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CAR-T PrecCo ignorujeme
terapia zly cholesterol?

Vyrobena na mieru kazdému jednému Interview s doc. Branislavom
pacientovi z jeho vlastnych buniek Vohnoutom, PhD.

Informacny bulletin spolo¢nosti Novartis Slovakia s.r.o. U NOVARTIS | Reimagining Medicine



EDITORIAL

2020

ROK, NA KTORY NIKDY
NEZABUDNEME

Tento rok, 2020, bol pre mnohych z nas
jednym znajtazsich, bol pIny neocakavanych
situacii, zmien, vyziev - povedzme si
Uprimne, profesionalnych aj osobnych.
Rok 2020 bol zaroverni rokom odolnosti,
trpezlivosti, nadSenia, odvahy, tolerancie,
empatie a pokory. Slovu pandémia sa neda
vyhnut, ale u¢ime sa s nim Zit. S hrdostou
mobzZem povedat, Ze sme nasich kolegov
udrziavali motivovanych, v psychologickom
bezpeli, a zaroven sme bez prerusenia
poskytovali  sluzby nasim pacientom
a obchodnym partnerom.

Napriek vSetkému, stali sme sa silnejSimi.
Ucime sa byt pokornejsimi, reSpektujlcimi,
u¢imesa, ako saviacstarat o seba, o kolegov,
rodiny a priatelov. Viac si vazime zdravie,
a preto tento rok bol najma rokom ucenia
sa.

V Novartise by sme radi pomohli vietkym,
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ktori to potrebujd; zaleZzi ndm na zdravi
nasich  spolupracovnikov, zalezi nam
na rodinach, priateloch, lekaroch, vzdy,
samozrejme, na pacientoch. Pokracujeme
v boji proti prekazkam, aby sme rovnako
zabezpedili inovativnu lieCbu pre vietkych
slovenskych pacientov.

Nie je to iba o biznise, ale aj o poslani,
ktoré napliame. Zueme tym kazdy den,
bez ohladu na pocasie, vladu alebo virus.
Nasi pacienti potrebuju starostlivost kazdy
jeden den!

A to je ten dévod, prec¢o sme vsetci tu.
Pozeram sa na rok 2020 s hrdostou,
kedZe sme ako Novartis Slovakia umoznili
skuto¢né inovacie tolkym pacientom, ktori
to potrebovali. Timy pracovali neldnavne,
bez ohladu na virus, osobné vyzvy
a prekazky, na nasej ceste k dosiahnutiu
spoloc¢nych cielov.

Dovolte mi, aby som sa nad niekolkymi zamyslela:

zostavame najvacsou farmaceutickou
spolo¢nostou na Slovensku, poskytujeme prijmy
240 zamestnancom a ich rodinam,

Uspedne sme liecili Sest krasnych slovenskych deti
nasim liekom na spindlnu muskularnu atrofiu,

nasa inovativna génova terapia pre deditné
ochorenie sietnice bola aplikovand dvom malym
pacientom,

uZ druhy rok po sebe lie¢ime Zeny a muZov
s metastatickym karcinémom prsnika, z toho
200 inovativnou liecbou dostupnou v Eurépe,

dvaja slovenski pacienti s lymfémom profitovali

Zanechavame silny odkaz a som nesmierne
hrda na to, ¢o sme spolo¢ne dosiahli!

V mene timu vedenia spolo¢nosti by sme
vam vsetkym chceli podakovat: nasSim
kolegom, lekdarom, sestram, odbornym
partnerom, zastupcom pacientskych
organizacii, pacientom a nasim rodindm
za prejavenu dbveru a vacsinu dni za vasu
trpezlivost.

Zavazujeme sa, ze budeme eSte tvrdSie
pracovat, aby sme vam a vaSim blizkym
pomohli citit sa lepSie a zit dIhSie. Pretoze vy
si to zasluzite!

z bunkovej CAR-T terapie, o ktorej niektori nikdy
neverili, Ze uzrie svetlo v nasej krajine,

nasa divizia Sandoz odviedla UZasnu pracu
uvedenim novych liekov na zlepsenie pristupu
slovenskych pacientov ku kvalitnej biologickej
liecbe,

sme spolo¢nost, prevadzkujuca 50 klinickych
skdSani, do ktorych je zaradenych zhruba
800 slovenskych pacientov,

pocas 3 mesiacov trvania pandémie sme podporili
Slovensky Cerveny kriZ Bratislava a venovali sme
240 000 eur na zabezpeclenie teplych jedal pre
ohrozené skupiny obyvatelov.

Verim, ze do roku 2021 vstupime silnejsi,
odolnejsi, po prekonani pandémie budeme
pokornejsi a lepSie si uvedomime skutocné
hodnoty v naSich Zivotoch.

Prajem nam vSetkym, aby bol rok 2021
prijemny, a aby sa vSetky ziskané poznatky
premietli do lepsieho sveta.

Hlboko vo svojom srdci citim, Ze rok
2021 by mohol byt rokom, na ktory nikdy
nezabudneme!

Mateja Cotar

generalna riaditelka onkologickej divizie
a prezidentka spolo¢nosti Novartis Slovakia
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NOVINKY Z NOVARTISU

Skupina Novartis premenovala svoju dcérsku spolo€nost AveXis na Novartis Gene Therapies. Tato
zmena odzrkadluje rastdci vyznam génovej terapie pre firemnu stratégiu spolo¢nosti Novartis.

Novartis Gene Therapies bude
nadalej zodpovedny za vyskum,
vyvoj, vyrobu a komercializaciu
dalSich inovativnych génovych te-
rapii, zaloZzenych na virusoch, kto-
ré slizia ako vektory na prenos

genetickej informacie. ,Spoloc¢nost

Novartis vidi v budicnosti génovej
terapie obrovsky potencidl a videli
sme, aké dosledky méZze mat génovd
terapia na mnoho Zivotov,” uviedol
Vas Narasimhan, CEO spoloc¢nosti
Novartis.

Od svojej akvizicie v maji 2018 bola
spolo¢nost AveXis pre Novartis vyso-
ko profilovanou a Uspednou investi-
ciou, ktora sa vyvinula z klinickej fazy
do obchodnej organizacie. Terapia
spolo¢nosti AveXis lie€i neurologické
ochorenie, ktoré je genetickou prici-
nou smrti u dojciat. Spolo¢nost viak
pripravuje aj dalSie terapie na liecbu
zriedkavych genetickych ochoreni
ako Rettov syndrém, geneticka for-
ma amyotrofickej lateralnej sklerézy
Ci Friedreichova ataxia.

Novartis zaroven pripravuje a uva-
dza inovativne lieky aj v mnohych
dalSich oblastiach, najma v oblasti
kardiologie, imunoalergioldgie, neu-
rologie, oftalmolégie a respirolégie,
ale aj onkolégie. Uz v blizkej bu-
ducnosti prinesie Specifickd liecbu,
ktora by mohla poméct pri liecbe
zvySeného LDL cholesterolu, ako aj
inovativnhu lieCcbu hemato-onkolo-
gickych ochoreni, ktora v sebe spa-
ja bunkovu liecbu, génovu liecbu
a imunoterapiu.
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TEMA CiSLA

Spolocne proti koronavirusu

Pandémia koronavirusu zasiahla celd spolo€nost. Zmenila ludom zvycajny sp6sob Zivota, pracu, ob-
medzila spolocensky Zivot aj osobné kontakty. Ovela viac odokryla délezitost skutocnych Zivotnych
hodnét - zdravia, rodiny. A priniesla do vSetkych oblasti Zivota solidaritu. Mnohi vedci v snahe poméct
spolocnosti porazit nebezpecny virus spojili svoje sily a spolo¢ne pracovali na vyvoji vakciny, diagnos-
tickych testov ¢i liekov. Ochotne si pritom vymienali svoje klinické data aj s ostatnymi kapacitami.

~Som presvedCeny, Ze sme svedkami
zdaleka najvdcsej a najrychlejsej mo-
bilizdcie globdlnych vedeckych kapa-
cit proti krize vo verejnom zdravotnic-
tve. KedZe pandémia nadalej ohrozuje
zdravotnicke  systémy, ekonomiky
a Zivobytie - bohuZial, Coskoro vela,
vela Zivotov - vidime vyznamnu kolek-
tivnu reakciu napriec viddou, akade-
mickou obcou, sukromnym sektorom
a filantropiou. Pozorujeme mimoriad-
nu ochotu vymienat si vedecké ddta,
klinické skuSania sa realizuju rekord-
nou rychlostou a firmy ponukaju svoje
zdroje, aby pomohli akymkolvek sp6-
sobom. Odvetvie sa skutoCne spdja,”
uviedol CEO Novartisu Vas Nara-
simhan.

Globalna farmaceuticka spolocnost
Novartis preto rychlo zmobilizo-
vala svojich odbornikov z vysku-
mu, mediciny ¢i klinickych skdsani
a ponukla svoju pomoc pri rieSenf
pandémie COVID-19. Spolu s ex-
ternymi konzorciami viacerych za-

interesovanych stran,
akademickych institu-
cii spolupracuje aj na
vyvoji novych liekov
proti COVID-19.

L,KaZdy z nds citi spo-
lo¢nu zodpovednost za
urychlenie rieSeni tejto
pandémie, ¢i uZ spri-
stupfiovanim  chemic-
kych databdz, zavizkom
vyskumnych kapacit
a zariadeni, spdjanim
vyrobnych kapacit ale-
bo inymi formami spo-
luprdce.  Podnecujeme
nasu kolektivnu inovac-
nd silu a globdlnu stopu,
aby sme tuto pandémiu
o najskor ukoncili,” do-
dal.

NielenZze sa skupina
Novartis zaviazala daro-
vat 130 milibnov davok

potencialneho lieku na COVID-19,
ale sucasne poskytuje 15 liekov, kto-
ré lieCia klucové priznaky COVID-19,
krajinam s nizkym a strednym prij-
mom s nulovym ziskom, kym sa
nendjde vakcina alebo liecba. Toto
portfélio Novartis COVID-19 zahffa
lieky z divizie Sandoz na gastroin-
testinalne ochorenia, akdtne respi-
racné priznaky, zapal pluc a septicky
Sok, ktoré budu k dispozicii viadam,
mimovladnym organizaciam a dal-
Sim potencidlnym zakaznikom v az
79 krajinach.

Spoloc¢nost si predsavzala tiez adres-
ne a hmatatelne poméct miestnym
komunitdm v rbznych regiénoch
sveta, ktoré zasiahla kriza, a preto
prispela sumou viac ako 40 miliénov
USD na viac ako 60 réznych projek-
tov.

Adresna pomoc na Slovensku
Spolo¢nost pomahala v zahraniciina
Slovensku. Jednym z vyznamne pod-
porenych bol aj projekt Obedy zdar-
ma. Vdaka nemu bolo obyvatelom
Bratislavy, ktori patrili k najrizikovej-
Sim skupindm, od maja do augusta
dorucenych zadarmo az 60 000 obe-
dov. Novartis na tento Ucel poskytol
grant vo vySke 240 000 eur. Svoju
financnu podporu poskytol aj pro-
strednictvom grantov pacientskym
organizaciam na projekty suvisiace
s koronakrizou, jej prekonavanim,
resp. prekonavanim jej nasledkov.
O tychto aktivitach si mézete blizSie
precitat na nasledujucich stranach.

INFORMACIE
NAD ZLATO

Uvedomujic si, Ze ochorenie
COVID-19 mdZe mat tazky az fatal-
ny priebeh nielen u seniorov, ale aj
u pacientov s chronickymi ochore-
niami, spolo¢nost Novartis tieZz pro-
strednictvom svojho projektu ZaleZi
nam podporila vznik informacnych
materidlov pre vybrané skupiny pa-
cientov. Najskor pre kardiologickych
pacientov, ktorf su najviac ohrozeni
tymto virusom, neskdr odbornici
pripravili odpordacania pacientom
s chronickym pldcnym ochorenim,
pre reumatikov i pacientov s ve-
kom podmienenou degeneraciou
makuly.

Informacné materidly s konkrétny-
mi odporuacaniami pripravili Spicko-
vi slovenski lekari, ktori informacie
o ochorenf a jeho vplyve pri tej-kto-
rej diagnéze vysvetlovali jednodu-
cho, zrozumitefhe. Upozornili, o si
pocas pandémie koronavirusu maju
pacienti v§imat, ako maju postupo-
vat v pripade tazkosti, alebo kedy
vyhladat svojho lekara. Informacné
materidly pre vybrané skupiny pa-
cientov, ako sa spravat pocas ob-
dobia pandémie koronavirusu, su
pre pacientov volne dostupné na
webovych strankach pacientskych
organizacif.

Hoci pandémia priniesla do nasho
zabehnutého sveta mnoho obme-
dzeni, zaroven vyplavila z kazdého
z nas aj to dobré. Naucili sme sa
o Cosi viac reSpektovat ostatnych,
spdjat sa pre dobry ciel a pomahat.
Verime, Ze toto poznanie si uchova-
vame aj po jej skonceni.
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POMAHAME PACIENTOM

Podporili sme styri skvelé projekty
na zvladnutie pandémie

Pandémia priniesla nielen zdravotné problémy, ale aj tie ekonomické. Mnohé pacientske organizacie
z dévodu prijatych opatreni nemohli realizovat svoje podujatia, preto aj stratili finan¢né zdroje, také
délezité na ich fungovanie. Preto sa Novartis rozhodol podat pomocnu ruku a poskytnut im financ-
né prostriedky na projekty, ktoré budd zamerané na rieSenie ich aktualnych problémov a potrieb.
Finan€na podpora bola schvalena 4 projektom v celkovej hodnote vySe 14 000 €.

Lige proti reumatizmu na Slovensku
sme finan¢ne podporili vznik dvoch
projektov. Prostrednictvom nasho
grantu mohli natocit sériu piatich vi-
deonahravok so Specialnou jogovou
terapiou pre reumatikov s odbornic-
kou Silviou Bobockou.

~Reumatici pri kaZzdom jednom pohy-
be prekondvaju samych seba, velku
ddvku nepohodlia a casto aj boles-
ti. Bez pohybu, sprdvneho dychania
a prdce so sebou sa vsak ich stav len
zhorSuje. Trpi aj psychika pacienta
a pri zanedbani prvych priznakov
depresie sa celkovy zdravotny stav
pacienta vyrazne komplikuje. Preto
liga preventivne podporuje prospes-
né aktivity, ked sa pacient vie dostat
do psychickej rovnovdhy a idedlne do
pohody,” predstavila projekt pred-
sednicka Ligy proti reumatizmu SR
Janka Dobsovicova Cernakova. Vi-
ded preto vznikli s cieflom eliminovat
depresivne stavy pacientov, navodit
relaxaciu a odburat stres, ktory pra-
meni prave zo zatazovej situacie spo-
jenej s koronapandémiou, a su vol-
ne dostupné na stranke organizacie
www.mojareuma.sk/joga.

Aj dalsi podporeny projekt ligy sa

zameral na posilnenie psychického
zdravia pacientov. Vdaka webinaru
so psychologickou sa pacienti do-
zvedeli, ako ndjst cestu k vnutorne;j
sile a posilnit svoju duSevnd imuni-
tu.

Nova webstranka pre pacientov
s CML

Novartis podporil aj projekt zdruze-
nia pacientov s chronickou myelo-
cytovou leukémiou CML Life. Vdaka
ziskanej finan¢nej podpore budu
moct vytvorit novd webovu stran-
ku, ktord okrem informacii o tomto
onkologickom ochoreni bude ob-
sahovat aj S3pecializovant sekciu
venovanu najnovsim informaciam
o COVID-19, tiez moduly sldziace na
edukaciu a pravidelny online pristup
pacienta k lekarovi - onkolégovi.

~Pocas pandémie sa v ovela vicsej
miere zacali vyuZivat elektronické sluz-
by na vzdjomnu komunikdciu, teleme-
dicina, nasa webova strdnka vSak bola
z technického hladiska zastarand.
Vdaka novej webovej strdnke budeme
moct s nasimi ¢lenmi komunikovat
lepSie,” uviedol Maros Havran, pred-
seda OZ CML life.

»Sumou 14 000 eur sme podporili
4 vynimotné projekty.”

Katarina Ziakova
Patient Advocacy Manager

Pomoc ludom so zrakovym po-
stihnutim

Unia nevidiacich a slabozrakych
Slovenska bude mdct za ziskany
prispevok od Novartisu zakupit in-
formacnu techniku pre 3 inStruk-
torov socialnej rehabilitacie, ktori
priemerne ro¢ne komunikuju so
100 klientmi. To im umozni pracu
s klientmi na dialku a skvalitnit po-
skytovanie socialneho poradenstva
priblizne 300 klientom.

Tisicka obedov denne
pre najzranitelnejsich

Ked'sa na jar objavila pandémia koronavirusu a nas Zivot sa zrazu, zo dfia na def, zmenil, ludia v oba-
ve o svoje zdravie minimalizovali osobné kontakty a zostali radSej vo svojich domovoch. V tom ¢ase
Slovensky Cerveny kriz - Gzemny spolok Bratislava-mesto spustil $lachetny projekt. Vdaka nemu,
mnohym dobrovolnikom a, hrdo pridavame, aj spolo¢nosti Novartis, mohli mnohi ohrozeni obyvate-
lia bezplatne dostavat teplé obedy, a to priamo domov.

Spolo¢nost Novartis na podporu
donasky teplého jedla pre vybrané
skupiny seniorov a tazko zdravotne
postihnutych ludi poskytla grant vo
vySke 240 000 eur. ,Sme velmi radi,
Ze Slovensky Cerveny kriz v Bratislave
mohol vdaka krdsnej myslienke a pod-
pore Novartisu realizovat pocas prvej
viny pandémie projekt Obedy zdarma.
Obyvatelom Bratislavy, ktori patrili
k najrizikovejSim skupindgm, tak bolo
od mdja do augusta dorucenych aZ
60 000 obedov,” hovori riaditelka
uzemného spolku SCK - Bratisla-
va-mesto Pavlina Ferencic.

UsSlachtila myslienka realitou
Cerstvo navarené obedy pripravili
podla epidemiologickych pozZiada-
viek, hygienicky zabalili do jednora-
zového obalu a pomocou mnohych
dobrovolnikov distribuovali obyva-
telom, ktori o tdto sluzbu prejavili
zaujem.

,Hned od zaciatku sme nadviazali
vynikajlcu spoluprdcu s viacerymi
mestskymi Castami Bratislavy, u kto-
rych sme pre tento projekt nasli velku
podporu. Predstavitelia vsetkych oslo-
venych mestskych Casti privitali tito
myslienku, a s nadSenim sme sa pustili
do vzdjomnej spoluprdce,” spomina
si zaciatky realizacie Pavlina Feren-
Ci¢. Obedy tak putovali obfanom
v mestskych castiach Nové Mesto,
Raca, Vajnory, Vrakuna, RuZinov, Po-
dunajské Biskupice, ale aj v Petrzal-
ke i v Starom Meste.

Kazdy den dobrovolnici dorucili tep-
lé jedlo tisicke ludi, zasiahnutych
pandémiou COVID-19. Toto gesto
mnohych z nich poteSilo, boli vdacni,
Ze si na nich niekto spomenul, pro-
jekt mal preto vo verejnosti velmi
pozitivny ohlas.

LVdcsina obedov bola dorucovand
priamo pred dvere domdcnosti, Co
najmdé u najstarsich ¢ imobilnych ludi
vzbudzovalo vdaku. SkutoCne sa vsetci
uprimne tesili z toho, Ze si na nich nie-
kto spomenie a doruci im teply obed
aZ ku dveram, a este k tomu zadarmo.
TieZ m6Zeme s poteSenim konStato-
vat, Ze s dondsanou stravou boli vsetci
stravnici mimoriadne spokojni. NG&s
jeddlnicek mal velmi pestré zloZenie,
s dostatkom Cerstvych Saldtov a ovo-
cia. Cely nds$ tim, ktory sa o pripravu
obedov staral, si uchovdva prijemné
spomienky najmd na milé slovd ¢i listy,

ktoré ném spokojni stravnici mnoho-
krdt odovzdali,” doplha P. Ferencic.

V malom mnoZstve SCK umoznil aj
odber obedov formou vydajnych
okienok. Na vydajné miesto Sloven-
ského Cerveného kriza v RuZovej
doline si napriklad denne po obed
prislo viac ako 30 [udi. Niektori pri-
Sli osobne v ramci letnej prechadz-
ky, niektorym zasa obedy vyzdvihli
rodinni prisludnici. ,V kaZdej mest-
skej Casti bol tento projekt hodnoteny
ako velmi dspesny,” dodava na zaver
Pavlina Ferencic.

m Bratislavy, ktori patrili k najrizikovejSim
od méja do augusta dorucenych az 60 000 obedov.”

PAVLINA FERENCIC, SCK




PANDEMIA PRINIESLA ZMENY

Pacientske organizacie: Zacali sme
fungovat online

Pandémia zamieSala kartami aj v ramci pacientskych organizacii. Mnohé z ddésledku protipandemic-
kych opatreni museli na poslednu chvilu zrusit svoje osvetové podujatia, vzdelavacie seminare Ci
iné aktivity. Aby aj nadalej mohli komunikovat so svojimi ¢lenmi, sympatizantmi, ale aj odbornikmi,
mohli sa vzdelavat a odovzdavat svoje poznatky dalej, museli sa prispdsobit. A zacali vyuZivat digital-

Mnohé slovenské pacientske organi-
zacie uz dlhSie komunikovali so svoji-
mi ¢lenmi prostrednictvom e-mailo-
vej komunikacie, socialnych sieti,
v rdmci ktorych fungovali aj v roz-
nych uzavretych skupinach. Pandé-
mia ich vSak zrazu postavila pred
situaciu, ked sa uz nemohli osobne
stretdvat. Organizovat akcie pre
svojich ¢lenov ¢i Sirokd verejnost.
Prestat komunikovat vSak nemohli,
a ani nechceli. A preto komunikaciu
presunuli do online sveta. Jednou
z organizacii, ktord bez zavahania
preukazala, Ze sa dokaze prispbso-
bit aj zmenenym podmienkam, bola
Liga proti reumatizmu na Slovensku.

+~Myslienkou oslovit naSich clenov
a ludi s reumatickymi ochoreniami
v online priestore sme sa uZ zaoberali
dlhSie. Tento rok na jar, ked'sa zacala
pandémia nového koronavirusu, zrea-
lizovali sme sériu webindrov,” uviedla
predsednicka zdruzenia Janka Dob-
Sovitova Cernakova. Ako prezradila,
prvy webindr im pomohla zorga-
nizovat agentura. KedZe sa v3etko
podarilo a webinar mal dobru sledo-
vanost i vyborné ohlasy, dalSie webi-
nare uz organizovali sami. Naposle-
dy, v oktobri, uz vedeli zorganizovat
vysielanie tyzdenného programu.
Nakolko protipandemické opatrenia
znemoznili konanie pripravenych
podujati v mestach, ako planovali,
jednotlivé aktivity k Svetovému driu
reumatizmu zrealizovali cez Zoom
komunikacnu platformu.

Velkolepy program priniesol web
V pondelok 12. oktdbra odvysielali
webinar so 7 prednaskami Od teorie
k praxi 4. Dalsi def liga v Zivom vy-
sielani postupne predstavila 3 nové
publikacie. O den neskdr uviedli do
Zivota 5 novych videonahravok s jo-
govou terapiou. Vo Stvrtok predsta-

ne rieSenia na online komunikaciu.

vili historické pasmo k 30. vyrociu
organizacie a zaroven ocenili vzacne
osobnosti a institucie vyrocnou pla-
ketou. V sobotu 17. oktdbra ukoncili
tento sladvnostny tyzden a v Zivom
vysielani slavnostne vyhodnotili pro-
jekt Pohnime sa s reumou! a novi-
narsku sutaz KROK 2019. Uviedli tiez
do Zivota zbornik KROK 2018 - 2019.

Komunikacné online nastroje vsak
pre ligu neboli novinkou. ,Uplne
prvym krokom boli nase online zasad-
nutia Predsednictva LPRe SR cez Skype
od roku 2012. Neskér sme pridali Zivé
vysielania z predndskovych popolud-
ni, cca od roku 2015. Postupne online
komunikdciu a online zasadnutia Vy-
borov MP/K prebrali aj niektoré nase
organizalné jednotky,” dodala J. Dob-
Sovicova Cernakova.

Spajanie aj so svetom

Zastupcovia pacientskych zdruZeni
sa vSak nezlakli ani svetovych vyziev.
Janka Guranova sa ako zastupky-
Na ZdruZenia pacientov s plucnou
hypertenziou stala sucastou Ce-

losvetového spoloCenstva v oblasti
darcovstva organov a transplan-
tacii. Uz vo februari pocas online
prezentacie priblizila posluchacom
situaciu na Slovensku. ,V mojej onli-
ne prezentdcii, ktord bola v anglickom
jJazyku, som hovorila o sucasnom sta-
ve darcovstva a transplantdcii orgd-
nov na Slovensku a ako sme na tom
oproti okolitym krajindm. Okrem toho
som predstavila aj naSe zdruZenie
a zriedkavi chorobu - pltcnu artério-
vu hypertenziu. Hlavnou témou vSak
bola Uloha pacientskych organizdcii
v darcovstve a transplantdcii orgdnov,
preto som predstavila rézne projekty
na zvySenie povedomia o tejto prob-
lematike, kde naSe zdruZenie parti-
cipovalo a niektoré z nich Uspesne
organizovalo,” spomina podpredsed-
ni¢ka ZdruZenia pacientov s plicnou
hypertenziou, o.z.

Hoci to pre fAu bola nova situa-
Cia, statoCne sa s fou popasovala
a dnes s uUsmevom hovori: ,Celd
online prezentdcia bola pre mfia vel-
kd vyzva a robila som to Uplne prvy-

krat. Ked predndsam na konferencii,
casto mdvam trému. V tomto pripade
publikum nevidim a pozerdm do ob-
razovky, kde nemdam Ziadnu vizudinu
spdtnu vazbu od posluchdcov, a teda
mdm eSte vdacsiu trému :D,” dodala
J. Guranova.

S komunikaciou na dialku sa nau-
Cili zit. ,To, Co prislo tento rok, nik-
to necCakal a vSetci si zrazu musime
zvykat na nové veci. Rovnako je to aj
s online komunikdciou. Aj nase zdru-
Zenie to zaZiva, pretoZe sme museli
zrusit vietky hromadné aktivity, ktoré
beZne pocas roka organizujeme. Pre
pacientov je to ndro¢né obdobie, ked’
sa nemO6Zu osobne stretnut a vymenit
si navzdjom svoje skusenosti. Preto
sa im snaZime, tak ako doteraz, byt
oporou cez webovu stranku, email
a telefonicki komunikdciu,” dopiha
J. Guranova. Ako vSak dodala, online
komunikacné nastroje planuju dalej

edostatkom
ifiovej absencia
kontaktu
spontanna
posluchacmi.

ntaciu

¢ mdze po-
j doma

h a nemusi
stovat.”

vyuzivat. ,Pokial' ndm to dovoli situd-
cia, chceli by sme pre pacientov na-
tocit sériu cviceni (napr. joga) a offli-
ne webindr, ktory by bol pristupny na
nasej strdnke.”

Priniesol vzdialeny pristup skor
pozitiva, €i negativa?

J~Hlavnym nedostatkom je absen-
cia priameho kontaktu s ludmi, ¢i
spontdnna interakcia s posluchdc¢mi.
Naopak, najvécsim prinosom je kom-
fort. Prezentdciu si posluchd¢ méZe
pozriet aj doma v papuciach a ne-
musi nikam cestovat,” hovori Janka
Guranova. Liga proti reumatizmu
na Slovensku na zaklade svojich
skisenosti a online sledovanosti
potvrdzuje, Ze vzdialeny kontakt je
pre ich divakov zaujimavy. , Sledova-
nost nds milo prekvapila. No urcite je
eSte vela tych, ktori nemaju zariade-
nie alebo technické zrucnosti, aby sa
mohli pripojit,” dodala J. DobSovico-

najvacsim
e podla nej
fort.

va Cernakova na zaver.

Pacientske organizacie su pre spo-
lo€nost nesmierne prinosné. Nie-
lenze zdruzuju Iudi s rovnakou
diagnézou, robia kampane na zvy-
Senie povedomia o rozlicnych ocho-
reniach a pripravuju informacné
materialy, ale tiez poskytuju svojim
clenom aj psychologické, zdravotné
i socidlno-pravne poradenstvo.

Adaptovali sa. Dnes funguju online,
pripravuju webinare, cviCenia, pri-
nasaju ¢lenom online odborné po-
radenstva, Ci len tak sa kontaktuju
a spajaju. Lebo spolupatri¢nost ne-
zlomi ani koronavirus.
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SPOLOCNE A NAHLAS

Ako zachovat v postpandemickom
svete to pozitivne pre pacientov

Predstavte si, Ze pridete k lekarovi, ktory vam navrhne liecbu urcitym liekom. A pozrie si, ako u vas

bude pésobit. Zda sa vam to azZ neuveritelné? Prediktivne algoritmy sa uz v zahranici vSak vyuZivaju

a umela inteligencia moZno v buducnosti naozaj poméZze k cielenejsej lie€be. O novinkach v oblasti

zdravotnickych digitalnych technolégii a ich prinose pre pacientov sa hovorilo na Eurépskom samite
o inovaciach pre pacientov, ktory uz piaty rok zorganizovala spolo¢nost Novartis.

Tento rok sa Eurdpsky samit o ino-
vaciach pre pacientov (EPIS), kto-
ry na virtuadlnej platforme privital
zastupcov pacientskych zdruZeni
z celej Eurépy, zameral na nanajvys
aktualnu tému. Pandémiu korona-
virusu, €o pozitivne a ¢o negativne
priniesla pre pacientov. Pocas dvoch
webinarov sa pacienti mohli dozve-
diet, ako digitdlna komunikacia zme-
nila svet pacientov i to, ako umela
inteligencia meni skdsenosti pacien-
tov so zdravotnickym systémom.
Hlavny program sa zase venoval di-
gitdlnej komunikacii, pohladu na jej
buducnost, pozitivnym i negativnym
aspektom &i odporucaniam, ako za-
bezpecit, aby z nej pacienti nadalej
profitovali.

Pribehy z , korona doby”

EPIS priniesol aj viacero osobnych
vypovedi, skusenosti, ktoré mézu
pomdct aj dalSim ludom. Ako napri-
klad vlastny pribeh Vincenta Keu-
nena, ktorému ako 43-ro¢nému
diagnostikovali leukémiu. Rakovi-
na kosti sa 0 3 mesiace objavila aj
u jeho 10-ro¢ného syna. Dnes su
obaja nazive a zdravi, i ked jeho syn
priSiel o nohu. Prezité skdsenosti
vSak softvérového inZiniera Vincen-
ta priviedli k tomu, aby priniesol rie-
Senie, ktoré by v ramci jednej plat-
formy dokazalo zapojit pacientov.
Zvladlo by tiez manazovat ich choro-
bu a zaroven merat vysledky.

Pomocou bezplatnej aplikacie pa-
cienti mézu mat na jednom mieste
vSetky vysledky, ¢i uz z nemocnice,
alebo z laboratérii, a delit sa o ne
s tymi, komu doveruju. Dostavaju
nové informacie, mozu sa tak vzde-
lavat, pripomina im napriklad aj uzi-
vanie liekov. NavySe pacienti maju

zaznamenané vybrané data, a tym
sa ulahCuje ich komunikacia s od-
bornikom. Zaroven sa pacienti mézu
dozvediet aj o klinickych skdSaniach
pre ich vlastnd diagnézu.

Digitalne technolégie pomocni-
kom lekarov

Laure Accolas z Franclzska zase pri-
blizila, ako pomaha dlhodobé moni-
torovanie na dialku pacientkam s ra-
kovinou prsnika. Tato aplikacia totiz
umoznuje kazdodenné sledovanie
pacientov, ktori tak mézu byt v kon-
takte s lekarmi, ale nie su vystaveni
riziku COVID-19. Ak by sa vSak ich
zdravotny stav zmenil, velmi rychlo
mozu svojho onkoléga informovat.
Antonella Celano z Talianska rozpra-
vala o online psychologickej podpo-
re pre pacientov s reumatologickym
ochorenim, na ktorej spolupracovali
s expertmi. Vdaka podobnym sluz-
bam sa pacienti necitia sami.

Cielom konferencie vSak nebolo len
vzajomné vymienanie si skdsenos-
ti a poznatkov medzi pacientskymi
organizaciami. Rovnako nim bolo
aj najdenie zhody, ¢o boli najvacsie
prinosy a vyzvy tohto obdobia, a tiez
priprava odporucani, ktoré umoz-
nia, Ze pacienti budu z digitdlneho
zapojenia dalej profitovat. Pacienti
tak hlasovali o najvacsich pozitivach
a negativach digitalnej komunikacie
i o tom, ¢o potrebujeme ponechat
a ktoré aspekty musime zmenit.

K lekarovi uz nielen osobne

Ucastnici konferencie rozhodli, Ze
najvacsim prinosom sa stal virtualny
pristup ku konzultaciam a sluzbam
zdravotnikov, ako aj to, Ze sa udr-
Zala kontinuita starostlivosti, resp.
sledovanie pacienta. Tiez vyzdvihli
moznost zostat stale informovany.
K negativam zaradili menej osob-
nych interakcii s odbornikmi, nemoz-

Vzhladom na zdravie
a bezpetnost Gcastnikov
bol EPIS 2020
Gplne virtudinym.

nost riadne vyuZzivat technolégie,
ako aj nechut zo strany zdravotnikov
vyuzivat tieto technolégie. Vacsina
Ucastnikov konferencie vSak mala
s pouzivanim digitalnych technol6-
gii skor pozitivnu skusenost. Ako sa
zhodli, vyhody digitalneho zapojenia
pre pacientov daleko prevazuju nad
nevyhodami.

Sucastou konferencie bola aj lokalna
diskusia so zastupcami pacientskych
organizacii na tému, ako mdzeme
zabezpecit, aby pacienti nadalej
profitovali z digitdlnej komunikacie
v postpandemickom svete. VSetky
zUCastnené krajiny boli rozdelené
do 3tyroch skupin a davali odporu-
Cania z réznych pohladov. Niektori

Zostat v spojenf

Minimalizovanie s rodinou, priatelmi

rizika potencidlne] a kolegami
infekcie .
COVID-19 7%
9% - /

pre pacientske organizacie, iné pre
lekarov, tvorcov pravidiel i IT vy-
vojarov. Nasa slovenska skupina sa
venovala hladaniu odpovede a na-
vrhovala odporucanie pre tvorcov
pravidiel, teda politikov.

Diskutovali aj slovenské pacient-
ske organizacie

+Aj v nasom slovenskom hube sa dis-
kutovalo o mnohych zlepSeniach. Ho-
vorilo sa o potrebe vzdeldvania lekd-
rov a napokon aj politikov, aby sme
im pribliZili svet pacientov. Nakoniec
sa vsak zucastnené slovenské pacient-
ske organizdcie zhodli na tom, Ze by
mali umoznit implementdciu Standar-
dov liecby v prostredi ambulantnych
softvérov lekdrov,” uviedla Katarina

N / 28%
\ / Virtudlny pristup k poradenstvu

12% —

Byt

a podpore od zdravotnickych
pracovnikov

pod kontrolou

a 1apojeny

do zdravotnej
starostlivosti Zachovanie

e kontinuity
starostlivosti
1 7% i \

o 27% Negativne
aspekty

Zostat dostatocne
informovany

Pozitivne VS.
aspekty 13%
Nemoznost

ziskat pristup k

urcitym sluibam/

podpore digitdine

(napr. fyzioterapia)
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nové prilefitosti na komunikdciu s pacient-
mi, ktoré priniesla pandémia COVID-19. Na
virtudlnu konferenciu sa zaregistrovalo pri-
blizne 300 zastupcov roznych pacientskych
organizci z celej Eurdpy, 7 ktorych neceld
tridsiatku tvorili aj Clenovia pacientskych
organizcif z0 Slovenska.

S S S S S S SSSSSSSS
S S S S S S S SSSSSSSSSSS

Problémy so Sfrenim
(dajov, interoperabilitou
aochranou stkromia

Ziakova, Patient Advocacy Manager
Novartis Slovakia.

Aké su teda odporicania pacien-
tov?

Zastupcovia pacientskych organiza-
cii z celej Eurépy hlasovanim rozhod-
li o odporucaniach pacientskej ko-
munity. Pacientskym organizaciam
navrhuju vytvorenie narodnej digi-
talnej platformy pre pacientov (na
vzdeldvanie, stretnutia, online kon-
zultacie s odbornikmi). Tvorcom pra-
vidiel zase, Ze je potrebné vzdelavat
ako zdravotnikov, tak aj organizacie
pacientov. Dobry centralny vzdela-
vaci nastroj a obsah pre vietky pa-
cientske organizacie v krajine by bol
velkou podporou pre lepsie vyuZitie
existujucich nastrojov a mohol by sa
dalej distribuovat medzi pacientov.
Odporucanie pre vyvojarov je, aby
na vyvoji digitalnych rieSeni uz od
pociatocnej fazy spolupracovali s pa-
cientmi a zdravotnickymi pracovnik-
mi. Zdravotnickym profesionalom
zase navrhuju, aby implementovali
Standardizované platformy pouziva-
né odbornikmi aj pacientmi, zahfna-
juce napriklad telekonzultacie.

Menej osobnych
interakdif a/alebo casu

50 zdravotnickymi
10% - pracovnikmi

7 32%

European Patient  Innovation  Summit 14%

(EPIS) Je spP\oEné platforma /zéstupcov/ Absencia/obmedzeny pristup

pacientov z rbunych terapeutickjch oblasi kinfrastruktdre (napr. internet,

7 celej EurGpy, ktord im poskytuje priestor . PO

na spolocnd diskusiu, vzdjomné informo- inteligentné zariadenia atd o

vanie sa, ako aj hladanie rieSenf v oblasti 15% 16%
digitdineho zdravia. Kazdorocne, uz od roku Odpor zdravotnickych Problémy
2016, ho organizuje a financuje spolocnost pracovnikov voti 50 spravnym
Novartis. V tomto roku sa EPIS 2020 ststre- pouivaniu digitlnych pouiivanim
dil na hlavnd tému — Ako ¢o najlepsie vyuzit néstrojov technoldgie



MAJU PACIENTI PRISTUP K NAJMODERNEJSEJ LIECBE?

Ake su skusenosti pacientov
so sclerosis multiplex na Slovensku?

Slovensko patri ku krajinam s pomerne vysokou incidenciou a prevalenciou sclerosis multiplex, trpi

nim pribliZne 8 000 pacientov. Toto celoZivotné chronické neurologické ochorenie postihuje viac Zeny

ako muZov, priznaky sa spravidla prejavia v dospelosti, v produktivhom veku, teda medzi 18. a 40.

rokom Zivota. Prvé prejavy choroby mézu byt naozaj beZné, ako Unava, zakopavanie ¢i mrav€enie,
preto si ich pacienti, niekedy aj lekari, ¢asto zamiefaju s inymi ochoreniami.

NieCo naznaCuju aj skusenosti slo-
venskych pacientov s tymto ocho-
renim, ktori sa zucastnili na kvanti-
tativnom ad-hoc prieskume, ktory
v roku 2020 zrealizovala agentura
2muse na vzorke 305 [udi. ,Polovici
pacientov diagnostikovali ochorenie
sclerosis multiplex po 1 - 2 rokoch
od prvych priznakov. Stvrtina pacien-
tov sa dozvedela svoju diagndzu az
po viac ako 5 rokoch od prvych pri-
znakov.  Najcastejsim  problémom,
s ktorym pacienti vyhladali lekdra, boli
problémy s chbédzou ¢&i problémy so
zrakom,” uvadza 2muse.

l \

Presné priciny ochorenia stale nie
st zname

.Predpokladd sa, Ze v ur¢itom momen-
te sa spusti zdpalovy proces, v ktorom
maju déleZitu dlohu bunky imunitné-
ho systému. Tieto utocCia a poskodzuju
telu vlastné Struktdry v mozgu a mie-
che,” uviedla predsednitka Sekcie
sclerosis multiplex Slovenskej neu-
rologickej spolocnosti Jarmila Szila-
siova. Ako dalej dodala, u kazdého
jedinca ide o suhru viacerych fak-

torov, ktoré sa podielaju na vzniku
ochorenia, ako su Zenské pohlavie,
rasoveé faktory, urcité genetické pre-
dispozicie na imunitné ochorenia,
vplyvy vonkajSieho prostredia, hlav-
ne CastejSie virusové infekcie, prilis
slana strava, obezita, fajcenie, nedo-
statok slnka a vitaminov.

Ochorenie ovplyviuje bezny Zivot
pacientov. ,Vplyv ochorenia na kaz-
dodenné aktivity pacientov je pomerne
negativny. Ochorenie sa najnepriazni-
vejSie prejavuje na vzdialenosti, ktoru
pacienti zviadnu prejst a zvySuje tieZ

| —

mieru zavislosti pacientov od rodiny,”
vyplynulo z prieskumu 2muse. Pri-
tom vychadzajuc zo spominaného
prieskumu, pocet absencii v praci je
vySSi u pacientov v pociatocnej liec-
be alebo na lie¢be formou infuzii.

CeloZivotna liecba

Vyuziva sa DMT (disease modifying
therapy) lie¢ba, ktord zasahuje
imunitné procesy na rbznej Urovni
s cieflom zastavit zapalovy, imunit-

ne podmieneny proces v centralnej
nervovej sustave a navodit obno-
vu poSkodenych Struktdr mozgu
a miechy. Ak sa ochorenie neliedi,
mozno ocakavat trvalé zhorSovanie,
prechadzanie z fazy zapalu do fazy
trvalej nezvratnej progresie, ktoru
uz potom nie je mozné farmakolo-
gicky ovplyvnit. Lie¢ba ma vyssi Uci-
nok, ak sa zacne v ¢o najskorsej faze
ochorenia, t. j. po prvom prejave
(ataku), nakolko sa pozoruje vyraz-
nejsi a trvacnejsi efekt znizenia akti-
vity ochorenia. Pacient tak zotrvava
dlhSie v zamestnani, je ekonomicky
sebestacny a spoloCensky aktivny.
~Na Slovensku maju pacienti s SM
(Sclerosis Multiplex) pristup k najmo-
dernejsim liekom DMT, ktorych ucinok
na priebeh ochorenia bol vedecky do-
kazany a schvdleny na drovni eurdp-
skej liekovej legislativy. Navyse, liecba
Je plne hradend zdravotnymi poistov-
riami,” dodala J. Szilasiova.

Problémom moéZe byt skrytad ne-
dostupnost liecby

.10 sa ukazuje vtedy, ked napriek do-
stupnosti modernej liecby ,,na papieri*
- plne hradené lieky v kategorizacnom
zozname - sa nevedia indikovani pa-
cienti k tejto liecbe dostat. PriCin je vela
a mbZu sa lisit u pacientov s réznymi
diagnézami. Jednou z takychto bariér
méZe byt napriklad nedostatok lekd-
rov - Specialistov a odbornych centier
liecby. Tato poddimenzovanost spdso-
buje prediZenie diagnostiky ochorenia,
zaciatku liecby a ndsledne aj kompli-
kdcie s liecbou samotnou,” upozornil
Dominik Tomek, viceprezident Aso-
ciacie na ochranu prav pacientov SR.

Viac lekarov, viac €asu na pacien-
tov

K zlepSeniu komunikacie medzi pa-
cientom a lekarom by podla zastup-
cu pacientov pomohlo posilnenie

odbornych SM centier. ,Ak lekdr or-
dinuje dve hodiny a v ambulancii ¢akd
dvadsat pacientov, tak pacient nemd
priestor opytat sa lekdra na vsetky
problémy, s ktorymi sa pri takejto taz-
kej chorobe potyka. Rovnako aj SM
sestry maju plné ruky prdce. Ak by
vsak boli posilnené odborné SM cen-
trd a neurolégovia by v nich ordinovali
pocas celého svojho pracovného Casu,
tak by aj na pacientove otdzky bolo
viac Casu,” vysvetlila prezidentka Slo-
venského zvazu sclerosis multiplex
Jarmila Fajnorova.

Uprednostnila by preto navysenie
poctu SM centier, aby boli geografic-
ky dostupnejsie, prediZenie ordina¢-
nych hodin a tieZ doplnenie centier
o sluzby dalSich odbornikov, napr.
psycholégov, rehabilitacnych pra-
covnikov a vyzivovych poradcov.

Slovensky zvaz sclerosis multiplex
uz 30 rokov zdruZuje pacientov so
sklerézou multiplex, ich rodinnych
prislusnikov a sympatizantov. Za-
streSuje 24 klubov na Slovensku,
organizuje seminare, konferencie,
stretnutia novodiagnostikovanych
pacientov s lekarmi a zalozil Sekciu
deti, rodi¢ov a mladeze. ,Vnimame,
ako sa postupom C&asu zvysila infor-
movanost pacientov. Aj ked'stdle maji
reSpekt pred touto diagndzou, dnes
maju k dispozicii ovela viac informdcii
a v rdmci zdruZenia aj ludi, s ktorymi
sa o svojich problémoch mé6zZu poroz-
prdvat,”dodala na zaver J. Fajnorova.

Ako vnimaju kontakt so zdravotnikmi

Hodnotenie neurolégov je velmi
pozitivne. Polovica pacientov
hodnoti pristup a komunikaciu
svojho neurologa najlepSou
znamkou, negativne hodnotenia
st minimalne.

Len maly podiel
pacientov, ktori za uplynuly
rok navstivili neuroléga,
nehovoril so svojim lekarom
osobne.

Pacienti velmi
pozitivne hodnotenia aj
pristup a komunikaciu

SM sestry.

Zdroj: kvantitativny ad-hoc prieskum,
2020, 2muse

OD TATIER K DUNAJU NA BICYKLI

Aj tento rok zorganizovalo ZdruZenie sclerosis multiplex
Nadej Sportovo-osvetové podujatie, ktoré si za ciel kladie
zvysit povedomie o ochoreni. Siesty ro¢nik sa z dévodu
pandémie COVID-19 uskutocnil v ndhradnom, augusto-
vom termine. Zucastnilo sa na nom 70 ucastnikov, trasa
viedla od Strbského Plesa cez Certovicu, Ziar nad Hronom,
Nitru az do Bratislavy.
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Preco podcenujeme rizikove faktory
kardiovaskularnych ochoreni? Nebolia

Statistiky v pric¢ine amrti, ako aj hospitalizacii, ved( na Slovensku srdcovo-cievne ochorenia. Pritom
mnohé faktory, ktoré sa na nich podielaju, st ovplyvnitelné. O tom, preco ignorujeme najvacsie ri-
zikové faktory a €o by pomohlo znizit mortalitu pri akutnych koronarnych syndrémoch a cievnych
mozgovych prihodach, sme sa porozpravali s prezidentom Slovenskej asociacie aterosklerézy, doc.
MUDr. Branislavom Vohnoutom, PhD.

Tento rok sme Zili v strachu z na-
kazenia sa koronavirusom, na
Slovensku vSak najcastejSie zo-
mierame na kardiovaskularne
ochorenia. Ktoré rizikové faktory
moZu svojim rozvojom spdsobit aZ
fatalne nasledky?

Na Slovensku, ale aj vo vyspelych
krajinach, najviac ludi zomiera
na kardiovaskuldarne ochorenia.
Zo vsetkych, ktori zomrd, je to pri-
blizne polovica. Co je istym sposo-
bom smutné alebo zlé, dIhé roky vie-
me o rizikovych faktoroch, ktoré sa
na tom podielaju.

Velmi silnym rizikovym faktorom je
zvySena hladina LDL cholesterolu.
Tiez artériovd hypertenzia, zvySena
hladina krvného tlaku. Nebezpec-
nym faktorom je aj fajcenie, ktoré
okrem kardiovaskularnych choréb
zvySuje riziko pre onkologické
a niektoré plicne ochorenia. Dal$im
z hlavnych ovplyvnitelnych faktorov
je obezita, ktord v sucasnosti ozna-
Cujeme za pandemickd, lebo nam za
posledné desatrocia narasta neuve-
ritelnym sposobom. Do patky hlav-
nych rizikovych faktorov patri diabe-
tes mellitus, teda cukrovka.

Samozrejme, existuju aj dalSie riziko-
vé faktory, ktoré rovnako ovplyviuju
nas zdravotny stav - sedavy spdsob
Zivota, nedostatok fyzickej aktivity,
nezdrava diéta, vysoky prijem na-
sytenych Zivocisnych tukov. Ak by
sa nam vSak podarilo kontrolovat
tychto pat rozhodujucich faktorov,
dokazali by sme vyrazne znizit riziko
srdcovo-cievnych ochoreni a ich na-
sledkov.

Preco Casto ignorujeme spomina-
né rizikové faktory?

Podla mnfa je problémom, Ze tieto
rozhodujuce rizikové faktory nebo-
lia. To, €0 nam neovplyvni nas zdra-

votny stav zajtra, pozajtra, berieme
na lahkd vahu.

Kolkokrat sa stane, Ze pacient po-
vie - ale ved ¢o, na nieCo musim
zomriet. Nesnazime sa robit urcité
veci s perspektivou, ¢o bude o dvad-
sat rokov. A to prebehne velmi rych-

lo. Zrazu méa clovek 50 rokov a ked

dostane infarkt, pyta sa, preco som
nieCo skér neurobil? A pokial toto
nedostaneme do vacSieho povedo-
mia ludi, obavam sa, Ze stéle bude
pretrvavat tak troSku laxny postoj
k tymto rizikovym, no ovplyvnitel-
nym faktorom.

Dalsim problémom je napriklad aj
negativnha kampan roznych alterna-
tivnych skupin k lie¢be LDL choleste-
rolu, ktora je velmi silna a pomaly na
Urovni antivakcinacnych kampani.
Pacienti im uveria a potom nielen-
Ze odignoruju tento faktor, ale ¢o je
horsie, odmietaju aj moznu liecbu.

DodrZiavaji vobec Slovaci pred-
pisana liecbu podla odporucani?
Aké su vaSe skasenosti?

Opat budem hovorit zo svojich sku-
senosti, ako diabetoléga. Vo vse-
obecnosti je adherencia k liecbe niz-
ka, Specialne pri dyslipoproteinémii,
teda liecbe na zniZzovanie hladiny
cholesterolu a triglycerinov, resp. li-
pidov v krvi. Opat to suvisi s tym, Ze
pacient urcity ¢as nema tazkosti, pre-
to odporucania lekara zlahcuje. Ak by
mal iné ochorenie a nevzatie lieku by
mu spoésobilo akutne problémy, ver-
te, Ze by k lieCbe pristupoval zodpo-
vednejsie.

Je pravda, Ze aj my lekari by sme si
mali vyclenit dostatok ¢asu na po-
ucenie pacienta. Vysvetlit mu, preco
treba brat dany liek, s akou perspek-
tivou, €o je pri tom objeme prace
u ambulantnych lekarov alebo v ne-

mocniciach niekedy fakt tazké. My
v kone¢nom dosledku neliec¢ime cis-
la, ale konkrétneho pacienta. Preto,
ak znizujem hladinu cholesterolu, je
to preto, Ze sa snazim, aby nedostal
infarkt alebo cievnu mozgovu priho-
du, a preto nezomrel alebo nemal
horsiu kvalitu Zivota.

Dalsim problémom moéZe byt aj to, ze
obzvlast starsi pacienti naozaj uzivaju
velké mnozstvo liekov. Obcas dokon-
ca maju problém zapamatat si, ¢o
vSetko maju uzivat. Niektori pacienti
zase tvrdia, Ze lieky uzivaju, ale nie je
to tak. Pripadne su aj pacienti, ktori
si radSej nechaju poradit od vedla
sediaceho pacienta v ¢akarni ako od
vlastného lekara. Ak hovorim z mojej
osobnej skdsenosti, mam velmi vaz-
ne pochybnosti o tom, ¢i pomaly kaz-
dy druhy az treti pacient uziva mnou
predpisanu lie¢bu alebo nie. Adhe-
rencia je u nas neoptimalna.

Vratme sa k rizikovému faktoru,
cholesterolu. Preco je problémom
tzv. zly cholesterol, €o spdsobuje?
Ak to zjednoduSim, LDL cholesterol
sa dostava do stien ciev, kde sa usa-
dzuje, tvori tam depozity, ktoré prita-
hujd rézne bunky. Meni sa vlastnost
cievy, cieva sa v mieste usadeniny
zuZuje, znizuje sa prietok krvi. A to
mdZze byt problém. Ked ide o cievu
alebo artériu, ktora vyzivuje srd-
ce alebo mozog, a cieva je zUzen4,
v pripade, Ze nase srdce zacne viac
pracovat a potrebuje vacSiu dodavku
krvi, tak cez takéto zt(iZenie nedokaze
pretlacit dostatok krvi. Krv zase nesie
kyslik, ktory potrebuju tkaniva, aby
mohli fungovat. To je jeden problém.

Ten druhy je, Ze vmieste, kde sa spra-
vila usadenina, ktora sa uz nesklada
len zo samotného cholesterolu, ale
aj z dalsich buniek, sa ndm meni aj
vlastnost tej cievy. V idealnych pod-

mienkach obsahuje vystelku, ktora
zabezpecuje, aby cez nu krv hladko
prudila. Ak sa vSak zmeni vlastnost
vystelky v dosledku usadeniny v ste-
ne cievy alebo vystelka nad usade-
ninou praskne, méze sa tam vytvo-
rit zrazenina. Cieva sa Uplne upcha
a vznika infarkt alebo cievna mozgo-
va prihoda.

LDL cholesterol je teda kauzalny ri-
zikovy faktor, zvySeny cholesterol
spbsobuje aterosklerézu, teda kor-
natenie artérii a ciev, a preto vznikaju
infarkty a cievne mozgové prihody.

Vieme aterosklerézu, o ktorej ste
hovorili, eSte zvratit?

Teoreticky ano, ale potom hladiny
zlého LDL cholesterolu musia byt vel-
mi nizke, ¢o uzZz nedosiahneme bez-
nou diétou Ci lieCbou. Klinické Studie
preukazali, Ze ak vyrazne zniZime
hladinu zlého cholesterolu, depozity
sa dokazu zmensit. Ale pre vacsinu
normalnych pacientov na zvycajnej
lieCbe s beZznou diétou plati - sme
radi, pokial zastavime progresiu,
teda zhorSovanie ochorenia.

M6Zu mat vysoky zly cholesterol
aj ludia, ktori maja spravnu Zivo-
tospravu?

Urcite m6Zu. Hladina LDL cholestero-
lu nie je ovplyvnena len tym, ¢o skon-
zumujeme ¢i celkovou Zivotospra-
vou, ale aj genetikou. Je dokonca

velka skupina fudi s takouto vrode-
nou predispoziciou. Poruchou, ktora
im dava uz od narodenia do vienka
velmi vysokd hladinu cholesteroluy,
a to bez ohladu na to, ¢ dodrziavaju
alebo nedodrziavaju diétu. Ale urcite
je aj pre pacientov s vrodenou for-
mou ochorenia dblezité, aby dodr-
Ziavali opatrenia, kazdé zniZenie LDL
cholesterolu je dobré. Zial, v pripade
pacientov s vrodenou poruchou ne-
mame Sancu dostat sa na také hladi-
ny, ktoré by sme dlhodobo chceli, len
diétnymi opatreniami.

Ako v sucasnosti lieCime pacien-
tov s vy3Sou hladinou LDL choles-
terolu?

V sti€asnosti mame k dispozicii Ucin-
nu a finan¢ne dostupnu liecbu. Je to
lieCba, ktora nielenZe znizuje hladinu
,ZIého" cholesterolu, ale zaroven zni-
Zuje vyskyt srdcovo-cievnych prihod,
znizuje vyskyt infarktov, cievnych
mozgovych prihod, alebo aj imrtia.

Zlatym Standardom liecby na znize-
nie hladiny cholesterolu su statiny,
ktoré, zjednoduSene povedané, blo-
kuju alebo zniZuju tvorbu choleste-
rolu v peceni. Je to skupina liekov,
ktoré pouzivame viac ako 30 rokov,
su to mozno najviac sledované a tes-
tované, bezpecné a ucinné lieky. Tiez
mame k dispozicii niektoré nové sku-

piny liekov, ktoré preukazali, Ze ked

ich priddame k statinom a eSte viac

S/ S

znizime cholesterol, pacienti z toho
maju profit vo forme eSte vacsieho
znizenia vyskytu srdcovo-cievnych
prihod. To nam len potvrdzuje fakt,
Ze mozno ani nezalezi na tom, akym
spbsobom zniZime cholesterol, ale
ide o to, aby sme ho znizili. V stcas-
nosti sa tieZ testuju nové lieky, ktoré
budu LDL cholesterol znizovat inym
mechanizmom. Ddlezité vsak je, aby
pacient spolupracoval. Ak dostane aj
najlepsSiu liecbu a nebude ju uzivat,
Ziaden pozitivny efekt nedosiahne-
me.

Co nas €aka v budtcnosti?

Nové preparaty, nové molekuly, ale
dochadza aj k posunu, akym spdso-
bom budeme lieky podavat. UZ dnes
mame lieky, ktoré sa aplikuju raz za
dva tyzdne. Vieme, Ze sa pripravuju
preparaty, ktoré sa budu pouzivat raz
za niekolko mesiacov, ¢o by mohlo
velmi vyrazne zlepsit adherenciu
k lieCbe. Takéto variabilné podava-
nie lieku by pomohlo vyrazne zlepSit
aj tolerabilitu pacientov v zmysle, Ze
budl akceptovat liecbu a budu ju
ozaj pravidelne uzivat.

Tak aby ste tému uzavreli, €o by
pomohlo zniZit mortalitu pri akat-
nych koronarnych syndrémoch
a cievnych mozgovych prihodach?
Kli¢ova je prevencia. Spravne
a dostatoCne liecit vetky rizikové
faktory. Takymito opatreniami by
sme dramaticky vedeli zniZit riziko
akutnych komplikacii.

Pokial pacient dostane akutny in-
farkt alebo akutnu cievnu mozgovu
prihodu, je dblezitda dostupnost vy-
sokoSpecializovanych intervencnych
stanovisk, kam pacienta privezu
v dostatocne kratkom Case od vzniku
priznakov a vedia mu pomoct. Tieto
priznaky by mala poznat Siroka ve-
rejnost, aby ich ¢o najviac ludi vedelo
rychlo identifikovat a v pripade po-
treby zareagovat.

A tretia vec, ktora by mohla znizit
umrtnost na spominané akutne pri-
hody, je nasledna liecba. Po akitnom
infarkte alebo mozgovej cievnej pri-
hode musi byt adekvatna a dostatoc-
na.Dnesvieme, Ze pacient po infarkte
myokardu alebo po cievnej mozgovej
prihode ma dostat maximalnu davku
tych najsilnejSich statinov, aby sme
mu znizili LDL cholesterol a vieme, Ze
by ich mal brat dlhodobo. Do dvoch
rokov, resp. minimalne do roka po
takejto akutnej prihode je najvacsie
riziko, Ze postihnuty Clovek dostane
dalSiu prihodu. Starostlivost o pa-
cienta preto musi byt v tomto kritic-
kom obdobi velmi intenzivna.
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Aby mali bojovnici mohli zit naplno

Deti s vrodenou chybou srdca potrebuju Specializovant starostlivost. Mnohé z nich ¢akajui po narode-
ni opakované hospitalizacie, stale sledovanie odbornikmi a jedna Ci viaceré operacie. Ich kazdodenny
rezim je odliSny od toho, aky zazivaju ich zdravi rovesnici. Maju zdravotné obmedzenia, tazSie sa pri-
spOsobuju, niektoré dokonca musia prerusovat Skolu. Aj napriek tomu viak méZu viest plnohodnot-
ny Zivot. S tym im pomaha aj edukativny projekt Zijem naplno, ktory uz 3tvrty rok realizuje Nadéacia

ROZHOVOR

Na detoch vidiet vdaka projektu
obrovsky progres

Na Slovensku sa ro€ne narodi 400 deti s vrodenou chybou srdca. Vo svojom Zivote si od naro-
denia zaZili tolko, €o by tazko ustali aj dospeli. O tom, pre€o vznikol projekt Zijem naplno a aké
dalSie novinky pripravuju, nam porozpravala PR manazérka Nadacie Detského kardiocentra
Jana Kadlecikova.

Detského kardiocentra.

Projekt, v ramci ktorého do rodin
malych kardiologickych pacientov
prichadzaju Specialni pedagoégovia
a snazia sa im pomdct zvladnut
ich hendikepy, dobehnut ucivo,
ktoré nestihli prebrat v Skolke Ci
Skole, doteraz pomohol 40 detom
zo zapadného a stredného Sloven-
ska. Tento rok, vdaka podpore od
Novartisu, k nim pribudlo 5 deti
z vychodného Slovenska. Speciali-
zovana starostlivost tak bude po-
skytovana aj Adamkovi z Gelnice,
Matiaskovi z PreSova, Alexandrovi
zo Svitu, Jarkovi z Bardejova a Bo-
Zzenke z TrebiSova.

~KaZdé z tychto deti md individudine
problémypsychomotorického,socidl-
neho charakteru, ale aj poruchy
ucenia a mnoZstvo kombinovanych
komplikdcii, ktoré je s nimi potrebné
riesit. AvSak jedno maju spolocné.
Maju choré srdiecko a potrebuju po-
moc Specidlneho pedagdga. A toto
je mozZné vdaka podpore spolocCnosti
Novartis, za ¢o sme velmi vdacni. Na
vychodnom Slovensku mdme asi 40 %
vsetkych pacientov, co znamend, Ze
deticiek, ktorym treba poméct, je tam
stdle vela,” uviedla PR manazér-
ka Nadacie Detského kardiocentra
Jana Kadlecikova.

Deti, ktorym bude poskytovana
starostlivost, vyberaju vo velkej
vacSine na zaklade odporucania
lekarov v Detskom kardiocentre.
Na webovej strdnke www.nada-
ciadke.sk je tiez zverejneny online
formular, ktory je k dispozicii ro-
dicom pacientov, aby mohli svoje
deti prihlasit do projektu.

~Neustdle mdme nové a nové prosby
0 podporu deti formou zabezpece-
nia Specidlneho pedagdga. Aktudl-
ne mdme 6 Specidlnych pedagdgov,

a to dvoch v rdmci Bratislavského
kraja, dve pedagogicky pésobia na
strednom Slovensku a dve na vycho-
de. Pocet deti v projekte vsak kaZdy
rok zavisi od sumy ziskanych financ-
nych prostriedkov,” doplfia J. Kadle-
Cikova.

Pomoc je poskytovand detom
v predskolskom veku, ako aj na pr-
vom stupni zakladnej Skoly. Deti,
ktorym sa dostava Specializovana
starostlivost, vykazuju znacné po-
kroky, ako v jemnej motorike, tak
aj v hrubej motorike, v sUstredeni,
v reci Ci v zlepSenych vysledkoch
v Skole.

Projekt Zijem naplno beZi 4 roky. Preco ste sa ho rozhodli realizo-
vat, aky bol prvotny podnet?

S projektom edukacie malych kardiologickych pacientov priSla uz pred
niekolkymi rokmi pani primarka Oddelenia anestézie a intenzivnej me-
diciny doc. MUDr. Lubica Kovacikova, PhD., z Philadelphie. V USA tento
projekt vykazoval Uzasné vysledky u deti s vrodenou ¢i ziskanou chybou
srdca a kedZe Nadacia Detského kardiocentra sa o pacientov zaujima aj
po ich prepusteni z nemocnice, s velkou motivaciou sme sa pustili do
realizacie tohto projektu aj u nas, na Slovensku. Uz dnes vieme s istotou
povedat, Ze to bol skvely krok, na detoch vidiet obrovsky progres.

Pripravujete pre srdieckové deti do budiicnosti aj dalSie projekty,
ktoré by im ulahcili vstup do normalneho Zivota?

Ano, v novom paviléne Detského
kardiocentra, do ktorého sa prave
stahujeme, zriadujeme Uplne nové
Integrativne centrum, ktoré bude
taktiez sluzit naSim detom v podo-
be pomoci Specialnych a liecebnych |
pedagdgov, psycholdgov, logopé- |
dov, neurologickych odbornikov
aj rehabilitacnej podpory priamo |
v nemocnici. Zarovef na dalsi rok
pre deti chystdme novy Sportovy
projekt s pracovnym nazvom Srdiec-
ko. Pbjde o zalozenie Sportovych |
klubov v ramci Slovenska, kde moézu |
nase deti zazit sutazivost v réznych
typoch Sportov, ktoré st vhodné pre
kardiologickych pacientov, pretoze
do bezZnych Sportovych klubov ich,
pochopitelne, neprijmd zo strachu
o zdravie dietata. V naSich novych
kluboch bude mat kazdy nas pa-
cient moznost Sportovat pod dohla-
dom vyskolenych trénerov. TeSime
sa aj na tuto dalSiu vyzvu.

V ktorych oblastiach maju detic-
Ky po operacii srdca najcastejSie
problémy?

Nasi pacienti si vyzaduju Special-
nu starostlivost vzhladom na ich
stazenu prisp&sobivost na bezny
kazdodenny rezim, prirodzeny pre
ich rovesnikov. Ide o nasledky po
réznych invazivnych aj neinvaziv-
nych zakrokoch a lie€ebnych me-
tédach. TaktieZ v sUvislosti s pre-
rusovanou, pravidelnou 3kolskou
dochadzkou a dalSimi, pre Zivot
zdravého dietata samozrejmymi
Zivotnymi situdciami, sa kardiolo-
gicky choré dieta tazko zaraduje
do normalneho Zivota. Nadacia
preto vypracovala projekt Zijem
naplno, ktory by poskytoval tymto
detom moznosti [ahSieho zarado-
vania sa do Zivota za pomoci tera-
peutov a Specialnych pedagoégov.
Postupom vyvinu sa u deti totiz
mo&Zu objavit aj rozne komplexnej-
Sie diagnodzy ako napriklad poru-
cha pozornosti alebo porucha po-
zornosti s hyperaktivitou (ADHD/
ADD), Specifické vyvinové poruchy
ucenia, naruSeny vyvin reci, ¢o
dlhodobo ovplyvni kvalitu Zivo-
ta deti. Deti m6Zzu mat problémy
v sebaregulacii, v emocionalno-so-
cialnom vyvine, v motivacii, ako aj
v exekutivnych funkciach, ako su
planovanie, organizovanie, predvi-
danie a kontrola konania.
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BOJ S RAKOVINOU NEVZDAME

Pacientky s rakovinou prsnika
potrebuju dostupnu modernu liechu

RuZovy oktéber, mesiac venovany rakovine prsnika, sa kone¢ne za¢ina udomacriovat aj na Slovensku
a my v Novartise sme pravom hrdi, Ze sme stali pri jeho zrode a méZeme byt jeho sicastou. V ramci
tohto mesiaca osvety o karcindme prsnika aliancia NIE RAKOVINE odStartovala kampan Zachran svo-
je prsia - povedz NIE RAKOVINE prsnika.

Cielom kampane je zvySovanie po-
vedomia verejnosti o rakovine prs-
nika, ako aj moZznostiach liecby.
K najmodernejSim liecebnym po-
stupom aj inovativnej liecbe v do-
stupnych centrach zameranych na
lie¢bu nadorov prsnika by malo mat
pristup viac ako 30 000 pacientok
na Slovensku.

»Potrebuju viac kvalitnej diagnostiky
- mamografov, viac mamologickych
centier, viac odbornikov, viac dostup-
nej lieCby a modernych onkologickych
liekov, viac osvety, edukdcie a socidl-
nej pomoci, ale aj dostatok informdcii
o lieCbe, ktoru podstupujd, a moZnost
vybrat si,” uviedla pri prileZitosti Me-
dzinarodného dna pre zdravé prsia
vo svojom vyhlaseni pacientska or-
ganizacia NIE RAKOVINE.

Ako by mal vyzerat idealny ma-
naZment pacientok s karciné-
mom prsnika?

V ramci odporucani pre klinicku
prax, ktoré sa prijali pocas 5. me-
dzinarodnej konferencie o pokro-
Cilej rakovine prsnika v Lisabone
na zaklade nazorovej zhody medzi-
narodnych odbornikov, je viacero
uzitocnych rad. Pacientky by mali
byt lieCené multidisciplindrnym ti-
mom v Specializovanych centrach
zameranych na lieCcbu nadorov
prsnika. Tam by im mali poskytnut
kvalitnu starostlivost, a to pocas ce-
|ého ochorenia. Teda od skriningu
a diagnostiky po samotnu liecbu,
rehabilitaciu, nasledna a paliativhu
starostlivost. Od okamihu diagnos-
tikovania pokrocilej rakoviny prs-
nika by im mala byt v rdmci beznej
starostlivosti poskytnuta aj prime-
rana psychosocidlna starostlivost,
podporna starostlivost a zakroky
suvisiace so symptémami ochore-
nia. Pristup lekara k pacientovi by

mal byt individualne prisposobeny
tomu, ¢o pacient potrebuje.

Liecba pokrocilého karcinému
prsnika sa zlepSuje

V Novartise sa rakovine prsnika ve-
nujeme uz viac ako tri dekady a vy-
voj novych liekov na lie¢bu rakoviny
prsnika patri k nasim najvacsim pri-
oritdm. Napriek enormnému Usiliu
vynaloZzenému viacerymi medzina-
rodnymi farmaceutickymi korpora-
ciami boj s rakovinou prsnika stale
pokracuje. Aj ked sa liecba pokroci-
Iého karcindmu prsnika v posledne;j
dekade vyznamne zlepsila, stale nie
je mozné metastaticky karcinédm
prsnika Uplne vyliecit.

Velmi povzbudzujlce vysledky viak
prindsa inovativna cielena IieEba,,
ktord dokazala vyznamne predlI-

Zit prezivanie pacientok s pokroci-
lym karcinémom prsnika a ziskala
vysoké hodnotenia od Eurodpskej
spolocnosti pre lekarsku onkolégiu
(ESMO).

Napriek tomu boj s rakovinou prs-
nika sa u nas, v Novartise, nekonci.
Nadalej pracujeme na vyvoji novych
liekov, v sucasnosti prebiehaju via-
ceré klinické skuSania a velkd sna-
hu preto venujeme tomu, aby sme
lieCcbu spristupnili aj pacientkam
na Slovensku. Intenzivne rokujeme
s Ministerstvom zdravotnictva SR
a zdravotnymi poistoviiami, aby aj
pacientky na Slovensku mohli byt
liecené inovativnou lie¢bou, rovna-
ko ako v okolitych krajinach. Zalezi
nam na naSich manzelkach, part-
nerkach, mamach, priatelkach, ale
aj dcérach. Napokon, v sucasnos-

Povedz aj TY

INIE

RAKOVINE
’ prsnika

ti rakovinu prsnika diagnostikuju
jednej z 8 Zien. So Zenou s takouto
diagnézou sa teda priamo alebo
nepriamo stretol kazdy z nas. Nedo-

kaZzeme ich eSte Uplne wvyliecit, ale
ich ochorenie dokazeme prostred-
nictvom inovativnej lieCby Uspesne
liecit. Preto je potrebné, aby aj nase

slovenské Zeny dostali liecbu, ktora
je inovativna a ktora im poskytne
v ich tazkom ochoreni viac kvalitné-
ho Zivota.

Ako sa hodnoti inovativny
liek?

Pri hodnoteni jednotlivych liekov Eurépskou spolo¢nostou pre lekarsku onkolégiu
(ESMO) na dané ochorenie sa zohladriuje viacero faktorov.

Celkové Preiivanie Miera Kvalita Zivota
preiivanie bez progresie odpovede pacientov pocas
pacientov ochorenia na liecbu liechy

Pomer Prognéza Toxicita PreZivanie
rizika stavu liethy bez choroby

AZ po detailnom zhodnoteni vietkych uvedenych faktorov dostava liek na dané ochore-

nie skére ESMO-MCBS. NajvysSie stupne ESMO-MCBS, ktoré naznacuju klinicky prinos

pre lieCitelné ochorenie ,curative setting”, maju hodnotenie A a B, pre neliecitelné ocho-
renie ,non-curative setting” je to skére 5 a 4.
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SPOLOCNE PROTI RAKOVINE

Najtazsie pre mna bolo rozpovedat
svoj Zivotny pribeh

Kazdy rok si 22. septembra pripominame Svetovy def chronickej myelocytovej leukémie. Toto onko-
logické ochorenie postihuje predovSetkym ludi v produktivnom veku. MaroSovi Havranovi, zaklada-
telovi pacientskej organizacie CML Life, ho diagnostikovali, ked' mal 30 rokov.

Preco ste sa rozhodli zaloZit pa-
cientsku organizaciu?

Vznik zdruZenia bol vlastne vysled-
kom spoloc¢nej aktivity dvoch pa-
cientov, jedného lekara a jedného
podporovatela. V roku 2010, v Case,
ked sme zdruZenie zakladali, bol
akutny nedostatok relevantnych
zdrojov o diagnéze CML.

Internet bol plny nepresnych, sta-

rych & zavadzajucich informdcii

a beZny pacient nemal Sancu sa
v tom zorientovat. Svojim spbsobom
tento informacny pravek kompliko-
val to, aby bol pacient plne informo-
vany a pripraveny na plnohodnotné,
predovSetkym mentalne akceptova-
nie dostupnej liecby. Treba si uvedo-
mit, Ze len par rokov pred vznikom
nasho zdruzenia bola chronicka
myelocytova leukémia smrtelnou
chorobou bez existencie UCinnej
liecby, a tak hlad po relevantnych
informaciach od novodiagnostiko-
vanych pacientov bol velky a oprav-
neny.

Aké boli zaciatky?
Ak mam hovorit sdm za seba, naj-
tazSou na celom zaciatku bola pra-

ve publicita, s ktorou sme spojili
predstavenie zdruZenia. To, Ze sa
v nejakom momente cela krajina
prostrednictvom televiznej obra-
zovky alebo novin dozvie, Ze mate
leukémiu, je enormny nadpor na psy-
chiku a zadsadny vstup do vasej Zi-
votnej intimity. Pritom rozhodnutie
zaloZit zdruZenie a pomahat takouto
cestou pacientom bolo jednoduché.
Najtazsie preto pre mna bolo posa-
dit sa pred ludi a rozpovedat svoj Zi-
votny pribeh.

Preco si myslite, Ze su pacientske
organizacie dbolezité?

Kazdy novodiagnostikovany pa-
cient potrebuje informacie a pa-
cientska organizacia mu ich dokaze
poskytnut. Je to centralny zdroj re-

levantnych a aktualnych informacif

k diagnéze a k samotnej liecbe. No
tak, ako pri inych ochoreniach, v pri-
pade onkologickych obzvlast plati,
Ze osobna skusenost s konkrétnou
diagnézou sa neda ni¢im nahradit
a medzi pacientmi je vymienanie si
takychto skdsenosti najviac cenené.

Ako pracuje pacientska organiza-
cia na Slovensku?

Dnes, spolu, viac ako
kedykolvek predtym
Za Zivot bez CML

Pre pandémiu koronavirusu musela
pacientska organizacia CML Life
7organizovat tohtorocné podujatie Daj
kosom leukémii vo virtudlnom priestore.
Pacient], sympatizanti ¢i Sirokd verejnost si
na socialnej sieti CML Life zahrali $pecialnu
basketbalovdl hru a zverejnenim wysledku
na socidlnych sietach s urcenym hashtagom
sa tak pokUsili prekonat wysledok
7minulého roka.

Praca v pacientskej organizacii je pre-
dovietkym o komunikacii, ziskavani
novych poznatkov a o vymienani si
skdsenosti.  Viac-menej pravidel-
ne pripravujeme aj celoslovenské
stretnutia pacientov, podujatia, ktoré
maju zvysit povedomie o chronickej
myelocytovej leukémii, teda CML.
Pri prilezitosti Medzinarodného dna
CML napriklad organizujeme event
Daj koSom leukémii. A v neposled-
nom rade je praca pacientskej orga-
nizacie aj o priamom kontakte, roz-
hovore s pacientom, jeho rodinnym
prislusnikom ¢i priatelom.

Kolko mate momentalne ¢lenov
a ako sa k vdm mozno pridat?
Pocet ¢lenov sa pohybuje okolo stov-
ky a prevazne sa k nam dostali pro-
strednictvom registracie na interne-
tovej stranke www.cmllife.sk. Nasa
webova stranka v dohladnom case
dostane aj novy Sat a funkcionality
tak, aby splfala Standardy aktualnej
doby. Niektori ¢lenovia k nam prisli
po tom, ako sa zucastnili na nasich
pacientskych stretnutiach.

Ovplyvnila fungovanie vasej orga-
nizacie pandémia koronavirusu?

V tomto pripade je to predovietkym
o tom, Ze nie je mozné stretavat sa,
respektive stretdvat sa vo vacsich
skupinach. A tak sme tohtoro¢nu edi-
ciu Daj koSom leukémii mali v online
priestore a rovnako som sa virtualne
zUcastnil aj na medzinarodnej pa-
cientskej konferencii CML Horizons.

Na €o ste najviac hrdy?

Ja osobne som najviac hrdy na
vsetkych tych vedcov, lekarov a vy-
skumnikov, ktori stoja za obrovskym
Uspechom v podobe vynajdenia Ucin-
nej molekulovej liecby na diagndzu
chronicka myelocytova leukémia. Ich
praca mi totiz zachranila Zivot.

BUNKY PACIENTA UPRAVIA TAK, ABY BOJOVALI

PROTI RAKOVINE KRVI

Je naozaj ina ako v3etky doteraz pouzivané spdsoby lieCby. Spaja v sebe bunkovu, génovu terapiu

a imunoterapiu a je vyrobena na mieru kazdému jednému pacientovi, a to z jeho vlastnych buniek.

PrindaSa moznost lieCcby hemato-onkologického ochorenia v situacii, ked Ziadna dovtedajSia liecba
nepriniesla Zelany efekt. Pozrite si, ako sa vyraba a ucinkuje CAR-T terapia.

Vyroba lieku, ktory pomdZe pacien-
tovmu imunitnému systému bojovat
proti rakovinovym bunkam, trva nie-
kolko tyzdnov. Liek sa vyraba z pa-
cientovych vlastnych T-lymfocytov,
ktoré sa pomocou genetickej modifi-
kacie mimo jeho tela upravia tak, aby
mali na svojom povrchu chiméricky
receptor antigénu (CAR), teda Special-
ny rozpoznavaci znak. Nasledne sa
mu do tela takto upravené T-lymfocy-
ty vratia uz ako CAR-T v jednej jedinej
infuzii. SU schopné lepSie rozpoznat
a zni¢it nadorové bunky. Terapia je
urena pre pacientov s niektorymi

typmi lymfémov a leukémii, ktorym
predchadzajuca liecba nepomohla.
O vhodnosti tejto terapie pre pacien-
ta mdze rozhodnut oSetrujuci lekar.

Ako sa liek vyrobi?

Pacientovi sa odoberd z krvi jeho
vlastné T-lymfocyty kratkou a nebo-
lestivou metodou, tzv. aferézou. Bun-
ky sa zmrazia a poslu do vyrobného
laboratéria. Modernym biotechnolo-
gickym postupom sa preprogramuju.
Inovované bunky na svojom povrchu
uz obsahuju chimérické receptory an-
tigénu, bielkovinové Struktury, ktoré

umoznuju rychlo a presne identifiko-
vat antigén na povrchu rakovinovej
bunky. Upravené bunky v laboratériu
namnozia, zmrazia a poslu spat pria-
mo do nemocnice, kde sa pacient lie-
¢i.

ESte pred podanim terapie pacient
podstupi lymfodeplecnd chemote-
rapiu, ktora poméze znicit velku cast
nadorovych buniek a pripravit pros-
tredie, aby sa mohli bunky v tele roz-
mnoZit a posobit. Pacientovi podaju
aj lieky, ktoré znizia riziko moznych
neZiaducich Gcinkov.

Ako funguje CAR-T liecha?

1. LEUKAFEREZA

Preprogramované CAR-T bunky
sa podajli pacientovi do krvi
v jednorazovej infUzii.

6. PODANIE BUNIEK INFUZIOU

Pacientove biele krvinky vrdtanie T buniek sa odober(

s pouiitim Specidineho procesu na filtrdciu krvi (leukaferéza).
T bunky sa ndsledne kryokonzervujti a odosielajd
do vjrobného zdvodu na preprogramovanie.

5. LYMFODEPLECNA
CHEMOTERAPIA ART

bunka

Pacientovi sa podd

7. BUNKOVA SMRT

V pacientovom tele maju T bunky potencidl rozpoznat rakovinové bunky a iné bunky exprimujtice
Specificky antigén a naviazat sa na ne, co moze spustit priamu bunkov( smrt.

CAR-T bunky sa naviaiu Spusti sa
na rakovinové bunky bunkova smrf

i}@@- i}@ib} D

rakovmova CAR-T
bunka bunka

rakovinova
bunka

lymfodeplecnd chemoterapia
na znizenie poctu bielych
krviniek a podporenie tela,
aby mohlo prijat preprog-
ramované CAR-T bunky.

N
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4. KONTROLA KVALITY
Pred odoslanim CAR-T buniek
naspatk pacientovi prebieha

prisne testovanie kvality.

™ ¢
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CAR-T liecha sa vyraba Specificky
pre kazdého jednotlivého pacienta
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\robny zdvod

3. EXPANZIA
Novovytvorené CAR-T

bunky prejdd expanziou.

To znamend, Ze sa namnoiia.

(©)
©)

o
o
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— Thbunky

2. PREPROGRAMOVANE BUNKY

S poufitim neaktivneho virusu (virusového vektora) sa T bunky geneticky
nakddujd, aby rozpoznévali rakovinové bunky a iné bunky exprimujlice

Specificky antigén.

O BNV
Virusovy vektor = i} =

7 Q>
I}

CAR-T bunka
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IMUNITA ZAKLADOM

Stupa nam pocet pacientov
s poruchami imunity

Na Slovensku zakladal prvé oddelenie klinickej imunolégie a alergiologie. Dnes sam priznava, Ze suk-
romné ambulancie maju lepSie materidlne vybavenie nez tie Statne. O tom, ako sa v priebehu rokov
zmenila slovenska imunolégia, ¢i maju nasi pacienti rovnaky pristup k diagnostike alebo liecbe ako
v zahranici a ako nam narastaju pocty pacientov s poruchami imunity, hovori hlavny odbornik minis-
terstva zdravotnictva pre klinickd imunolégiu a alergiol6giu m. prof. MUDr. Peter PruZinec, CSc.

Nedavno ste sa v médiach vyjad-
rili, Ze sa s COVID-om musime na-
ucit Zit. Ako?

Myslel som tym, Ze sa s nim musime
naucit zZit skor psychicky. Ako imu-
nolég musim povedat, Ze vacsina
Z Nnds ma imunitu v norme, imu-
nitny systém nam dobre funguje.
A pozitivny automaticky neznamena
chory. V sucasnosti sa ¢asto hovori
o0 pocte pozitivnych pacientov na
koronavirus. Nas lekarov vsak neza-
ujima, kolko fudi je pozitivnych, ale
kolko je chorych.

Pre€o niektori pacienti zvladaja
COVID-19 lepSie a ini horSie?

Keby som to vedel, mozno pdjdem
do Stokholmu po Nobelovu cenu
:). Predpoklada sa viacero faktorov.
Jednym z nich je genetika, genetic-
ka predispozicia nam totiz upravuje
vztah s infekénym ochorenim. Dal-
Sim predpokladanym faktorom je
oCkovanie proti tuberkuldze. Tvrdi
sa, Ze nakolko bola nasa populacia
eSte donedavna ockovana proti tu-
berkuléze, imunita, ktora sa vytvori-
la, ma Sirsi zaber. Je teda mozné, Ze
dané ockovanie chrani ¢loveka aj pri
odpovedi na virus SARS-CoV-2. No
a potom existuju dalSie faktory, kto-
ré mozno ani nepozname. To, ako
reaguje organizmus na koronavirus,
je teda polyfaktorialna vec. Preto
nevieme jednoznacne odpovedat,
preco je u nas Umrti menej nez po-
vedzme v Spanielsku alebo v USA.

Ako sa u ludi prejavuji poruchy
imunity?

Poruchy imunity delime do troch
skupin. V pripade imunodeficiencie
hovorime o stavoch, ked imunitny
systém pacienta nereaguje na bez-
ny infekt, nezlikviduje ho v takej
miere ¢i natolko rychlo ako u zdra-
vého jedinca. Ludia, ktori maju taku-

to poruchu imunity, reaguju na bez-
ny infekt horSie, ich ochorenie trva
dlh3ie, aj rekonvalescencia prebieha
dlh3ie ako u ¢loveka, ktory problém
s imunitou nema.

Ak organizmus zase prehnane re-
aguje na urcity podnet, hovorime
o alergickych ochoreniach. DalSou
skupinou suU autoimunitné a auto-
zapalové choroby. Pri nich imunitny
systém prestava rozpoznavat vlast-
né Struktdry, povazuje ich za cudzie
a za¢ina na ne reagovat, tym ich
v3ak posSkodzuje a potom vznikaju
rozlicné choroby.

m. prof. MUDr. Peter
PruZinec, CSc.
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Ktoré faktory vplyvaju na poru-
chu imunity?

V pripade skupiny ziskanych, se-
kundarnych pordch imunity byva
Castym faktorom prekonanie viru-
sovej infekcie, napriklad infek¢nej
mononukledzy. Poruchy imunity sa
objavuju aj v pooperacnom obdobi,
po prekonani Urazu. Porucha mbze
suvisiet aj s prebiehajucou liecbou,
ako aj s urcitymi metabolickymi cho-
robami ¢i inym sprievodnym ocho-
renim.

M6Ze prispiet k zvySenej cho-
robnosti na akutne ochorenia aj
stres?

Samozrejme. Nielen stres, ale aj fy-
zicka namaha, ktora prekroci mieru.
Napriklad Studenti pocas psychicky
zatazujuceho skuskového obdobia,
¢i uz v zime alebo v lete, su Castej-
Sie chori, maju virézy a podobne.
Ak mame doma problémy, v pra-
Ci problémy, permanentny stres,
funkcie imunitného systému budu
s najvacSou pravdepodobnostou
znizené, organizmus potom skor
podlahne riziku infekcie.

Vieme si posilnit naS imunitny
systém vitaminovymi dopinka-
mi?

Pokial ma ¢lovek normalnu pestru
stravu, nie je vegetarian, nema neja-
ku Specidlnu diétu, nemusi si kupo-
vat Ziadne vitaminy, ani Ziadne vyzi-
vové doplnky. Prijima v potravinach
potrebné mnoZstvo vitaminov, do-
statok Zivin, ako aj mineralov, takze
nemusi uzivat Ziadne doplnky stra-
vy. Jediné, ¢o by sme si na Sloven-
sku mali doplfat, najma v zimnych
mesiacoch, je vitamin D, pripadne
probiotikd. Imunitny systém nepo-
trebujeme posilhovat, sta¢i nam si
ho udrziavat.

V pripade, ak je pacient imunode-
ficientny, ma poruchu imunitného
systému, vtedy ho treba liecit. Ale
v takomto pripade mu nepomoZzu
volnopredajné vitaminy alebo iné
Jmunostimulacné preparaty” z le-
karne, ale lieky, ktoré mu predpiSe
imunolog.

Akad frekvencia chorobnosti
v priebehu jedného roka je eSte
v poriadku?

U dospelych je v poriadku, ak za rok
prekonaju jeden az dva infekty. Ke-
dZe deti eSte nemaju dozrety imu-
nitny systém, neprekaza, ak maju
aj vysSiu chorobnost, napriklad
Styrikrat az patkrat do roka. Ak by
bol vSak takto Casto chory dospely
Clovek, mali by sme jeho imunitny
systém vysetrit.

Pan profesor, ste hlavhym od-
bornikom ministerstva zdravot-
nictva. Ako sa z vasho pohladu
v priebehu rokov zmenila sloven-
ska imunolégia?

V sucasnosti je u nas imunolégia
na rovnakej Urovni ako v zahranici,
dokonca, Co sa tyka systému vzde-
lavania, odbornosti, mame opro-
ti niektorym eurépskym krajinam
vyhodu. Realiza¢ny vystup zo sku-
mania, podobne ako v zahranici, aj
u nas velmi rychlo prechadza do vy-
voja lieku alebo vytvorenia nového
diagnostického postupu. V tomto sa
neliSime od vyspelych eurépskych
Statov.

Pocas vaSej kariéry ste zaviedli
rad diagnostickych metodik. Kto-
ré boli z vaSho pohladu tie naj-
vyznamnejsSie?

Ked som zacinal, neexistovali také-
to Specializované oddelenia. Prvé
komplexné Oddelenie klinickej imu-
nolégie a alergioldgie na Slovensku,
a trufam si povedat, Ze jedno z pr-
vych aj v Ceskoslovensku, vzniklo
v roku 1985 v dneSnej Univerzitnej
nemocnici Bratislava. Dostal som
moznost ho vybudovat, zavadzali
sme diagnostické postupy, vycho-
vali desiatky alergiolégov, ktori su
atestovani. Boli sme na tu dobu mo-
derni, prinasali sme nové metddy,
napriklad vySetrenia protilatok, sé-
rovych bielkovin, bunkovej imunity,
atd. Zial, dnes sme uz skér na chvos-
te. Oddelenia, ktoré st v ramci Stat-
nych nemocnic, zaostali za privatny-
mi nemocnicami ¢i ambulanciami,
najma v oblasti diagnostiky.

Stipa nam na Slovensku pocet
pacientov s poruchami imunity?

Stlupa, samozrejme, a to vo viet-
kych spominanych skupinach. Je to
najma vinou zivotného prostredia,
preto sa obavam, Ze sa to uzZ ne-
zmeni k lepSiemu. O to viac sa musi-
me snazit o velmi rychlu a preciznu
diagnostiku, ako aj liecbu.

Maju pacienti pristup k tej najlep-
Sej liecbe, rovnakej ako v zahra-
nici?

Urcite ano, na Slovensku mame
také isté diagnostické moznosti
a rovnaké lieky, ako maju v Ne-
mecku, vo Francuzsku, v Japonsku,
v USA. Neda sa povedat, Ze keby
nas pacient odiSiel napriklad do Ne-
mecka, Ze by bol lepsie lieceny, mal
k dispozicii iné lieky. To nie. Liecba
je na takej Standardnej Urovni ako
hocikde inde na svete. Nasi lekari
pracuju kvalitne, precizne, ¢o moz-
no najlepsie podla svojho vedomia
a svedomia.

Je na Slovensku dost odbornych
lekarov?

Otvorene poviem, Ze kedysi sa de-
zinformovalo, Ze je tu prebytok
lekarov, nebola to a nie je pravda.
Na Slovensku chyba niekolko tisic
lekarov a keby prestali ordinovat
vSetci v dbéchodkovom veku, sys-
tém sa zruti. Adekvatne k tomu je aj
alergiolégov a imunolégov menej,
ako by malo byt. Momentalne je nas
okolo 330 - 350 a hoci ministerski
uradnici tvrdia, Ze by nas malo byt
eSte o polovicu menej, vébec s tym
nesuhlasim. Pozrime sa len na Caka-
cie lehoty. V Bratislave je to lepSie,
ale mame regiony, kde pacienti ca-
kaju niekolko mesiacov na vySetre-
nie. A nielenze mame nedostatok
lekdrov, neméame ani dostatok ¢asu
na pacientov. Denne ich mame ob-
jednanych do ambulancie 30 az 40.
Dosledkom je, Ze lekari su prepra-
covani, pacienti nespokojni. Ale pri
tomto napore to ani nevieme zme-
nit.

Dari sa vam pacientov aspon
vzdelavat?

Ano, snazime sa pre nich robit
osvetové projekty. Pripravujeme
pre nich prirucky, informujeme ich
v spolupraci s médiami o novych
diagnostickych moznostiach, tera-
piach. Musim v3ak povedat, Ze v3et-
ky tieto vzdelavacie aktivity by sa
nam nepodarilo zrealizovat, ak by
sme na ne neziskali granty od far-
maceutickych firiem, aj napriklad od
Novartisu. Sme za ne vdacni, nikto
iny nam na osvetové aktivity finan-
cie neda.

, CLOVEK,
KTORY SA STRAVUJE
NORMALNYM
SPOSOBOM,
NEPOTREBUJE
OKREM DOPLNENIA
VITAMINU D
ZIADNE DALSIE
VITAMINY.”

m. prof. MUDr. Peter
PruZinec, CSc.
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15 liekov 130 milionov
sme poskytli krajinam s nizkym davok potencialneho lieku
a strednym prijmom s nulovym ziskom proti COVID-19 sme darovali
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14 000 eur 240 000 eur

sme dali na Slovensku na podporu bolo pouzitych na 60 000 obedov zadarmo
4 projektov pacientskych organizacif pre najviac ohrozené skupiny fudf
na zvladnutie pandémie v Bratislave
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