Bratislava, 7. juna 2011
Tladova sprava

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR otvorila tlacovou konferenciou kampan
k 11. ro¢niku Diia belasého motyPa. Na tla¢ovej konferencii sa prezentovali pal¢ivé
témy, ktoré trapia 'udi so svalovou dystrofiou:

- komplexna zdravotna starostlivost pre Tudi so svalovou dystrofiou vyzaduje

multidisciplinarny pristup

- tato starostlivost’ by mala byt poskytovana centralizovane v Specializovanych centrach
(jednom alebo v dvoch)

- predpisovanie kvalitnych a individualne prispdsobenych zdravotnickych pomdcok
(zmena systému).

Tlacovej konferencii sa zic¢astnili:

Prof. MUDr. Cubomir Lisy (Neurologicka klinika FN RuZzinov)

MUDr. Jaroslava Orosova (Klinika detskej pneumolédgie FNsP Ruzinov)

Mgr. Andrea Madunova (predsednicka Organizacie muskularnych dystrofikov v SR)

Mgr. Tibor Kébol (Clen Vykonného vyboru OMD v SR, socialny poradca)

Jozef Blazek (koordindtor Diia belasého motyl'a 2011).

Zastupca Ministerstva zdravotnictva SR sa tlacovej konferencie nezaCastnil, napriek
pozvaniu.

Prizvani lekari potvrdili, Ze je naozaj nevyhnutné venovat sa svalovym dystrofikom
Vv §pecializovanych centrach, nakol’ko dosledky ochorenia st mimoriadne zavazné. Apelovali
na pacientskll organizaciu, aby sa nevzdavala a odhodlane presadzovala tato potrebu, aby sa
zdravotnicka starostlivost’ zlepSila. Prof. MUDr. Cubomir Lisy — neurolog - uviedol, Ze MZ
SR by malo iniciovat’ vznik pracovnej skupiny do ktorej by hlavni odbornici MZ menovali
lekdrov — odbornikov — V jednotlivych odboroch mediciny, predovSetkym neurologia,
genetika, kardiologia, ortopédia, fyzioterapia. Tato pracovna skupina by mala vypracovat
Specialne zasady starostlivosti o pacientov so svalovou dystrofiou.

Nutnost’ $pecializovanej starostlivosti potvrdila aj primarka Jaroslava Orosova z Kliniky
detskej pneumologie FNsP RuZinov v Bratislave. Postihnutie svalov spdsobuje zhorSovanie
okysli¢ovania organizmu, a nasledné tazkosti s dychanim, ktoré postupom casu treba rieSit’
zavedenim podporného dychania. Casté infekty dychacich ciest progresiu ochorenia
urychl'uju a riziko zlyhania dychania je vécsie.

Predsednicka OMD v SR Andrea Madunova uviedla, ze Eurdpska unia zaviazala ¢lenské
Staty, aby zacali pripravovat’ zasady starostlivosti 0 vzacne ochorenia, medzi ktoré patria aj
nervovosvalové ochorenia. Nakol'ko vSak zastupca MZ SR nepriSiel, nie je jasné, ¢i uz
Slovensko pristupilo k plneniu tejto poZiadavky a ¢i uZz bola pracovna komisia utvorena.
Zastupcovia OMD v SR maji zaujem byt c¢lenmi tejto pracovnej skupiny, aby mohli
predniest’ svoje poziadavky.

Nepristupnost’ zdravotnickych pomdcok zo zdrojov verejného zdravotného poistenia objasnil
socialny poradca Tibor Kobol. Povedal, Ze situédcia sa zhorSuje, pretoze sa neustale sprisiiuji
podmienky predpisovania zdravotnickych pomocok — mechanické voziky, elektrické voziky
a polohovacie postele — ¢im sa tieto pomocky stavaju pre dystrofikov nedostupné. Ak im aj je



pomocka predpisand, tym, ze potrebuju pomdcky Specidlne prispdsobené, musia doplacat
vysoké sumy, nakol’ko poistovne uhradzaju len Standardné pomocky, do urcitého limitu.

Zastupcovia OMD v SR volaju po uplnej zmene systému poskytovania pomocok, ziadaju
reSpektovanie individudlnych potrieb dystrofikov, ziadaji, aby Kategoriza¢na komisia mala

zastupcu aj z radov 0s6b so zdravotnym postihnutim. Tieto poziadavky zostavaju dlhodobo
nevypocuté zo strany MZ SR.



