému vykonévaniu tejto
smernice

B Vysvetlif pacientom v ich
krajine fakty o cezhranic-
nej zdravotnej starostli-
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vosti a ako to funguje v
praxi

B Podporovat Géinné Sirenie
informacii SirSej verejnos-
ti pacientov v prislusnom
¢lenskom State

m Byt potencidlnym partne-
rom narodnych kontakt-
nych miest s cielom po-
skytovat informécie, ktoré
produkuja

B Podielat sa na monitoro-
vani implementacie smer-
nice z hladiska pacientov
a poskytnuf spatnt vizbu

na EPF a Eurépsku komi-
siu
Struktara konferencii sa

osvedcila - konferencie trva-
ja jeden a pol dna, prebieha-
ja iba v anglictine. Aktivity
st vedené formou tematic-
kych plenarnych zasadnuti
a interaktivnych diskusii s
ucastnikmi, rovnako ako for-
mou paralelnych pracovnych
skupin, po ktorych nasleduje
zaveretné plenarne zasad-
nutie s rozsiahlou diskusiou,
kde sa prezentuji hlavné
zavery a navrhy na d’alsi po-
stup. V nasledujacom obdo-
bi je tlohou EPF podporit
organizovanie  lokalnych,
narodnych konferencii k
danej problematike, podla
moznosti v tzkej spolupraci
s Néarodnymi kontaktnymi
miestami a pripravit sa na
monitoring  implementa-
cie smernice v jednotlivych
¢lenskych statoch.

Prvé komplexné celo-
europske zhodnotenie
implementacie Smerni-
ce do narodnych systé-
mov bude 25. oktébra
2015 aj preto je dolezité
pracovat na jej postup-
nej uvadzani do praxe a
zbierani skiisenosti na
narodnej Garovni.
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