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UVODNIK

Stastné a veselé Vianoce!

...a opdt je to tu, bliZi sa koniec roka,
vianocné a novorocné sviatky. Ku kon-
cu roka patri aj hodnotenie ¢i planova-
nie. Aj o tom vsetkom sa docitate v no-
vom Informacnom bulletine. Mdme sa
¢im pochvalit, ked’ sa nds zima opyta:
,Co ste robili v lete?" ...a nie len v lete,
ale aj v zime, najar a v jeseni. Lige pro-
ti reumatizmu na Slovensku sa podari-

lo mnoho z naplanovaného a dokonca

vela sa pritrafilo aj spontdnne i neca-
kane. Urobili sme zase velky KROK vpred! Vazime si, Ze sa k nam

stdle hldsia novi a novi pacienti.

V' Informacnom bulletine LPRe SR 2/2016 sme vyskladali spravy,
clanky, informacie aj fotodokumentdciu tak, aby ste mali vsetci co
najlepsie predstavu o tom, ¢o vsetko sme pre vas pocas roka pripra-
vili. Nasa Liga je uz naozaj velky tim aktivnych [udi, dobrovolnikov
a nadsencov, ktori sa neboja skusat aj nové — neoverené moznosti
prdce s ludmi a pre [udi. Nasim prioritnym cielom bolo, je a bude vzdy

pomahat slabsim.

Mdme aj svoje tradicie a pevné body, ktoré nas vzdy drZia nohami na
zemi. Publikacna cinnost je nasou velkou pychou. Aj tento rok sme
vydali dve knizky. Zborniky KROK uZ maju svoje 4. pokracovanie.
Podarilo sa nam dat dokopy 16 UZasnych pribehov ,Nadlezy a straty
s reumou". SU to Uprimné rozpravania obycajne neobycajnych ludi,
ktori sa podelili o svoje suZitie s reumou. PribliZili sme vam to, o nam
reuma vzala, ale aj to, o ndm dala. Knizku uzZ asi netreba zvlast pred-
stavovat, lebo vietkym ¢lenom Ligy ju Klub Klbik poslal ako predcas-

ny vianocny darcek. TeSia nds vasSe krdsne a pozitivne ohlasy.

Na Svetovy deri reumatizmu sme pripravili tolko podujati, Ze sme ich
ani nevedeli poratat. Pre mria osobne je asi najsilnej$im momentom
roka spoloénd fotografia zamestnancov NURCH-u v modrych tri¢-
kach s logom SDR 2016. Vdaka vam za to. Po 6smykrat sme novind-
rom odovzdali Novindrsku poctu KROK. Pacientov sme systematicky
informovali, ale aj vzdelavali a skolili v réznych semindroch, kurzoch
a beseddch. 10. oktobra sme v Bratislave zorganizovali tlacovi
konferenciu ku Svetovému driu reumatizmu za Ucasti 5 televiznych
Stabov a mnoZstva zdstupcov z printovych a rozhlasovych redakcii.

Ked'z nahodného stretnutia vznikne priatelstvo, to priatelstvo sa roz-
vinie a prehlbi a? do takmer rodinnych vztahov, tak to je zdzrak, div
priam vianocny. Takéto Vianoce v oktobri sme si uZili s vecne mlady-

mi reumatikmi* na stretavke po 20 rokoch.

Zvlast nds tesi, Ze sa Lige podarilo rozhybat pobocky, ktoré boli dlhsie
v utlme a dokonca podnietit zaujem o vznik novych miestnych pobo-
Ciek Ligy proti reumatizmu vo viacerych mestach. Radi ddme priestor

aj dal$im, len sa ndm prihlaste.

Spominame si v tejto predvianocnej, priam posvdtnej nalade i na tych,
ktorych uz bolest netrdpi. Venujme myslienku nasim detom z Klubu
Klbik a ich rodi¢om. Spomerime si spolocne na nasich seniorov, ktori
mozno uZ nefunguju aktivne v Lige, ale su o to pozornejSimi a vdacnej-
simi Citatelmi bulletinu. Vieme, Ze s o to vdcsou radostou sleduju nasu
¢innost a vsetky novinky o LPRe SR. Myslime na vds vSetkych, nikoho
nevycleriujeme, ba prave naopak, my vds priamo cez tieto riadky oslo-
vujeme. A nie v poslednom rade dakujme [udom okolo nds, ktori nam
s laskou pomdhaju a nechcu zato vébec nic! PretoZe nas nosia v srdci

tak, ako ich tam aj my mdme.

Na Vianoce prajeme vsetkym hlavne pokoj v dusi, stastie ktoré ni¢

nerusi, v novom roku vela sily, by ste v zdravi dlho Zili!

LIGAPRNTIREUMATIZMU

NASLUVENSKU
VAM PRAJE
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LIGA PROTI
REUMATIZMU
NHA SLOVENSKLU
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SPRAVY Z CENTRALY

Zo sekretariatu

Kontakty:

Strankové hodiny na Sekretariate
Stvrtok: od 12.00 — 15.00h

Sekretariat LPRe SR
Nabrezie Ivana Krasku 4,
921 01 Piestany

Mobil: 0915 849 786
E-mail: liga@mojareuma.sk,
sekretariat@mojareuma.sk

Najdete nas na 1. poschodi

v administrativnej casti budovy
NURCH ¢&. dveri 109

Viac na: www.mojareuma.sk,
www.nurch.sk/pacienti/pacientske-
organizacie/

Clensky prispevok aj v roku 2017
je5,- EUR

LPRe SR, miestne pobocky
a Klub Motylik

Cislo U¢tu: 62336212/0200

IBAN : SK49 0200 0000 0000 6233 6212
Variabilny symbol: 2017

Sprava pre adresata:

KM / MP vase meno a priezvisko

Suma: 5,00 €

(plus poplatok do konkrétnej MP,
konzultujte s predsedom MP v

LPRe - Klub Kibik

E-mail: klbik@mojareuma.sk

Cislo U¢tu: 1897835356/0200

IBAN: SK62 0200 0000 0018 9783 5356
Variabilny symbol: 2017

Sprava pre adresata:

KK vase meno a priezvisko

Suma: 5,00 plus 2,60 =7,60 €

Liga proti reumatizmu SR

je pacientske obcianske zdruzenie zastupujuce pacientov s RO. Ma 15 miestnych pobociek po celom Slovensku a 2 kluby.

Aké sU vyhody ¢lenstva v LPRe SR?

- aktudlne a zrozumitelné informacie o reumatickych ochoreniach a ich liecbe
- hlavne spoznéte ludi s podobnym problémom a mozete si radit navzajom

- nové priatelstva a povzbudenie

- 2x ro¢ne Informacny bulletin priamo do vasej schranky

- iné p6évodné publikacie s tematikou blizkou reume

- Ucast na pravidelnych podujatiach zadarmo alebo za zvyhodnenych podmienok
- Ucast na zahrani¢nych konferenciach za vyhodnych podmienok

LPRe - MP Kosice

E-mail: kosice@mojareuma.sk

Cislo u¢tu: 4007876388/7500

IBAN: SK2875000000004007876388
Variabilny symbol: 2017

Sprava pre adresata:

MP KE vase meno a priezvisko
Suma: 7,00 €

E-mail kontakty na nové
miestne pobocky

LPRe - MP Banska Bystrica
banskabystrica@mojareuma.sk
LPRe - MP Nitra
nitra@mojareuma.sk

LPRe - MP Senica
senica@mojareuma.sk

- zdarma zakladné socialne poradenstvo v Centre socialno-psychologickej podpory
¢.t.: 0905 784 512, psycholoicka: 0915 180 688

- zdarma psychologické sluzby klinického psycholdga Specializované pre reumatikov

- moznost aktivnej dobrovolnickej ¢innosti v prospech reumatikov

- ziskanie socialnych a komunikacnych zruénosti i

- osvojenie si techniky pomoci k svojpomoci a iné...

Ak by ste niekedy mali akékolvek otdzky alebo potrebovali by ste

pomoct, mbzete nas kontaktovat e-mailom na liga@mojareuma.sk.

Elektronicka prihlaska do LPRe SR tu: www.prihlaska.mojareuma.sk -red-

Novy letacik LPRe SR

Predstavujeme vam Informacny letdcik Ligy proti reumatizmu SR “Aby
bolo o nas pocut”.

Pre dobrovolhikov LPRe SR je k dispozicii (na vyziadanie Vam ho posle-
me v pozadovanom mnozstve), aby ste mohli letacik rozdavat vo vasom
regione, meste, obci, v nemocnici, kipeloch, rehabilitacnych oddeleniach
a zariadeniach.

Stale sa k ndm dostavaju spravy, Ze ste vo vasom meste, ani u reumatologa
nepoculi, ze je tu pre vetkych [udis reumatickym ochorenim pacientske ob-
Cianske zdruZenie Liga proti reumatizmu SR, ktoré pomaha, radi ainformuje.
...tak nech je uz o nas pocut viade.
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SPRAVY Z CENTRALY

Sprava zo Svetového dina reumatizmu 2016

3]

15. OKTOBRA

RNA REUMATIZMU

Pri prilezitosti Svetového dna reumatizmu
2016 Liga proti reumatizmu SR zorganizo-
vala sériu popoludni v terminoch 14. — 16.
oktdbra. Podujatia sa konali za U¢asti pacien-
toy, ¢lenov a dobrovolnikov Ligy proti reu-
matizmu SR, novinarov a vyznamnych hosti.
Ciefom bolo povzbudit fudi s reumatickym
ochorenim, ale aj tych, ktori im priamo po-
mahaju, aby vyuzili kazdd moznost na zlep-
Senie a skvalitnenie Zivota reumatikov.

Slavnostné podujatie pri prilezitosti Sveto-
vého dna reumatizmu, ktoré sa uskutocnilo
15.10.2016 v Spolo¢enskom centre SLK na
KUupelhom ostrove v PieStanoch v Kongre-
sovej sale zahajila hrou na klaviri mladucka
pacientka Sonicka Garajova.

R B

-

Sucastou slavnostného programu bolo uz
po 8.-krat vyhlasenie vysledkov novinarskej
sutaze KROK a udelenie Novinarskej pocty
KROK za rok 2015.

Laureati Novinarskej pocty KROK 2015 si pre-
brali ocenenia z rk minulorocnej absolUtnej
vitazky Janky Pifflovej-Spankovej a ziskali aj
Specialne pero KROK s logom sutaze. Nomi-
novanych bolo 16 sutaznych prispevkov z 12
redakcii.

AbsolUtnym vitazom Novinarskej pocty
KROK 2015 sa stal Damsky klub z produkcie
RTVS. Ziskal 349 hlasov. Celkovo bolo udele-
nych 2100 hlasov. Najprestiznejsie ocenenie
LAbsolutny vitaz KROK 2015" si prevzali Ka-
rin Majtanova a Andrea Chabrorova. Celkovy
prehlad vysledkov uvddzame v samostatnej
prilohe.

V kultdrnom programe bolo milym spestre-
nim slavnostného veclera divadelné pred-
stavenie ,V3etko o Zenach" s Andreou Kar-
nasovou, Bibianou Ondrejkovou a Andreou
Profantovou.

Tricka SDR v NURCH-u

Liga proti reumatizmu na Slovensku, jej
¢lenovia, ale i vetci pacienti si velmi vazia
pomoc a prijemny pristup zamestnancov
Narodného Ustavu reumatickych chorob
v Piestanoch. Pri prilezitosti Svetového dia
reumatizmu 2016 si ich uctili a takto verejne
im podakovali za ich pomoc a sluzby tym, ze
im vietkym poskytli pekné modré tricka s lo-
gom SDR. Bola to krasna symbolika, ze leka-
ri, sestry a vietci zamestnanci tUto srde¢ny
ponuku prijali a opétovali ju prave tym, ze
cely derl (a mozno aj tie nasledujuce) ordi-

novali v tychto trickach. Symbolicky sa takto
prepojili a pridali ku svojim pacientom, ktori
mali rovnakeé tricka.

Nezabudnutelnym momentom a pamiatkou
suU spolocné fotografie na oddeleniach a pred
budovou NURCH-u.

Dakujeme VAM za celoroént pomoc a spolu-
patri¢nost, ktoru ste nam takto vyjadrili.

Vasi pacienti a LPRe SR

Do zivota sme uvviedli dve nové knizky: Zbor-
nik KROK 2014 - 2015 a zbierku pacientskych
pribehov pod ndzvom Nalezy a straty s re-
umou.

__ﬁa-‘ﬁ::-_ -
" e,
S, o -
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Nalezy a straty s reumou sU jedinecnou pub-
likdciou na Slovensku, kde sa pacienti cez
vlastné pribehy vyznavaju z toho, ¢o im reu-
matické ochorenie vzalo, ale aj dalo. Vietky
tieto pribehy maju spolo¢né to, ze su pisa-
né absolUtne Uprimne, slova tecuce priamo
zo srdca. Vo vetéch citit hibku prezivaného
utrpenia a bolesti, ale hlavne hlbokd vieru
a vdacnost.

My v Lige proti reumatizmu SR vSetkou svo-
jou Cinnostou, aj touto publikaciou a medi-
alnou kampariou k Svetovému driu reuma-
tizmu 2016 chceme zvysit informovanost
o reumatickych ochoreniach a tak prispiet
k ich v€asnej diagnostike a liecbe, aby reu-
ma fatalne nedevastovala kiby a ani ludské
osudy.

_Jdc_

Partneri SDR 2016:

Mesto Piestany, Slovenské liecebné kupele
Piestany a.s., Novartis Slovakia s.r.o., AbbVie
s.r.o., Sanofi Genzyme, Nadacia Tatra banky,
Ultra Print s.r.o. a partneri, ktori nehceli byt
menovani.




SPRAVY Z CENTRALY

Udelenie Novinarskej pocty KROK 2015

V rdmci oslav Svetového dia bola po 8.-krat
slavnostne udelena Novinarska pocta KROK
2015. V nominovanych prispevkoch domino-
valo slovo reumatizmus, resp. reuma, zivot
s reumatickym ochorenim. V troch kategori-
ach — print, rozhlas a televizia sutazilo 16 pri-
spevkov z 12 redakcii. Od 1.5. do 30. 9. 2015

Print:

1. Activelive NEWS, ob¢asnik zdravého
a aktivneho Stylu Zivota, jeseri 2015,
,Opat sme bezali pre dobru vec" autor,
Séfredaktor Tomas Gall, pocet hlasov: 338

2. Slovenka, ¢asopis, autorka: Beata
Vrzgulova, Séfredakt. Daniela Vidova
pocet hlasov: 260

a) ,Reuma? Aj tak som mama" 1/2015

b) ,Osteoporéza ohrozuje najma Zzeny
po menopauze" 41/2015

3. Slovenka:Zdravie rodiny, 10/2015
»Nedajte sa zlomit osteoporézou"
MUDr. Elena Duri$ova a Iveta Varényiova
pocet hlasov: 175

4. Magazin Like — Skolsky ¢asopis
Paneurdpskej VS, 2/2015 , Nastraha ju
posunula a teraz motivuje ostatnych"
autorka: Nikola Richterova, séfredaktor
Radovan Kopecny, pocet hlasov: 90

Rozhlas:

1. Radio Regina Banska Bystrica,
Jozefina Mikovinyova, Miroslav Debnar
+Pohotovost —Reuma a artréza" 2.2.2015
host: Doc. MUDr. Zlatica Kmecova, pocet
hlasov: 287

2. Radio Regina Bratislava, Iveta Pospisilova,
séfredaktor: Marcel Hanacek, pocet
hlasov:197

a) ,Materstvo a reuma" 29.09.2015

b) Reportaz ,Rekondi¢no-integracny pobyt
Klubu Kibik v Piedtanoch" 7.7.2015

3. Radio Regina Bratislava, Janka Bleyova,
Peter Rusnak, séfredaktor: Marcel
Hanacek ,Vademecum, Detska reuma",
host: MUDr. Tomas Dallos, 20.10.2015,
pocet hlasov: 134

bolo prispevkom pridelenych 2100 hlasov.

Sme radi, Zze sa v médiach objavuje stale viac
informacii o reume. Kym pred rokmi bolo slo-
vo “reuma" pre mnohych spajané len s choro-
bou seniorov, postupne sa nam dari informo-
vat o tom, Ze zapalové reumatické ochorenie,
akym je aj reumatoidnad artritida (RA), posti-

Televizia:

1. RTVS Damsky klub, poéet hlasov: 349
autorky: lveta Malachovska, Sora
Millerova, Eva Pavlikova

a) Atypické prejavy reumy, host: MUDr.
Roman Jancovic 30.09.2015

b) Detska reuma, host: MUDr. Dagmar
Mozolov4, 14.10.2015
autorky: Karin Majtanova, Andrea
Chabrornova, Zuzana OleSova

c) Osteopordza, host: MUDr. Elena
Duri$ova, 09.10.2015

2. TV Markiza -Telerano, pocet hlasov: 113
~Reuma vas moze priviest na mizinu*
autorsky tim: Tamara Cho, moderéatori:
Lenka So63ova a Roman Jurasko, hostky:
Garajové Majka, Sonicka a Alenka,
12.10.2015

3. RTVS Dvojka, studio Kosice — ,Fokus
zdravie — Reuma", Silvia Kostova, Lubica
Drutarovska, 16.06.2015, pocet hlasov: 71

4. RTVS, Spravy RTVS, ,Reumatické
ochorenia mnohi podceriuju™ autori:
Dominika Kusa, Tomas Hudak, 10.10.2015,
pocet hlasov: 51

5. Televizia JOJ, Spravodajstvo TV JOJ
»~Aby vam osteoporéza neukradla kosti*
autorsky tim: lvan Janda, Matej Strcula,
Roland Kubina, host: MUDr. Elena
Duri$ova, 20.10.2015, poéet hlasov: 35

Celkovy pocet hlasujucich v KROK 2015 bol:
2100 hlasov.

Absolutny vitaz novinarskej sitaze KROK
2015: RTVS relacia Damsky klub 349 hlasov.

Gratulujeme!

huje aj mladSiu generaciu pacientoyv, ba aj
malé deti. Vdaka medializacii a iniciativam
LPRe SR je o reume pocut Castejsie.

Za to patri Uprimna vdaka vsetkym pri-
spievatelom, novindrom a protagonistom
prispevkov.

KROK KROK

K KROK

<
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VZDELAVANE A PREVENCIA

2. M-Vk a Prednaskové popoludnie

s TOOLBOX-om EUPATI

Piatok 14.10.2016 sa vo velkej zasadacke
NURCH Piestany uskutocnilo prednéskové
popoludnie s 12 témami a za UCasti 10 pred-
nasajucich, odbornikov vo svojom odbore.
Prednasky boli urcené hlavne pre vsetkych
zaujemcoy, ktori sa chceli dozvediet vela za-
ujimavého z oblasti reumatickych ochoreni,
0 osteoporodze a vitamine K2, biologickej liec-
be, socialnej pomoci a socidlnych sluzbach,
pravach pacientov a cez Slovensku akadémiu
vzdelavania pacientov aj o racionalnom uziva-
ni liekov — vyskume, vyvoiji a ich pouziti.

Na prednaskach sa zucastnili clenovia i necle-
novia LPRe SR, ¢lenovia Predsednictva LPRe
SR a lidri zo vSetkych miestnych pobociek
a klubov, hospitalizovani pacienti NURCH,
obyvatelia PieStan a okolia v celkovom pocte
86 posluchacov. Organizatori podujatia: Liga
proti reumatizmu na Slovensku, Asociacia na
ochranu prav pacientov, Slovenska akadémia
vzdelavania pacientov a narodnd platforma
EUPATI Slovensko. Partnermi podujatia boli:
Mesto Piestany, Novartis Slovakia, AbbVie,
Sanofi Genzyme

Program:

1. Psoriaticka artritida: MUDr. Helena
Raffayova, NURCH Piestany

2. Klinickeé skusanie liekov — principy
a Specifika u pacientov s autoimunitnymi
ochoreniami: Prof. MUDr. Jozef
Holoman, CSc., LF SZU, Slovenska
akadémia vzdeldvania pacientov

. Vitamin K2 a kinezioterapia — sicast

vieobecnych zasad liecby osteopordzy:
primarka MUDr. Elena Duri$ova, RRC
Hlohovec

. Biologické a biologicky podobné lieky

IL.: Prof. Pfarm Dr. Jan Kyselovi¢, CSc.
Profesor farmakoldgie a farmacie,
Garant pre Farmakoldgiu, EU expert pre
Advanced Therapy

Predseda Etickej komisie AIFP

. Bariéry v komunikacii u ludi so

zdravotnym postihnutim: Mgr.
Margaréta Domiterova, PhD., autorka
studie ,Bariéry v komunikacii u ludi
so zdrav. postihnutim"

. Pozvéanka na Svetovy der reumatizmu

2016: Mgr. Jana Dob3ovi¢ova Cerndkova,
predsednicka Ligy proti reumatizmu na
Slovensku

. MGgj zivot s reumou alebo, ako som

pochopila, Ze choroba je DAR:
Ing. Monika Duridova, pacientka

. Uvod do seminara TOOLBOX EUPATI

Implementacia programu Narodnej
platformy EUPATI Slovensko v pacient-
skych organizaciach: Mgr. Jana Dob3ovi-
¢ové Cernakova, predsednicka Ligy proti
reumatizmu na Slovensku, Prof. MUDr.
Jozef Holoman, CSc., LF SZU, Slovenska
akadémia vzdelavania pacientov,
PharmDr. Dominik Tomek, MPH, PhD.,
LF SZU, EUPATI Slovensko, AOPP

9. Interakcie liekov — principy a Specifika
U pacientov s autoimunitnymi
ochoreniami, interakcie s doplnkami
vyzivy a so stravou, PharmDr. Dominik
Tomek, MPH, PhD., LF SZU, EUPATI
Slovensko, AOPP

10. Informacie pre pacienta — ako rozumiet
pribalovému letaku: Mgr. Katarina
Barancikova, podpredsednicka Ligy
proti reumatizmu na Slovenskuy,
PharmDr. Dominik Tomek, MPH, PhD.,
LF SZU, EUPATI Slovensko, AOPP

11. Co je Narodna platforma EUPATI
Slovensko, EUPATITOOLBOX a jeho
vyuzitie v pacientskych organizaciach:
Ing. Petra Balazova, Liga proti
reumatizmu na Slovensku, AOPP,
EUPATI

12. Diskusia, ukoncenie seminara:
Mgr. Jana Dobsovi¢ova Cernakova,
Prof. MUDr. Jozef Holoman, CSc., LF SZU,
Slovenska akadémia vzdelavania pacientov,
PharmDr. Dominik Tomek, MPH, PhD., LF
SZU, EUPATI Slovensko, AOPP

Uéastnici prednaskového popoludnia podu-
jatie hodnotili velmi pozitivne a pri hodnote-
ni v zavere opakovali, Ze by podobné poduja-
tia mali byt castejsie.

-red-
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Psoriaticka artritida

MUDr. Helena Raffayova, NURCH Piestany

Psoriatickd artritida (PsA) je Casta chronic-
ka zapalova reumaticka choroba, ktorej
diagnostika a liecba sa v obdobi posledného
desatrocia posunuli uz do jej vcasnych sta-
dii. Zasluhu na tom maju nové diagnostické
CASPAR kritéria a v€asna ordinacia novsej,
Coraz cielenejSej biologickej terapie, ktorad
ma priaznivy vplyv na vsetky prejavy ocho-
renia. Vyber vhodného biologika sa pritom
riadi odporuUcaniami pre liecbu PsA podla
EULAR (European Ligue again rheumatism)
a GRAPPA (Group for research of psoriatic
arthritis).

Terapia PsA sa zacina ordinaciou nestero-
idovych antireumatik (NSA), ku ktorym sa

v pripade nedostatocnej Ucinnosti pridava
c¢sDMARD (konvencna synteticka chorobu
modifikujica liecba). Z takychto liekov sa
v praxi osvedCil v mnohych pripadoch me-
totrexat, u niektorych pacientov sulfasalazin
alebo leflunomid. Tieto preparaty vsak ne-
maju ucinok na vsetky prejavy PsA a mozu
ich sprevadzat neziaduce UcCinky. Preto mu-
sia byt pacienti sledovani svojim reumatolo-
gom, ktory posudi dostatocnost a toleranciu
liecby v konkrétnom pripade ochorenia.

PsA sa vyznacuje velkou réznorodostou kli-
nického priebehu. Od mierne prebiehajucich
az po zavazné, velakrat invalidizujuce formy
s dopadom na prognoézu. Zavazny priebeh
PsA vSak mozno spravne zvolenou U¢innou
liecbou priaznivo ovplyvnit. Od roku 2003 je
k dispozicii v pripadoch nepriaznivych foriem
choroby biologicka terapia, ktora je 0cinna
na vsetky prejavy ochorenia. Ordinuje sa
pri nedostato¢nom efekte Standardnej csD-
MARD (biologickej chorobu modifikujicej
liecby). Prvym biologikom pri PsA bola anti
-TNF terapia (inhibitorom tumor necrosis
factor-a) zamerana proti hlavnému zapalo-
vému cytokinu TNF alfa, ktora sa podavala

v infUziach. Postupne pribudali dalSie anti
TNF preparaty, ktoré sa aplikuju podkozne
spravidla samotnymi pacientmi. Pri zlyha-
ni prvého anti TNF preparatu ma dnes lekar
moznost vybrat si z piatich, dnes uz dostup-
nych anti TNF liekov. V pripade nedostatoc-
ného Ucinku anti TNF ma lekar k dispozicii
biologikum s novym mechanizmom 0cinku,
ktoré je zamerané proti cytokinu 1L12/23.
V blizkej buducnosti sa spektrum biologic-
kych liekov urcenych na liecbu PsA rozsiri
o dalSie, namierené proti cytokinu IL-17, ale
aj inhibitor fosfodiesterazy 4, inhibitor JAK ki-
naz.

Anti TNF liecba dnes predstavuje Standard-
nu biologicky liecbu, ktord znamenala re-
voluciu v terapii PsA. Okrem 0cinnosti je jej
prednostou nizsi vyskyt neziaducich Ucinkov
v porovnani s csDMARD. Biologicka liecba
sa na Slovensku ordinuje v centrach pre nu
urcenych, ktoré pacienta kontroluju v spolu-
praci s reumatologmi zo spadovych oblasti.
Ich cieflom je UCinnou terapiou zlepsit kvali-
tu Zivota chorych, z ktorych mnohi sa mézu
vratit do pracovného procesu.

Biologické a biologicky podobné lieky

Prof. PharmDr. Jan Kyselovic, CSc., Profesor farmakoldgie a farmacie, FaF UK Bratislava, Garant pre Farmakoldgiu,
EU expert pre Advanced Therapy, Predseda Etickej komisie AIFP

Pre Uspednost farmakoterapie akejkolvek
choroby je kfucova spolupraca pacienta a le-
kdra. Tento poznatok nie je zalozeny len na
skuUsenostiach z klinickej praxe, ale je ove-
reny rozsiahlymi celosvetovymi klinickymi
Studiami a vyskumom. Tieto narocné sledo-
vania ukazali, Ze nejde len o vzajomnu dove-
ru a reSpekt medzi pacientom a lekarom, ale
dolezitd je aj presna informovanost pacienta
o chorobe, jej progndze a moznosti lieCenia
zo strany lekara, ktord nasledne zahffia aj

spolurozhodovanie pacienta o dalSom po-
kracovani v terapii. Zo strany pacienta pre
Uspesnost liecby je nevyhnutné presné dodr-
Ziavanie odporucani lekara pri uzivani liekov
a Uprave Zivotospravy, ale aj pacientov aktiv-
ny pristup k celému problému liecby a jeho
pozitivny postoj k Zivotu napriek chorobe.
Toto je najtazsie zo strany pacienta, pretoze
pri dlhodobych bolestivych chorobach ani
sucasna medicina nevie kazdu chorobu Upl-
ne vylie¢it a dokaze len diastocne upravovat
zdravotny stay, ¢i pomahat timit najhorsie
tazkosti. V tomto pripade je vzajomna spo-
lupraca lekara a pacienta rozhodujuca, aby
sa Co najlepsie vyuzili su¢asné moznosti te-
rapie. O liecbe pacienta alebo jej zmene ma
rozhodovat lekar spolu s poucenym pacien-
tom. Pacient ma narok na Uplny informovany
sthlas, ktorému porozumie a na jeho zdkla-
de je schopny vyjadrit sUhlas alebo nesUhlas
s liecbou.

Skupina progresivnych liekov, ktoré sa od-
borne nazyvaju biologikd (biologické lieky)
sU vymyslené tak, ze farmaceutické spolo¢-
nosti s schopné vyrobit molekuly, respek-
tive latky rovnaké ako vytvara ludské telo
a pouzit ich ako liek. Preto sa pri ich produk-
cii musia napodobriovat procesy, ktoré pre-
biehaju v tele ¢loveka a tak sa pri ich vyrobe

v plnej miere uplatriuje génové inzinierstvo
a biotechnoldgia. Tento postup ovplyviiuje
urditu zivo bunku (najcastejsie sa pouzivaju
baktérie z ¢reva, ale aj iné bunky, do ktorych
sa vlozi geneticka informacia pre vyrobu
biologického lieciva) tak, aby produkovala
pozadovany substanciu — liecivo, ktoré je
telu vlastné a ma vysoko Specificky Ucinok.
Vyprodukované biologické lie¢ivo zo Zivych
buniek musi vo vyrobe prejst dalSimi kompli-
kovanymi technologickymi postupmi, ako je
napriklad Cistenie a stabilizacia, aby vysledny
produkt bol pre pacienta U¢inny a bezpecny.
Aj na tieto postupy ma kazdy vyrobca svoj
patent a musi preukdzat, Ze liek je stéle, aj
pocas viacrocnej vyroby ucinny a bezpedny.
Vdaka tymto inovativnym postupom sa nie-
len rozsirili moznosti lie¢by niektorych ocho-
reni, ale znizila sa hlavne cudzorodost mole-
kol pre fudsky organizmus, ktoré sa predtym
pripravovali chemicky, ¢i izolovali zo zvierat
(napriklad inzulin z prasacieho pankreasu).
Stalou inovéciou vyrobnych postupov a do-
drziavanim bezpecnostnych a kontrolnych
zasad a nariadeni sa stava liecba tychto
ochoreni nielen bezpecnejsia, ale aj dostup-
nejsia pre stale viac pacientov.

Dolezité je vysvetlit aj dalsi, v tejto oblasti
pouzivany termin, biologicky podobny liek, i
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skratene biosimilar. Tento pojem sa pouziva
vtedy, ked'ind farmaceuticka spoloc¢nost vy-
robi podobnu molekulu, ako je pévodny ori-
ginalny biologicky liek. Ako biologické lieky,
tak aj biologicky podobné lieky musia spifiat
rovnaké prisne kritérid na vyrobu, U¢innost
a bezpecnost. Vzhladom na biotechnologic-
ky postup vyroby biologickych liekov aj vy-
robca biologicky podobného lieku ho musi
podrobit predklinickému a aj klinickému ove-
rovaniu pre potvrdenie jeho rovnocennosti
v bezpecnosti a Ucinnosti v liecbe. Kazdy
biologicky podobny liek je Specificky a vzhla-
dom k referencnému lieku ma podobny, ale

nie Uplne identicky molekularnu Struktdru.
Z tejto skutocnosti vyplyva, ze Zziadna lie-
kovd institucia (Statny Ustav kontroly lie-
civ) u nas neodporuci zamenu biologickych
liekov z inych, ako medicinskych dévodov
(strata Ucinnosti alebo bezpecnosti lieku).
Ci je liek skutoéne bezpeény pre vietkych
pacientov v beznej klinickej praxi sa hodno-
ti na zaklade hlaseni o neziaducich Ucinkoch
od lekarov, lekarnikov z klinickych pracovisk,
ale aj od pacientov. Preto lekari, lekarnici, ale
aj farmaceutické spolo¢nosti a zakonodar-
covia v tejto oblasti neustale sleduju vyskyt
neziaducich Ucinkov kazdej farmakoterapie,

a tak samozrejme, aj tychto, Specidlne pri-
pravovanych liekov. Preto aj pacienti, nielen
v zaujme svojho zdravia, maju kazdy nezia-
duci Ucinok hlasit lekarovi alebo lekarnikovi,
vyrobcovi lieku, alebo na Statny Ustav kon-
troly liekov, ¢im moézu vyznamne ovplyvnit
ich bezpecnu liecbu. Az dlhodobé sledovanie
pouzivania kazdého biologického lieku, vci-
tane biologicky podobnych liekov v klinickej
praxi, je predpokladom pre lepsie poznanie
nielen presnej terapeutickej Ucinnosti, ale aj
neziaducich Ucinkov a osobitného vplyvu lie-
Civ na individualnych pacientov.

Bariéry v komunikacii u ludi so zdravotnym
postihnutim a ich eliminacia

Mgr. Margaréta Domiterova, PhD., Rose, centrum pre rodinu, 0.z., Ruzomberok

Komunikacia  bezprostredne  zasahuje
a ovplyvriuje Zivot nejedného z nas, prinasa
nam nové impulzy, obohacuje nas o nové
poznanie, postoje a reguluje nase spravanie.
Mézeme povedat, ze komunikacia je zaklad-
nym predpokladom Uspesného fungovania
v ramci medziludskych vztahov v rodine, na
pracovisku, ale i v celej spolocnosti.

Preco komunikacia (napr. doma, u lekara, na
Uradoch) niekedy akosi viazne? Mame pocit,
Ze ndm nerozumeju, nie su voci ndm Ustreto-
vi, dokonca z nasho pohladu nam nechcu po-
dat informécie... Co je za tym? Je to len na$
nazor? V ramci komunikacie mézu vzniknut
komunikacné bariéry, ktoré brania pri komu-
nikacii dospiet k vzajomnej spokojnosti a po-
rozumeniu. M6zu to byt:

1. Bariéry, ktoré vyplyvaju zo zdravotného
postihnutia — napr. problémy pri dorozu-
meni sa s nepocujucim, s ludmi s poruchami
artikulacie a pod. Pritychto i dalSich postih-
nutiach je potrebné zo strany tych, ktori ko-
munikuju s ludmi so zdr. postihnutim, osvojit
si urcitu - Specificky komunikaciu.

2. Bariéry, ktoré nevyplyvaji priamo zo
zdravotného postihnutia.

V roku 2011 sa uskutocnil vyskum vyskytu
bariér v komunikacii, ktoré nevyplyvaju pria-
mo zo zdr. postihnutia, ako ich vnimaju [u-
dia s telesnym postihnutim a v roku 2016 bol
vyskum zopakovany a rozsireny o kategoriu
[udi s chronickymi ochoreniami, so zrakovym
a sluchovym postihnutim a s poruchami reci.
Skumali sa bariéry v komunikacii v troch ob-
lastiach: DOMA - v rodine, OKOLIE - u leka-
ra, na internatoch, v zamestnani a v oblasti
URADY - privybavovani réznych davok a pri-
spevkov. V oblasti DOMA bol najnizsi vyskyt
bariér. Predpokladame, Ze toto prostredie,
je pre ludi so zdr. postihnutim v ramci komu-
nikacie najbezpecnejsie, vedia si tu presadit
svoj nazor a poziadavky. V oblasti OKOLIE
bol najvyssi vyskyt bariér zo vietkych skima-
nych oblasti. Uvadzame 11 najcastejSie sa
vyskytujucich sa bariér v komunikacii u ludi
so zdravotnym postihnutim vo vsetkych
oblastiach v poradi od najvacsieho vyskytu:

1. Vnucovanie rad, vychovavanie

2. Upokojovanie, nadlahcovanie,

neproduktivne chlacholenie

Intruzia, skakanie do reci

Neodborné, nekvalitné informacie

Neochota riesit problémy

Dvojkolajna komunikacia

Hodnotiace vyrazy

NesuUstredenost na komunikaciu

Jasnovidectvo v komunikacii

10. Zistovanie a vysluch, dopytovanie,
vyzvedanie sa

11. Hovorenie polopravd az nepravdy

©oNOLHW

Co mdze prispiet k eliminacii tychto bariér
v komunikacii? Zo strany tych, ktori komuni-
kuju s fudmi so zdr. postihnutim je to podla
Slowika (2010) najma: reSpektovanie doro-
zumievacich moznosti, prispésobenie sa ko-
munikacnej situdcii, prijimanie druhého ako
rovnocenného partnera, aktivne a pozorné
pocuvanie. Je potrebné nacivanie nielen usa-
mi, ale aj o¢ami a srdcom. Ludom so zdr. po-
stihnutim moze pri komunikacii poméct osvo-

jenie si zakladov asertivneho spravania,
kedy spravne dokazu presadit svoje oprav-
nené poziadavky, vedia poziadat druhych
0 pomoc bez pocitu “trapnosti*, vyrovnaju sa
s opravnenou i neopravnenou kritikou, v situ-
aciach vedia vyjadrit svoje stanovisko, ¢o pri-
spieva k uplatriovaniu osobnych prav.
Asertivita chrani pred manipulaciou, poma-
ha nadobudnUt primerané sebavedomie,
pocuvat druhych, pristUpit na kompromis.
Asertivne spravanie je spolocensky zodpo-
vedné, naucené, nie je vrodené. Uvadzame
asertivne ludské prava, ako ich zadefinoval
Smith (1973). Méate pravo:

1. Sam posudzovat svoje spravanie, mys-
lienky a emdcie a byt za ne sam zodpovedny.
2. NeospravedInovat svoje spravanie a roz-
hodnutia.

3. Sam posudit, nakolko ste zodpovedny za
rieSenie problémov druhych.

4. Menit svoj nazor.

5. Robit chyby a byt za ne zodpovedny.

6. Povedat ja neviem.

7. Pravo byt nezavisly od dobrej vole a na-
zoru ostatnych.

8. Robit nelogické rozhodnutia.

9. Povedat ja ti (vdm) nerozumiem.

10. Povedat je mi to jedno.

Bariéry v komunikacii sa ndm nikdy nepodari
celkom odstranit. M6zeme ich eliminovat.
Avsak akékolvek opatrenia, ktoré by sa vy-
konavali pre eliminaciu bariér v komunikacii,
pre zlepSenie Zivotnych podmienok a prijatie
[udi so zdravotnym postihnutim, ak sa nebu-
du vykondvat za Ucasti a v spolupraci s nimi,
budu malo U¢inné.
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Osteoporoza a vitamin K2

prim. MUDr. Elena Duri$ova, Reumatologicko-rehabilitaéné centrum, Hlohovec, www.rrc.sk

Osteoporoza — rednutie kosti je systémové
ochorenie kostry charakterizované poru-
chou mechanickej odolnosti kosti a v do-
sledku toho so zvysenym rizikom zlomenin
pri minimalnom Uraze. Vela ludi v strednom
a starSom veku casto ani netusi, ze ich kos-
ti stracaju pevnost, znizuje sa kvalita kosti
a zmensuje sa v nich obsah minerdlu. Kazda
tretia zena a kazdy piaty muz su ohrozeni
zlomeninou suvisiacou s osteoporozou. Ri-
ziko Umrtia po zlomenine krcka stehnovej
kosti je porovnatelné s rizikom Umrtia na ra-
kovinu prsnej zlazy.

Mechanickd odolnost kosti je podmienena
mnozstvom kostného mineralu a dalSimi as-
pektami kvality kostnej hmoty, ktoré rozne
lieky dokazu ovplyviiovat v roznom stupni.

V sUcasnosti sa popisuje aj suvis tohto ocho-
renia s nedostatkom vitaminu K2.

Vitaminy K patria medzi v tukoch rozpustné
vitaminy a ovplyviuju v ludskom organizme
cely rad biologickych procesov. Viac je zna-
my vitamin K1, ktory sa zUcastriuje na tvorbe
bielkovin potrebnych pre zrazanlivost krvi.
Vitamin K2 —menachindn ma nezastupitelnu
Ulohu v procese mineralizacie kosti, bunko-
vého rastu a v metabolizme cievnej steny. Je
produkovany baktériami crevnej flory, avsak
v nedostato¢nom mnozstve.

Vitamin K2 je potrebny pre spravnu funkciu
viacerych tzv. GLA proteinov. Tieto bielkovi-
ny su nenahraditelné aj pri tvorbe kosti. Jed-
nou z nich je osteokalcin, ktory ma nazov
skostny GLA protein®. Nachadza sa v kos-
tiach, ovplyvriuje schopnost viazat mineraly
v kosti a homeostazu vapnikovych idnov.

Druhym vyznamnym typom GLA proteinov
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je tzv. Matrix GLA protein — MGP, ktory sa
nachadza aj v stenach ciev. Tu brani nezela-
nému ukladaniu vapnika a chrani nas pred
aterosklerdzou, ktora je najcastejSou prici-
nou infarktu a mozgovej mrtvice. Podmien-
kou Ucinnosti tak osteokalcinu, ako aj MGP je
aktivacia vitaminom K2.

Nedostatok vitaminu K2 vedie ku vzniku
osteoporozy, srdcovocievnych ochoreni,
roznych druhov rakoviny, ako aj demencie.
Je popisovana aj zvySena umrtnost na srdco-
vocievne ochorenia a celkovo zvysené riziko
ochoreni vyssieho veku. Jeho nedostatok sa
spaja aj s bolestami chrbta, svalov, kibov-
hlavne spojenych so zapalom — napr. reu-
matoidna artritida, zvysenou Unavnostou,
nechutenstvom a pod.

Efekt podavania vitaminu K2 popisuju viace-
ré Studie so zaverom:

-vitamin K2 méze znizit Ubytok kostnej hmo-
ty a zabranit zlomeninam

-vitamin K2 ma vplyv tak na aktivitu osteo-
kalcinu a kostnej mineralnej hustoty, ako aj
moze znizit zataz kardiovaskularneho sys-
tému a ochranit pred ukladanim vapnika do
cievtym, ze udrzuje dostatocnu aktivitu mat-
rice GLA-proteinu

-podavanie vitaminu K2, D-hormonu a vap-
nika znizuje riziko zlomenin a zvysuje prezitie
U Zien po menopauze a dalSie

Niektori svetovi vyskumnici suU toho nazory,
Ze skoro kazdy jedinec (hlavne ludia vysSieho
veku) ma nedostatok vitaminu K2, rovnako
ako vacsina ludi trpi nedostatkom vitaminu D.
Vitamin K2, potrebny hlavne pre zdravé kosti
a cievnu ochranu, musi byt dopifany, pre-
toze nas organizmus ho vie syntetizovat len
v malych davkach. Odporucana dennd davka
pre zeny je 90 mikrogramov a pre muzov 120
mikrogramov.

Osteopordzu je mozné v sucasnej dobe
spolahlivo diagnostikovat a nasledne liecit.
Heslom tohtorocnej celosvetovej kampane
venovanej prevencii, diagnostike a liecbe
osteoporozy je: ,Miluj svoje kosti!™. Zacni
spravne cvicit - pohyb je zakladom liecby
osteoporozy, protezuj potravu zdravy pre
kosti, konzultuj lekdra ohladom rizikovych
faktorov osteoporozy a zaplanovania denzi-
tometrického vysetrenia za Ucelom odhale-
nia rednutia kosti uz v Uvode ochorenia. V¢as
zahdjena a spravne indikovana liecba doka-
ze efektivne znizit vyskyt osteoporotickych
zlomenin. V komplexnom pristupe ma svoje
miesto aj podavanie preparatov s obsahom
vitaminu K2.

Komplexné informacie o ochoreniach pohy-
bového apardtu i konkrétne o osteoporoze
najdete v publikacii s CD ,Bolesti chrbtice,

kibov, kosti a ...". Okrem podrobnych infor-
macii o ochoreniach pohybového aparatu
obsahuje publikacia i rady o ich komplexnej
liecbe, vratane Speciadlnych vySetreni a cvi-
&eni (drobnych kibov ruk, pliec, kolien a be-
dier — aj po totalnej endoprotéze), zasady
Skoly chrbta a $pecialne cvi¢ebné zostavy
i s nahratym CD (sterilita - podla Mojzisovej;
inkontinencia — cvicenie svalstva panvového
dna - ,Lucky"; bolest chrbtice so Specialnou
cvi¢ebnou zostavou pri osteoporoze — podla
Duridove)).

Predaj je mozny aj formou dobierky:
tel./fax: 033 7301 820

sms: 0949 444bbh

e-mail: inffo@rrc.sk

BOLESTI
CHRBTICE,
KLBOV,
KOSTI
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Informacie o cviceni

Pridte sizacvicit pod dohladom fyzioterapeu-
ta! Specialne cvi¢ebné zostavy sa mbze naucit
kazdy zaujemca v Reumatologicko-rehabi-
litacnom centre v Hlohovci po telefonickom
objednani (033/73 01 820).

(Cvi¢ebné zostavy podla Durisovej: upravu-
ju svalovu nerovnovahu - su optimalne pri
bolestiach chrbtice rézneho povodu a hlav-
ne pri osteoporoze;

podla MojziSovej: obsahuju samonaprava-
cie cviky a Ucinkuju pri bolestiach chrbtice
rozneho typu - indikacia hlavne pri neplod-
nosti;

Lucky: cvicenie svalstva panvového dna -
vhodné pri problémoch s udrzanim mocu,
zlepsuje stabilitu chrbtice a pomaha pri
odstranovani jej bolesti.)
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Moj zivot s reumou,
alebo ako som pochopila, ze choroba je DAR

Ing. Monika Duridové

S reumatoidnou artritidou Zijem uz 14 ro-
kov. Celkom sme si na seba zvykli. Sestricky
v NURCH-u ju nazvali ,verna kamoska". A vy
pritom viete, Ze je to chronicky zapal kibov.
Kto ju ma vie, Ze mame rano stuhnuté kiby
a pocas dna pocitujeme bezdévodne Unavu.
Nemézeme bolavymi rukami otvorit pohar
dzemu alebo odomknut dvere. Ked prsi,
mame problém s pohyblivostou.

Svoje ochorenie som prvé tri roky dost igno-
rovala. Len som brala lieky a hotovo. Ziadna
Uprava zivotospravy. Nebolo ni¢, ¢o by ma
posunulo dalej, aby som sa citila lepsie. Az
¢asom som sa 0 moju ,verny reumu" zacala
zaujimat dokladnejsie. Zacala som sa zao-
berat pricinou, preco sa to prihodilo prave
mne. Prisla som nato, Ze je to kombinacia
psychiky, Zivotného Stylu, stravovania a de-

Co je to EUPATI?

Ing. Petra Balazova

di¢nej predispozicie.

Poviete si, ¢o s tym ma psychika? Verte ze
ma, a vela! Moje prvé priznaky sa prejavili na
vysokej Skole, ked som sa zo vietkého stre-
sovala. Bola som na seba prilis tvrda, musela
som byt najlepsia, zila som v jednom ,kf¢i".
No a potom boli v krci* (stuhnuté) aj moje
kiby. Hnevala som sa sama na seba a neve-
dela som si odpustat chyby. Jednoducho po-
vedané, nemala som sa rada.

Tiez ste sa v tom nasli? Podstatné je prijat
v Zivote veci také aké sU, samozrejme napre-
dovat, ale nie za cenu ublizovania si. Pretoze
ked sa hnevate, ze vam nieco nejde, tak to
velmi ublizuje aj vasej peceni. A ako viete, ta
je pre nas zZivot velmi podstatna.
Samostatnym balickom mojej Zivotnej cesty
je aj strava, ktora je pri liecbe reumy velmi
dolezita. Kazdy si musi najst svoj spOsob
stravovania, kazdy je iny. Mne napriklad po-
maha bezlepkova a bezmlie¢na strava. Kazdy
reumatik sa stazuje najma na Unavu. Uz to,
ze som zo svojho jedalnicka vyradila lepok
sposobilo, Ze som menej unavena. Dobre sa
citim, ked' pouzivam koreniny s protizapalo-
vym U¢inkom, ako je napr. zazvor, kurkuma,
Skorica. Pouzivam konopny, tekvicovy, lano-
vy a rybi olej. A vela, vela zeleniny, ryb, ore-
chov, semienok. A naopak, Skodi mi cervené
maso, Udeniny, produkty z kravského mlieka,
obilniny s lepkom, najmé p3enica, sladené
napoje, arasidy, Cipsy a iné solené chrumky.
Vtedy mi pribudaju opuchy, zapaly a bolesti.
Reumatoidna artritida je autoimunitné ocho-
renie. Imunita je v ¢revach. Preto je dolezité

Eurdpska akadémia pacientov pre terape-
uticky inovaciu (EUPATI) je paneurdpsky
projekt 33 organizacii podporovany Spoloc-
nym podnikom iniciativy pre inovacné lieky
(http://www.imi.europa.eu), vedeny Eurdp-
skym pacientskym forom, zahriajuci zastup-
cov z pacientskych organizacii (Eurdpska ge-
neticka aliancia, Eurdpska skupina na liecbu
AIDS a EURORDIS), akademické institucie
a neziskové organizacie, v spolupraci so za-
stupcami farmaceutickych spolocnosti.

Nasim cielom je prostrednictvom vzdelavania
askolenizvySovat kapacity a schopnostidobre
informovanych pacientov, aby boli poradcami
v medicinskom vyskume a vyvoji a zaroven
vyvijat a Sirit pristupné, dobre Strukturované
a pre pouzivatelov zrozumitelné informécie.

udrziavat zdravé creva. Ako? Dostatoénym
prisunom vlakniny v strave (celozrnné pro-
dukty, zelenina, psyllium-skorocel indicky,
otruby, vlocky). Délezité je strazit si pitny
rezim (Cista voda, praslicka, tizobnik, oblic-
kové zmesi byliniek). Dbam na dopifanie vi-
taminu D (slniecko, kapsule vitaminu D, ryby)
aj produktov z rakytnika (olej i Stava).
Délezitou sucastou spravnej zivotospravy je
cvic¢enie. Kedysi som si myslela, ze ked ma
nieco boli, tak s tym prirodzene nebudem
hybat. To je omyl! Pri reumatoidnej artritide
kiby stuhnd. Prestavaju byt ohybné a po-
hyblivé. Preto sa snazim najst kazdé rano
aspori 10 minUt na rozcvicenie vietkych
kibov. Telo sa zohreje a zlepéi sa ohybnost
kibov. Vhodné cvi¢enia su napr. joga, kde je
dolezité aj dychanie, ktoré uvolfiuje stres
a napétie a tym aj napétie v kiboch. Kazdy
deri absolvujem aspori 30 minut chédze.
Chédza je priazniva nielen pre kiby, ale aj
pre cinnost pecene. Milujem vychadzky
do prirody. Snazim sa chodit kolko len vla-
dzem. Zvladam aj lahku turistiku v Tatrach.
Mam psika z Utulku a ten ma prindti ist von
za kazdého pocasia, ¢o mi pomaha nene-
chat moje kibiky zleniviet.

A preco beriem svoju chorobu ako dar? Vela
ma naucila. Naucila ma pracovat so svojou
psychikou, udrziavat si pozitivne myslenie,
vazit si malickosti, zoradit si v Zivote priority,
pomahat svojim poznanim inym fudom. Nuz
a mat sa prirodzene rada. A ked mate rad
seba, mate rad aj inych.

V oktobri 2014 sme predstavili EUPATI
Skoliaci program pre pacientskych exper-
tov v anglictine. V januari 2016 sme spustili
EUPATI Toolbox (subor online vzdelavacich
nastrojov v oblasti medicinskeho vyskumu
a vyvoja dostupny na internete), ktory je
prelozeny do anglictiny, talianciny, Spanielci-
ny, polstiny, nemciny, francuzstiny a rustiny
a jeho cielom je edukovat najma ochrancov
prav pacientov.

Ak sa chcete dozvediet viac o projekte,
nasich cieloch a Uspechoch, kliknite na:
www.patientsacademy.eu

*Nevzdeldvame o problémoch Specifickych pre

urcité ochorenia alebo o liecbe, ale o procesoch
v medicinskom vyvoji vo vSeobecnosti.
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Stretnutie pacientov s lekarmi bez bieleho plasta

“Stretnutie pacientov s lekarmi bez bieleho
plasta” je najaktudlnejSou sériou aktivit v ¢in-
nosti Ligy proti reumatizmu SR v roku 2016.

Od 8. novembra do 15. decembra sa konalo
6 stretnuti, ktoré zacinali v Piestanoch
a skoncili sa v Nitre, konkrétne: 8. 11. v Pies-
tanoch, 16.11. v Lucenci, 19. 11. v Bratislave,

1. 12. v Banskej Bystrici, 14. 12. v KoSiciach
a15.12. v Nitre.

V spoluprdci s lekdrmi — reumatolégmi sme
pripravili edukacné stretnutia pacientov s le-
karmi, aby sa zvysila informovanost [udi s re-
umatickymi ochoreniami o moznostiach ich
liecby. Vo vieobecnosti boli odprezentované
témy, aby sa pacienti nebali biologickej liec-
by, o treba vediet ak pacient zacina s biolo-
gickou liecbou a aka by mala byt spolupraca
pacienta a lekara pri diagnostike a liecbe za-
palovych reumatickych ochoreni.

Na podujatiach sa zucastnili pacienti s re-
umatickym ochorenim, ale aj ich rodinni
prislusnici a laici, ktorych oslovili avizova-
né témy prednasok. Na kazdom takomto
stretnuti odzneli minimalne tri odborné
prednasky v podani reumatolégov a za-
stupca kazdej MP informoval o ¢innosti

a planoch LPRe SR v najblizSom obdobi.
V  neformdlnom prostredi sa Ucastnici
stretnuti aktivne zapajali do besedy s lekarmi
a pytali sa ich na vSetko, na co pri navsteve
ambulancie nemali odvahu alebo sa to jed-
noducho vtedy nestihli spytat. V zavere pa-
nelovej diskusie sa mohli odbornikov pytat
a aj zhodnotit prave absolvované stretnutie.
Vsetky planované stretnutia s lekarmi bez
bieleho plasta sa mimoriadne vydarili.
V budicom roku sa podobné stretnutia usku-
tocnia v dalSich mestach. Sledujte nase infor-
macné kanaly na weboch, socialnych sietach
a informaéné panely v NURCH-u a v ambu-
lancii vasho reumatologa, aby ste nepremes-
kali moznost zUcastnit sa na takejto prijem-
nej besede s lekarmi bez bieleho plasta vo
vasom meste alebo blizkom regidne.

-red-

Kurz prvej pomo<:| - projekt Krajina zachrancov

15. oktdbra sa v Piestanoch v hoteli Magnolia
uskutocnil kurz prvej pomoci v rdmci projek-
tu Krajina zachrancov s Pfizerom. Za LPRe
SR to bola uz druha spolupraca. Prvykrat sme
sa stretli v Bardejovskych kupeloch, kde mali
rekondi¢no-integracny pobyt deti z Klubu
Kibik. Nedavno sa na kurze zi¢astnili dospe-
laci — zastupcovia miestnych pobociek a klu-
bov Ligy proti reumatizmu na Slovensku.

Ludi v Krajine zachrancov spdja spolocny ciel

a myslienka Pripravit kazdého obyvatela Slo-
venska na moznost, Ze raz sa ocitne v situacii,
ked'slovo pomoc bude znamenat zachranu zi-
vota. Na vzniku projektu Krajiny zachrancov sa
podiela kazdy bez ohladu na vek, ¢i povolanie.

Neodkladajte nevyhnutnu pripravu a naucte sa
pomact v Zivot ohrozujucej situdcii. Nestratte
tych, na ktorych vam zalezi najviac.

Stat sa ob¢anom Krajiny zachrancov nie je
zlozité. Mysliet si, ze viem, nestadi. Kurz
prvej pomoci je tu pre kazdého. Aj reumatici
si overili svoje vedomosti a zaroven sa naucili
vieli¢o nové. Priznajte si kazdy za seba, vie-
te, ako hlboko stlacit hrudnik pri resuscitacii?
Vyskusali sme si co znamena zatlacit na bra-
nicu tak, aby sme ¢loveka zachranili pred za-
dusenim. Tedria nestaci, prax je nevyhnutna!
Pacienti s reumatickym ochorenim sa tu udili
podavat prvu pomoc. Niektori si oprasili svo-
je vedomosti, ini sa dozvedeli novinky, ktoré

o prvej pomoci nevedeli. V kazdom pripade
to bolo velmi pekne stravené dopoludnie.
Velmi pekne dakujeme timu zo Slovenského
cerveného kriza a projektu Krajina zachran-
cov za uzitocné informacie.

-jdc-

Reakcia od Lucky (priamej ucastnicky kurzu):
Trosku spomienok zo Svetového dria reumatiz-
mu v Piestanoch (14.-16.10.2016)

Janku + jej tim musim velmi pochvalit. Bolo to
naozaj skvelé podujatie, najlepSie, ktoré som
zatial' zazZila, malo to vysoku Uroven aj vyso-
ku dcast. Zaujali nds prednasky lekdrov, zdra-
votnych sestier, clenov LPRe SR aj pacientov.
Kurz prvej pomoci s praktickym ndcvikom, vy-
hlasovanie vysledkov novindrskej pocty KROK
2015, divadelné predstavenie, uvedenie nové-
ho zbornika KKROK 2014 - 2015 a krst knizky
~Ndlezy a straty s reumou", aZz po motivacné
zasadnutie Predsednictva a lidrov MP LPRe
SR, ako aj stretnutie clenov KK LPRe SR po 20-
tich rokoch...Skvelé, klobuk dole!

—Is-

Komunikacny kurz AOPP - EUPATI

26. — 28. oktobra sa aj zastupcovia LPRe SR
z0castnili na kurze AOPP a EPF pod nazvom
~Budovanie kapacit pacientskych organizacii
na Slovensku". 1Slo o vzdeldvaci modul pre
prezentdciu a vyjednavacie zrucnosti, verejné
presadzovanie, vedenie kampane a o vztah
s médiami. Asocidcia na ochranu prdv pacien-
tov SR sa v roku 2013 zapojila do projektu bu-
dovania kapacit pacientskych organizdcii pod
gesciou Eurdpskeho pacientskeho fora (EPF).
Projekt je sucastou programu “European Pa-
tients” Forum’s Capacity Building Programme
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for Patient Organisations”, ktory EPF realizova-
la v rokoch 2012 az 2014 v Bulharsku, Madar-
sku, Polsku, Rumunsku a na Slovensku. Cielom
komplexného projektu je zabezpecit trvalu
udrzatelnost' Cinnosti pacientskych organizd-
cif a budovanie a kontinudlne posilriovanie ich
zru€nosti. V roku 2015 si pacientske organizdcie
zvySovali zrucnosti v oblasti,, Fundraisingu". Na
module: ,Verejné presadzovanie a vztahy s mé-
diami" sa v roku 2016 zucastnilo 25 dcastnikov
z 13 pacientskych organizdcii.

-red-
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Tlacova konferencia k SDR 2016

Liga proti reumatizmu SR pripravila 10. ok-
tébra v Bratislave tlatovU konferenciu ku
Svetovému diiu reumatizmu 2016, ktory si
cely svet od roku 1996 pripomina kazdy rok
12. oktdbra. Tlacovka sa uskutocnila za Ucasti
5 televiznych Stabov a mnozstva zastupcov
z printovych a rozhlasovych redakcii. Novi-
narom sme predstavili hlavny tému — heslo
SDR 2016 ,Buducnost je v nasich rukach®, cin-
nost a poslanie LPRe SR, novu knizku ,Nalezy
a straty s reumou". Televizne Staby zaujala aj
prakticka vystavka pomdcok pre osoby s TZP.

Vikend pozitivnych privlastkov

Pokial sa v Zivote vyskytnu situacie, ktoré s
pre ¢loveka nové, casto sa stava, ze ich priji-
ma s urcitymi ocakdvaniami, ¢i nebodaj stra-
chom, pretoze nevie, kam mo6zu nasmerovat
jeho kroky. Myslim si, Ze plati pre vietkych
reumatikov, ale aj pacientov vSeobecne, Ze
moment, v ktorom sa dozvedeli o svojom
ochoreni, k takymto situaciam patri. V takej-
to chvili stoji pacient pred otazkou, ako sa
s ochorenim vyrovnat, ako sa s nim naucit zit.
A sposobov vyrovnavania byva vela. Pacienti
sa snazia prezit a prechadzaju od apatie az
k nezlomnej viere. Musia prezit kazdy darova-
ny derl naplno. Dokonca existuju aj fudia, ktori
sa napriek svojim zdravotnym trapeniam
rozhodli venovat cast svojej energie podpore
a pomoci inym. SU to ti, ktori sU schopni ne-
sebecky darovat svoj drahocenny cas a sily
dobrej myslienke, pomahat, radit ¢i zdielat
problémy a starosti inych.

Musim sa priznat, ze odkedy trpim reuma-
tickym ochorenim, neustale stretavam ludi,
ktori napriek svojmu ochoreniu prejavuju
velkd chut do Zivota. Dokonca maju v sebe
tolko sily, ze podporuju inych. Osobne som
preto velmi rad, Ze som sa mohol zU¢astnit na
vikendovom podujati 2. Motivacno-vzdeldva-
cieho kurzu LPRe SR, ktory sa konal 14. - 16.
oktobra v Piestanoch. Toto podujatie bolo
vyvrcholenim aktivit Ligy proti reumatizmu
na Slovensku k Svetovému dfiu reumatizmu
a mne dalo moznost spoznat vela aktivnych
[udi, ktori sa neboja zit a robit nieco pre
druhych.

Na svoj prvy ,reumaticky vikend" som odcha-
dzal plny o¢akavani, s planmi blizSie spoznat

komunitu Ligy proti reumatizmu a nasavat
atmosféru troch dni naplnenych réznorodym
programom. Ak mam svojim pohladom zhod-
notit vietko prezité, napadd mi mnozstvo
privlastkov, ktoré by sa na tento Ucel hodili.

Bol to pre mria v mnohych ohladoch vikend
POUCNY. Piatkové prednaskové popoludnie
EUPATI, ktoré sa konalo na domovskej pode
NURCH-u v Pie$tanoch, naplnili prednésky
na rozne témy. Kazda z nich priniesla mnoho
podnetov a zodpovedanych otazok. Predna-
Sajuci dokazali zaujat napriklad prezentaciou
o interakciach liekoy, ¢i biologickej liecbe re-
umatickych ochoreni. To vsetko sa udialo v in-
Spirujucej atmosfére —stretli sa tu Ucastnici vi-
kendového stretnutia a pacienti NURCH-u, na
ich tvarach bolo cely ¢as badat, ze to pre nich
bol uzitocne a podnetne straveny cas.

Vikend si tieZ zaslUZi privlastok ZAUJIMAVY,
a to vo viacerych ohladoch. Zaujal ma sobot-
najsi kurz prvej pomoci s projektom Krajina
zachrancov. Mali sme moznost zopakovat si
zéklady poskytovania prvej pomoci. Viaceri
z nas sa po prezentdciach a praktickych ukaz-
kach zachranarov zhodli na tom, ze kurz v nas
odbural strach pristupit k cloveku, ktorého zi-
vot je v ohrozeni a pomdct mu.

Musim tiez podotknut, ze vikend robili zau-
jimavym aj zaujimavi ludia, ktori sa na moti-
vacno-vzdelavacom kurze stretli. Kazdy z nich
si priniesol svoj zivotny pribeh a s ochorenim
presiel urdity, Casto nelahky cestu. Privital
som prilezitost tychto ludi stretnit, zoznamit
sa s nimi, spoznat ich problémy. Kazdé zdiela-
nie bolesti pomaha a ja som pochopil, Ze mno-
ho z nich ma udel tazsi ako ja. Za svoj pristup
k Zivotu si zaslUzia obdiv a uznanie.

SLAVNOSTNY, SPOLOCENSKY,

PLNY USMEVOV A ZAZITKOV

— taky bol sobotniajsi vecer v Spolocenskom
centre na Kupelnom ostrove. Reumatici z ce-
|ého Slovenska, ale aj ich rodinni prislusnici ¢i
priaznivci, sa stretli na Slavnostnom podujati
k SDR 2016, ktoré bolo spojené s odovzdava-

MUDr. Martin ZInay informoval o najéastej-
Sich reumatoidnych diagndzach: reumatoid-
nej artritide (RA), psoriatickej artritide (PsA)
a Bechterevovej chorobe.
Za Ligu proti reumatizmu SR sa na tlacovej
konferencii zUcastnili: predsednicka LPRe
SR Jana Dob3ovi¢ova Cernakova, tajomni¢-
ka LPRe SR Darina Kostikova a predsednicka
LPRe — MP Bratislava Jana Francuzova.
Tlacovu konferenciu moderoval nas dlhorocny
spriaznenec Dado Nagy.

-red-

nim novinarskej ceny KROK. Tieto vynimocné
chvile boli vyvrcholenim niekolkomesacne;j
prace predsednicky Ligy proti reumatizmu,
Janky Dob3ovitovej Cerndkovej a jej timu.
Snad bolo pre nich zadostuinenim, ked'videli
spokojnost zUcastnenych, ktori sa po cely cas
citili prijemne, uvolnene a slavnostne. Milu
atmosféru nakoniec dotvorilo divadelné pred-
stavenie ,VSetko o Zenach" a slavnostné uve-
denie do Zivota zbierky pacientskych pribehov
.Nalezy a straty s reumou".

Ale nielen zabavou Zzij0 reumatici. Nedelné
dopoludnie bolo PRACOVNE. Bol to ¢as na
zhodnotenie prezitého a vytycenie planov do
budicnosti. Spolo¢né zasadnutie Predsednic-
tva LPRe SR bolo pre mna velkym prinosom
hlavne preto, lebo som na rfiom ziskal vela za-
ujimavych informacii, mal som moznost zo-
znamit sa s mnohymi zaujimavymi fudmi a ich
pracou v komunitach miestnych pobociek Ligy
proti reumatizmu (o ma velmi povzbudilo).

Co dalo bodku za vikendom? Ceresni¢kou na
torte bolo SPOMIENKOVE nedelné popo-
ludriajsie stretnutie tych, ktori stali pri zrode
Sekcie mladych reumatikov (dnes uz Klubu
Kibik). Dvadsatest rokov, ktoré dnes Liga
oslavuje, to je obdobie, ktoré z Uzkeho kruhu
nadsencov urobilo Sirok komunitu ludi, kto-
rych spaja nielen ich ochorenie, ale hlavne op-
timisticky pristup k Zivotu, napriek vietkému
tazkému, o reuma prinasa.

Na zaver spomeniem privlastok, ktory ma
pre mna osobny rozmer. Bolo to stretnutie
MOTIVACNE. Tento privlastok, obsiahnuty
v samotnom nazve podujatia, vystihuje poci-
ty mnohych ludi, ktori sa na fiom zUcastnili.
Predovietkym totiz musim uviest, ze ma
motivovalo nielen do dalSej prace pre komu-
nitu, ale predovietkym som dostal , konskd
davku" motivacie do Zivota s mojim ocho-
renim. Dakujem preto za moZznost, Ze som
s VAMI, mili reumatici, mohol prezit vikend
pozitivnych privlastkov.

Jaroslav Becka

13



POVEDALI - NAPISALI O NAS

Montazne video

|
W 5
Ever heard of l

ankylosing
spondylitis?

WAD 2016

Predstavili sme vam nadherné montazne
video z dielne World Arthritis Day so slo-
venskymi titulkami ku Svetovému driu re-
umatizmu, ktory oslavujeme 12. oktdbra.
Dakujeme, Ze podporujete Svetovy defi
reumatizmu a pomahate nam zvySovat po-
vedomie o reumatickych ochoreniach a ich
dosledkoch na Zivoty fudi a poméhate im,
aby bolo ich hlas pocut na celom svete. Ved
budicnost je v NASICH rukach!

-red-

..dalsie medialne vystupy

Novy Cas, Aktuality, Novy Cas pre Zeny, Topky, Plus jeden defi, Markiza/TVnoviny.sk, Slovenka, Mafraslovakia HN/Stratégie, Parlamentné listy,
SITA / Webnoviny.sk, Webnoviny.sk, Zdravie.sk, TA3, RTVS Spravy, TV Markiza, TV JOJ, TIVI, RTVS, Damsky klub, Slovenka-Zensky web, RTVS,

SRO Radio Regina Bratislava, lveta PospiSilova.

TASR uverejnila z Tlacovej spravy LPRe SR
k Svetovému dnu reumatizmu 2016

Liga proti reumatizmu pripravila viacero
podujati k Svetovému dnu reumatizmu.
Bratislava 10. oktdbra (TASR). Od roku 1996
je 12. oktdber diiom, ktory na celom svete
patri pacientom s reumatoidnou artritidou.

.Z celosvetového poctu asi 350 milionov
reumatikov suzuje tato choroba viac ako
50.000 [ludi na Slovensku, pri¢om trikrat viac
postihuje zeny. Vyskytuje sa aj u mladych
[udi®, konstatoval dnes na stretnuti s no-
vindrmi MUDr. Martin ZInay, reumatoldg
z Narodného Ustavu reumatickych choréb
(NURCH) v Pieétanoch.

Reuma je chronické zapalové ochorenie ki-
bov a nie je to choroba len starych l[udi. M6ze
sa objavit kedykolvek, a to aj u malych deti.
Prind&a bolest, deformity, zmeny na kiboch
a Casto aj trvalu invaliditu.

»Aj Liga proti reumatizmu na Slovensku
(LPRe SR) sa pripaja k celosvetovym aktivi-
tam a kampaniam a pri prilezitosti Svetového
dna reumatizmu realizuje okrem informac-
nej kampane aj iné podujatia. Je medzi nimi
napriklad trojdfiovy Motivacno-vzdelavaci
kurz pre dobrovolnikov od 14. do 16. oktébra
v Piestanoch. Lekarov a sestry v NURCH

PieStany oble¢ieme do rovnakych triciek,
aby aj takto symbolicky podporili Svetovy
den reumatizmu pod mottom “Buducnost
je v nasich rukach," informovala novinarov
predsednicka Ligy Mgr. Jana DobSovicova
Cernakova.

Slavnostné podujatie k Svetovému dru
reumatizmu sa bude konat v sobotu 15. ok-
tébra v Spolocenskom centre Slovenskych
lieCebnych kupelov (SLK) na Kupelnom
ostrove v PieStanoch. V ramci programu vz
po 6smy raz vyhlasia vysledky novinarskej
sutaze KROK a udelia Novinarsku poctu
KROK za rok 2015. Sucastou podujatia bude
divadelné predstavenie ,Vsetko o zenach".

Pri prileZitosti Svetového dna reumatiz-
mu predstavi LPRe dve nové knizky: Zbornik
KROK 2014 - 2015 a zbierku pacientskych pri-
behov s nazvom Nalezy a straty s reumou. Jej
editorkou a autorkou jedného z 15 pribehov
je predsednicka Ligy proti reumatizmu na
Slovensku Jana Dob3ovi¢ové Cernakova.

Liga ma sidlo v Piestanoch, v Narodnom
Ustave reumatickych choréb, a v réznych
mestach SR ma 15 pobodiek, ako aj dva kluby
s celoslovenskou posobnostou.

Ako odznelo na tlacovej besede, najcas-
tejSou zapalovou reumatickou chorobou je
reumatoidnd artritida (RA), ktord postihu-
je 0,5 az 1 percento populacie. Prejavuje sa
zapalom kibov a &asto aj postihnutim inych
organov a systémov, predovsetkym pluc,
srdca, ciev, ¢i odi. Dalsim ochorenim je anky-
lozujuca spondylitida (AS), ludovo nazyvana
tiez Bechterevova choroba. Je to bolestivé,
progresivne, invalidizujuce zapalové ocho-
renie, ktorého hlavnym priznakom je bolest
chrbta. Vyskytuje sa priblizne u jedného per-
centa populacie a zvycajne postihuje mla-
dych muzov a zeny vo veku nad 25 rokov. Je
sposobené zapalom chrbtice, uviedol MUDr.
Zlnay a spomenul takisto psoriaticky artritidu
(PsA), taktiez zapalové ochorenie, ktoré byva
spojené aj s koznym ochorenim psoridza.

Priciny tychto ochoreni nie sU presne
zname, sU to vacsinou autoimunitné ocho-
renia, délezity Ulohu pri ich vzniku zohra-
va vrodena nachylnost a niektoré faktory
vonkajsieho prostredia. V¢asna diagnostika
a moderné pripravky znamenaju vyznamnu
pomoc pacientom.

DVD s cvicebnou zostavou pre deti i dospelych

Obe Specialne DVD nahravky s cvicebnymi zostavami pre deti s JIA a pre dospelych pacientov
s RA je eSte stale mozné objednat na dvd@mojareuma.sk, telefonicky na 0917 790 264 alebo
priamo na sekretariate Ligy proti reumatizmu SR. Zdravy pohyb blahodarne p6sobi na cely
organizmus i psychiku ¢loveka. Cielom projektu je, aby pacienti po absolvovani
hospitalizacie pokracovali v rehabilitacii aj v domacom prostredi. Pocas pobytu

v NURCH Piestany si mdZete DVD zakUpit na sekretariate LPRe SR . dveri 109.
Priamy predaj 5€, predaj na dobierku 7,69¢€ (cena je vratane poStovného a balného)

Sledujte aktualne info na: www.mojareuma.sk




SOCIALNE OKIENKO

Preukaz TZP vybavite na
urade prace

Za osobu s TZP sa povazuje ten, koho mie-
ra funkcnej poruchy je najmenej 50%, podla
postihnutia zaradené v prilohe ¢. 3 k Zakonu
447/2008 Z. z. Preukaz TZP sl0Zi na uplatne-
nie zliav a vyhod (v doprave, kulture a pod.).

Miera funk¢nej poruchy a jej posudenie.

e Urcuje ju posudkovy lekar Uradu — moze si
Vas predvolat na posudenie zdravotného
stavu, ak ma pochybnosti o spravnosti
diagndzy. V ostatnych pripadoch lekar vy-
konava posudenie bez Vasej pritomnosti

e Pokialmate osobny zaujem o to, aby Vas po-
sudkovy lekar vyzval na posudenie, musi-
te o to pisomne poziadat

e Posudkovy lekar vychadza z aktualneho le-
karskeho nalezu, ktory nemd byt starsi
ako 6 mesiacov

e V pripade, Ze ste odkazani na pomoc inej
osoby alebo psa so Specialnym vycvikom,
Urad Vam vyhotovi Preukaz osoby s TZP
so sprievodcom

¢ K vyhotoveniu preukazu je potrebné predlo-
zit OP a fotografiu 3x4 cm. Osobe, ktora je
odkazana na individualnu prepravu autom
patri Parkovaci preukaz, v pripade splne-
nia podmienok je potrebné predlozit OP
a fotografiu 3x3 cm.

Sluzby agentury podporo-
vaného zamestnavania

e poskytuje sluzby obcanom s hendike-
pom, dlhodobo nezamestnanym,

e zamestnavatelom - na ziskanie, prip.
udrzanie zamestnania z radov obcanov
so zdravotnym postihnutim (ZP) a dlho-
dobo nezamestnanych.

Vykonava najma tieto ¢innosti:

e poskytuje odborné poradenstvo, zame-
riava sa na podporu a pomoc pri ziskani
a udrzani pracovného miesta,

e poskytuje odborné, pracovnopravne a fi-
nancné poradenstvo osobam so ZP alebo
dlhodobo nezamestnanym,

e zistuje schopnosti a odborné zru¢nosti
[udi so ZP, najma vzhladom na poziadav-
ky trhu prace,

e vyhladava vhodné zamestnanie pre tito
skupinu ludi a sprostredkuje ho,

e poskytuje odborné poradenstvo zamest-
navatelovi pri ziskavani a rieSeni problé-
mov zamestnancov so ZP alebo dlhodo-
bo nezamestnanym obc¢anom,

e vykonava vhodny vyber obcana so ZP na
pracovné miesto na zéklade poziadaviek
a narokov zamestnavatela,

e poskytuje odborné poradenstvo zamest-
navatelovi pri Uprave pracovného miesta
a pracovnych podmienok pri zamestna-
vani konkrétneho obcana so ZP.

Prispevok na opatrovanie
TZP ma stupnut

Uprava vysky pefiazného prispevku na opat-
rovanie TZP, zvySenie ochrany prijmu, ako
aj predizenie obdobia ddchodkového pois-
tenia pre opatrovatelov st zmeny, ktoré ma
priniest novela zakona o penaznych prispev-
koch na kompenzéciu TZP.

Samotnad vyska prispevku na opatrovanie
by sa mala zmenit zo sucasnych 220,52 € na
247,61 €. Okrem zvySenia prispevku ma stup-
nut aj ochrana zostatku prijmu FO s TZP, kto-
ru opatruje opatrovatel'v produktivnom veku
2277,326€ na 336,753¢.

Daldou délezitou zmenou je predizenie ob-
dobia platenia poistného na dochodkové
poistenie Statom za opatrovatelov, ktori sU
poistencami $tatu. Po novom sa nebudt do
prijmu zaratavat financné dary, ktoré dosta-
vaju TZP, ak vyska toho daru nepresiahne
12-nasobok sumy zivotného minima. Tyka sa
to penaznych aj nepenaznych darov.
Hendikepovanym ob¢anom sa ma zjednodu-
Sit aj pohyb so psom. Od buduceho roka by
mohol postihnutych sprevadzat pes so Spe-
cialnym vycvikom, pes v zacviku, ako aj pes
bez ndhubku.

Uver na byvanie zo SFRB
mozu ziskat aj TZP obéania
Statny fond rozvoja byvania (SFRB) posky-
tuje najlacnejsi Uver na kupu alebo vystavbu
nehnutelhosti aj fyzickym osobam s TZP.

O Uver moze poziadat aj clen domécnos-
ti, ktorej ¢lenom je aj fyzickd osoba s TZP.
V roku 2016 moze byt Ziadatelom aj priamo
fyzicka osoba s TZP. Podmienky poskytnutia
Uveru upravuje zdkon ¢. 150/2013 Z. z. o Stat-
nom fonde rozvoja byvania v neskorsich zne-
niach.

Viac na: www.sfrb.sk

Do6chodky péjdu od
januara hore

Od zadiatku budiceho roka sa dochodky zvy-
Sia najmenej o 2 % z priemernej mesacnej
sumy daného druhu dochodku.

Vyplyva to z ndvrhu novely zdkona o socidlnom
poisteni, ktory schvalila Vlada SR. Invalidné
dochodky s poklesom schopnosti vykonavat
zarobkovu ¢innost do 70 % o 4 eurd a invalidné
dochodky s poklesom schopnosti vykonavat
zarobkovu ¢innost nad 70 % 0 7,1 eura.

Vianocny prispevok

Viano¢nu statnu davku vyplaca Socialna pois-
tovna Casti poberatelov predcasnych starob-
nych, starobnych, invalidnych, pozostalost-
nych a socialnych déchodkov.

Ako ziskat zdravotnicke
pomocky

Zdravotnicke pomocky suvisia s liecbou
ochoreni a mate na ne narok, ak spinite za-
konné podmienky. Potrebu pomocky posu-
dzuje Vas lekar, ktory Vam ju aj predpisuje
a informuje, ¢i budete za pomdcku doplacat,
alebo ju v plnej vyske uhradi poistovna.
Pomocky mozu byt viazané na lekarsky po-
ukaz alebo su volnopredajné. Volnopredajné
pomocky si platite v plnej vyske, tie, ktoré sU
viazané na lekarsky poukaz hradi poistoviia
plne alebo ciastocne. Financne narocnejsie
schvaluje revizny lekar. Do tejto skupiny pat-
ria najma voziky, postele, inzulinové pumpy,
atd. Do zdravotnej poistovne dorudite osob-
ne alebo postou lekarsky poukaz.

Opravy a Upravy mechanickych a elektric-
kych vozikov a individualne zhotovovanych
ortopedicko-protetickych pomdcok  (vac-
Sinou protézy) uhradza poistovia. Opravu
inych zdravotnickych pomoécok si hradite
sami. Oprava vozika prebieha takto: lekar
Vam vystavi poukaz, firma, ktord zabezpe-
uje servis vozikov pripravi predbeznuy kal-
kulaciu, ak cena opravy prekroci polovicu
nadobudacej ceny vozika, oprava sa vopred
schvaluje. Ak neprekrodi, firma opravu vyko-
na a poistovia jej zaplati.

Vhodnu pomocku je mozné ziskat aj inak.
UPSVaR spravuje zoznam vratenych kom-
penzacnych pomécok a zdvihacich zariade-
ni. Vratenu funkénu pomacku alebo vratené
funkéné zdvihacie zariadenie mozno poskyt-
nit do uzivania fyzickej osobe TZP, ktora
0 ne prejavi zaujem a je na pomocku alebo
zdvihacie zariadenie odkazana. Pomocka
alebo zdvihacie zariadenie sa poskytne do
uzivania na zaklade pisomnej zmluvy o po-
skytnuti vratenej funkénej pomocky alebo
vrateného funkéného zdvihacieho zariadenia
do uzivania, ktord uzatvori prislusny UPSVaR
s fyzickou osobouTZP, ktord o ne prejavi zau-
jem. Zoznam vratenych funkénych pomécok
a vratenych funkénych zdvihacich zariadeni
je aktualizovany Stvrtrocne.

VSZP daruje pacientom
eurokluce

VSZP v spolupraci s Uniou pomoci a podpory
zdravia podporili medzinarodny projekt ,EU-
ROKLUC — Odomykame Eurépu pacientom®.
VSZP zabezpedi 76 eurokli¢ov pre socidlne
odkazanych pacientov, ktoré im ulahcia pri-
stup k bezbariérovym toaletdm, vytahom di
dvihacim plosinam a hendikepovani obcania
ho moézu pouzivat nielen na Slovensku, ale
i v rdmci krajin EU.
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Z LIECIV STAREJ MAMY

Zazracny kricek - Imelo biele

BliZia sa Vianoce a iste sU medzi vami i taki,
ktori si ozdobia byt vetvickou imela. Menej
z nas vsak vie, Zze imelo biele je doslova z&-
zracny kricek. Druidi, keltski knazi, ho po-
vazovali za posvatnu rastlinu, vseliek, ktory
odstranuje vSetky neduhy. Odrezavaliimelo
pocas sviatocnych ceremonii zlatymi nozmi
a noznicami. Imelo biele vyrasta na hosti-
telskom strome ( buk, jablon, orech, topol,
javor, ale i na ihlicnanoch) ako poloparazit
v gulovitom tvare. Vzdy zelené listy sU kozo-
vité, Zltozelenej farby. Biely, sklovity, vnuUtri
slizovity a lepkavy plod je pabobula. Naj-
vacsiu liedivu silu ma vsak imelo zozbierané
z dubov a topolov.

KedZe zber imela a jeho spracovanie sa viazu
na urcité mesiace, odporu¢ame zakuipit ime-
lo biele priamo v lekarni, kde ho predavaju vo
vakuovom baleni, ale i ako sypany caj. Nie
je drahé a mate tak istotuy, Ze je starostlivo
pripravené na bezpecné pouzivanie. Taktiez
upozoriiujem, ze je potrebné velmi presne
dodrziavat spbésob pripravy a davkovanie,
kedZe nadmerna konzumacia moze byt to-
xicka! Plati ako vzdy, ze dobrého vela Skodi.

Caj z imela bieleho sa pouZiva ako prostrie-
dok na povzbudenie latkovej vymeny,
dobre vplyva na slinivku brusnu (pankreas),
pomaha liecit chronické poruchy latkovej
vymeny, ako napr. cukrovku.

Imelo vynimoc¢ne dobre posobi aj proti va-
penateniu ciev, mimoriadne sa odporuca
pri porazke. Tu treba pit pocas Siestich tyz-
diiov denne tri Salky, potom tri tyzdne den-

ne dve $alky a napokon dva tyzdne denne
jednu salku.

Imelo sa pouziva aj ako prostriedok na za-
stavenie krvacania. Ked'vtiahneme do nosa
studeny imelovy ¢aj, zastavi krvacanie. Po-
maha tiez pri zastavovani krvacania z pluc
Ci Criev.

Imelo biele je uznavanym prostriedkom po-
sobiacim na srdce a krvny obeh. | ked sa
nam to zda nepredstavitelné, znizuje vysoky
tlak alebo zvysuje nizky tlak. Zmizni viet-
ky sprievodné znaky suvisiace s narusenym
tlakom, ako suU navaly krvi do hlavy, pocity
zavraty, Selest v usiach a poruchy zraku. Tato
kura pozostava z troch Salok imelového ¢aju
denne (pripraveného maceraciou), uzivané
po duskoch. Sesttyzdriova kuira sa odporuda
absolvovat asponl raz ro¢ne. Denne pijeme
tri tyzdne tri $alky, potom dva tyzdne po dve
salky a nakoniec tyzder jednu Salku denne.

Imelo pomadha aj pri Zenskych neduhoch.
Normalizovany krvny tlak totiz priaznivo po-
sobi na poruchy maternice a menstruacie,
ako aj na tazkosti v prechode. Vtedy mozno
pit tento cas dlhodobejsie v rozumnej miere,
pretoze pomaha pri buseni srdca a zrychle-
nom tepe, navaloch krvi do hlavy, pocitoch
strachu a pri tazkostiach s dychanim.

Podla najnovsich vyskumov sa zacalo imelo
biele pouzivat v medicine preventivne i pria-
mo proti rakovine.V Nemecku ho odporuicaju
onkoldgovia ako podporny prostriedok liecby
zhubnych nadorov, najma pluc a vajecnikov.

Odbornici odporucaju liecbu imelom aj pri
degenerativnych ochoreniach kibov.

Priprava ¢aju — maceratu:

Pripravuje sa za studena. Jedna vrchovata
¢ajova lyzicka imela sa d& cez noc do % litra
studenej vody, rano (po 8 — 12 hod., najme-
nej vSak 4 hodiny) sa trosku prihreje a scedi.
Nesmie sa uzivat studeny, ale vlazny! Druha
moznost je zapar, kedy treba zaliat vrchova-
tu lyzicku imela nie vriacou (takmer vriacou)
vodou — 0,2| a nechat 1 hodinu vylGhovat
v prikrytej nadobe. Rozhodne v3ak nie dlh-
Sie! | tu sa uziva vlazny.

TinktUra: Tato sa u nas zatial podla zdrojov
z internetu nepreddva, je vsak dostupna
napr. v Rakusku. Ak by ste si ju chceli pri-
pravit doma, treba Cerstvé listy (nazbierané
v decembri az marci) umyt, posekat, natla-
¢it poriadne do sklenenej nadoby a zaliat
50% liehom. Nechajte ich lUhovat 8 tyz-
dilov. Po scedeni uzivajte trikrat denne po
20 kvapiek. Pozor! Neuzivajte sicasne caj
i tinkturu! Uziva sa okrem iného aj na posil-
nenie imunitného systému.

Priprava masti na omrzliny: Cerstvé biele
plody imela zmieSame za studena s bravco-
vou mastou. Biele plody sa nikdy nekonzu-
mujU, pouzivaju sa len na vyrobu masti!
-red-

Zdroj:
www.zdraviezbozejlekarne.sk
www.pluska.sk
www.hanus.sk
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MIESTNE POBOCKY

Miestna pobocka Banska Bystrica
Biele miesto na mape

Na mape miestnych pobodiek Ligy proti reu-
matizmu na Slovensku donedavna bilo do oci
jedno biele miesto. Banska Bystrica a okolie,
zda sa, boli Sipkovou Ruzenkou a nebolo sily,
ktora by ju prebudila zo spanku. V sicasnos-
ti mozno svita na lepsie Casy. Naslo sa zopar
[udi, ktori chcu aj tu nasho reumatického pa-
cienta prebudit z letargie, rozhybat jeho kiby
a kibiky, pretoZe ako vieme, hybat sa napriek
bolesti musime.

Je nas zatial iba par, verime vsak, ze sa
nam podari aj v Banskej Bystrici rozbehnut
aktivity pre reumatikov a s reumatikmi. Pre-
to sme sa dali dokopy a prvykrat stretli, aby
sme pri kavicke a caji prebrali, ¢o chceme
spolocne dosiahnut. Zatial' sa ddme spodi-
tat na prstoch jednej ruky, mame vsak pod-
poru nasich reumatoldgov a tajne dufame,
ze onedlho nas bude viac, lebo tu nejde len
o zaplnenie bieleho miesta na mape... Radi
privitame kazdého, kto chce ZIT AHYBAT SA
nielen pre seba a svoj dobry pocit, ale aj pre
druhych ludi s podobnym ochorenim. Blizsie
informacie mozete ziskat na e-mailovej ad-
rese: banskabystrica@mojareuma.sk alebo
na stranke www.reumabb.webnode.sk.

Magr. Jaroslav Becka,
hlavny dobrovolnik MP Banskd Bystrica,
banskabystrica@mojareuma.sk

Miestna pobocka Bardejov
Tohorocné aktivity bardejovskej pobocky LPRe

Ako kazdy rok, aj toho roku sme odstartovali
¢innost v nasej pobocke ¢lenskou schédzou.
Problém s Ucastou je aj v dosledku roztruse-
nia nasich reumatikov po celom okrese, Co je
aj 25 az 30 km, a preto sa nam tazko stre-
tava. Ale ¢lenské schodze maju Uspech. Sme
vdacni aj Mestu Bardejov, ktoré nam vyslo
v Ustrety a poskytuje ndm priestory v kras-
nom novom zariadeni Senior Centrum. Ti
skalni z najblizsieho okolia a Bardejova tam
maju aj tyzdenné stretnutia, ktoré vyuziva-
ju podla momentélneho zdravotného roz-
poloZenia, a to v telocvicni alebo len tak pri
kavicke a cajiku a porozpravaju si o svojich
boliestkach, radostiach, ¢i Uspechoch.

U nas maju Uspech jednoznacne lahsie turic-
ky a rekondi¢ny pobyt. Druhi majovu nedelu
sme sa vybrali na Zborovsky hrad, ktory je od
Bardejova vzdialeny asi 10 km. K vychodisku
na samotny vystup sa ludia presunuli mest-
skou dopravou alebo autami. Je to krasna
vychdadzka lesom, velmi mierne stUpanie a za
vSeobecnej vravy ndm to trvalo asi 35 minut.

Zborovsky hrad sa rekonstruuje vz viac ro-
kov, je to vacsi hrad a je tam na co pozerat.
Kazdy objekt v aredli hradu je oznaceny ta-
bulkou s vysvetlivkami, takze presne vieme,
o Co ide. Otcom a duchom tejto rekonstruk-
cie je Ing. Vladimir Kaminsky, bez neho by
Zborovsky hrad asi celkom zarastol krovim
a stromami. Okrem toho je ochotny osobne
nas sprevadzat, o sme vyuzili aj tentokrat.

Uz tradicne sa stretdvame v maji s koSickou
pobockou LPRe v Bardejovskych Kupeloch
na bowlingu, kedy sU oni na rekondi¢nom
pobyte. Je to Uspesna akcia, zUcastruju sa
na nej aj nasi rodinni prislusnici, deti, ba aj
vnucata.

Druhy prazdninovy tyzden (jul 2016) si nasi
reumatici spolu s klubom Kibik uZivali re-
kondi¢ny pobyt v Bardejovskych Kupeloch.
Udastnici si pobyt velmi pochvalovali a vyho-
vovalaim aj blizkost kupelov od bydliska.

A ako sme oslavili Svetovy derl reumatizmu?
No predsa vo velkom Style, ako je to u nas
uz zvykom. Bolo to uz 20. septembra, lebo
tento termin vyhovoval vac¢sine nasich cle-
nov. Podujatie prebiehalo v dvoch fazach,
atov pohybovej a oddychovej. Na pohybovu
aktivitu (bola vonku) sme pozvali Uspesného
bardejovského animatora Jozka Barborika,
ktory si pre nas vymyslel Specidlny program.
Prva cast bola sutazna (dve 6-Clenné druz-
stva). Sutazili sme v akomsi plastovom vla-

Reumal5E
LIGA PROTI
8 REUMATIZMU
MNA SLOVENSKU

Mili Reumatici!

¥ Mate reumu, lupus alebo iné
systémové ochorenie a chcete sa
podelif o problémy a starosti?

v Potrebujete sa poradit?

v Radi chodite na vylety, za
kultirou?

NESEDTE S REUMOU DOMA!
Ozvite sa Miestnej pobocke Ligy
proti reumatizmu v Banskej
Bystrici!

banskabystrica@mojareuma.sk
mobil: 0904503217

ku — kolajnicou bola spodna cast okrdhleho
plastu a strechu sme si drzali rukami nad
sebou. Tym, Ze sme isli a rukami nad hlavou
sme posuvali strechu, dostavali sme vlak
dopredu. Bola pri tom aj kopa smiechu! Po
sUtazi prisiel na rad tanec v rytme makareny
a vymysleli sme pritom niektori také tanecné
figury, Ze by to Ziadny profesionalny tanecnik
ani nevedel identifikovat. Spolocensky cast
sme stravili v zariadeni Senior Centra pri ob-
Cerstveni a druznej debate.

Na zaver roka mame este pripravené spo-
lo¢né Mikulasske stretnutie, a to planujeme
tradi¢ne na Mikulasa, ked aj Mesto Bardejov
organizuje tieto oslavy.

Madria Matejova

Darina Kostikova, predsednicka LPRe - MP
Bardejov, bardejov@mojareuma.sk

17



MIESTNE POBOCKY

Miestna pobocka Bratislava
Prebrali sme k ¢innosti LPRe - MP Bratislava

Liga proti reumatizmu SR pripravila sériu be-
sied ,Stretnutia pacientov s lekarmi bez biele-
ho plasta“. Podujatia odstartovali v Piestanoch
a hned tretou zastavkou bola Bratislava. TUto
prilezitost sme vyuzili a spolu s timom aktiv-
nych reumatikov sme sa rozhodli zobudit ¢in-
nost miestnej pobocky v Bratislave. V sobotu
19. oktobra sme s podporou predsednicky

LPRe SR zvolali vyrocnu ¢lensky schédzu a vo
volbach sme zvolili novy Vybor LPRe - Miest-
nej pobocky Bratislava v nasledujicom zloze-
ni: predsednicka: Mgr. Jana Francizovg, ta-
jomnicka: Ing. Alexandra Kostolanyiova, PhD.,
hospodarka: Anna Krizanova, ¢lenovia vyboru:
Helena Vernarska, Ladislav Cimbora, nahrad-
nici: Ing. Gabriela Cernd, Barbora Vodova.

Pomozte nam aj VY zobudit Bratislavu k ¢in-
nosti a spojit ludi s reumatickymi ochoreniami
aj v nasom hlavnom meste. NajblizSie sa ¢le-
novia LPRe — MP Bratislava stretny na vianoc-
nych trhoch v Bratislave.

- jf_

bratislava@mojareuma.sk

Miestna pobocka llava

,,..S lctou”

Toto motto sme napisali na stuhu k ven-
¢eku, ktory sme polozili v zastUpeni Ligy
proti reumatizmu Miestnej pobocky llava,
ako aj za vietkych obyvatelov Ilavy, k novo
odhalenej soche Gabora Barossa pocas
nasho zajazdu v pohranicnom meste Gyor.
Na jednej strane stuhy je motto napisané
v slovencine, na druhej v madarcine. Tento
poznavaci zajazd sme naplanovali prave na
mesiac, kedy si pripominame Svetovy den
reumatizmu. NasSou akciou sme si chceli
tento den nielen pripomenut, ale urobit Cosi
aj pre nase zdravie v termalnom kupalisku
Aqua Quelle, priamo v Gyéri.
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Pritomnost predsedu nadacie Gabora Ba-
rossa, profesora Petra Schmidta, profesora
Szechenyiho univerzity Laszloa Komlosiho,
Eriky Kovacz, Matyasa Kreicza, Klary Ujpal
ako aj primatora nasho mesta Ing. Stefana
Daska ndm pozdvihlo kladenie venceka na
sice maly, ale medzinarodny akt. Natiska
sa otazka, ¢o je pricinou toho, ze sa Gabor
Baross tesi takej velkej Ucte? Preco kazdy
rok chodia predstavitelia mesta Gyor polo-
zit vence do nasho mesta na miesto, kde je
Gabor Baross pochovany? Preco pani Klara
Ujpal pricestovala v lete tohto roku s plnym
autobusom turistov z mesta Székesfehérvar
do Klobusic, aby navstivili miesto posledné-
ho odpocinku tohto muza?

Oboznamenim sa s histériou 19. storocia
zistujeme, Ze Gabor Baross bol aktivnym po-
litikom v druhej polovine 19. storocia. Naro-
dil sa v roku 1848 pod Strazovskymi vrchmi
v obci Pruzina, bol to teda nas krajan. Vy-
Studoval v Ostrihome a pravo na Univerzite
v Budapesti. Od roku 1874 zastupoval v Uhor-
skom parlamente mesto Gyér, od roku 1875
ilavsko-puchovsky region. Ked' po prehratej
vojne Rakuskej monarchie s Pruskom v roku
1866 vznikol dudlny stat Rakusko-Uhorsko,

Uhorsko ziskalo vacsiu samostatnost a Ga-
bor Baross dostal moznost plne sa realizovat
vo svojej domovine. Postupne sa stal tajom-
nikom, potom ministrom spojov a verejnych
prac. Jeho pri¢inenim bola dobudovana trat
Bratislava — Zilina, loboval za vybudovanie
textilky v Ziline, nechal vymerat trate PUchov
—Ci¢many — Banska Bystrica, llava - Zliechov
a iné v tomto regione, tieto projekty pre
predcasnt smrt nedokondil. Aj bratislavsky
most cez Dunaj, ktory po rekonstrukcii otvo-
rili v tomto roku, postavili ku koncu 19. sto-
roia aj jeho pric¢inenim. V roku 1873 zalozil
a redigoval Povazsky list, v ktorom uverejio-
val ¢lanky aj v slovencine. Zomrel v roku 1892
v Budapesti ako 44-ro¢ny. Domnievam sa, ze
vacsej popularite Gabora Barossa brani sku-
tocnost, ze Zil a posobil v druhej polovine 19.
storocia v obdobi, kedy Uhorsky parlament
v decembri 1867 prijal zakon o vyhradnom
uzivani madarského jazyka na celom Uzemi.
Pokial' ale posudzujeme vyznam prace Ga-
bora Barossa pre Slovensko, tak nas vztah
k nemu, népis ,..s Uctou.." na stuhe venceka,
dokonale vyjadruje.

Ing. Josef Rosenbaum, LPRe — MP Ilava,
ilava@mojareuma.sk
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Miestna pobocka KoSice

Cinnost nasej kosickej pobocky je aj v roku
2016 bohata a réznoroda. Pre svojich ¢lenov
organizujeme cely rad aktivit a podujati so
zameranim najma na edukaciu, osvetu, re-
kondic¢no-rehabilitacné pobyty, relaxaciu,
tvorivé dielne, pravidelné cvicenie a kulturu.
Zapajame sa do akcii organizovanych central-
nou Ligou v Piestanoch, rozvijame spolupracu
s inymi obcianskymi zdruzeniami a aktivne si
pripominame Svetovy def reumatizmu.

V tomto roku sa na dvoch rekondi¢no-re-

habilitacnych tyzdnovych pobytoch — jarny
v Bardejovskych kupeloch a jesenny na Zem-
plinskej Sirave, zrekreovalo spolu 88 ¢lenov,
ktori si okrem potrebnych lieCebnych pro-
ceddr mohli aktivne oddychnut prechadz-
kami a turistikou v prirode. Nechybal bazén
a wellness, cvicenie v telocvi¢ni, vo vode
aj na Cerstvom vzduchu, precvidili si drob-
né kiby a zruénost pri tvorivych dielfiach,

zmerali si sily v stolnotenisovom turnaji a za-
bavili sa pri opekacke spojenej s tombolou.
Pobyt na Sirave finanénym prispevkom pod-
porilo Mesto Kosice a MC Nad Jazerom, za ¢o
sme velmi vdacni.

Coraz viac €lenov sa zU¢astriuje na pravidel-
nych cviceniach, raz za tyzdef, s naSou ob-
[Ubenou cvicitelkou Erikou, ktord je zaroven
nasou ¢lenkou a je vyskolena prave pre cvice-
nie s reumatikmi.

V jUni sme sa stretli na zabavno-Sportovom
podujati v kamennom altanku pod lesom na
Alpinke blizko KosSic. Pripraveny bol pestry
program, pri ktorom sme sa zabavili, zaspor-
tovali, vytvorili kreativne dielka, ale aj spapkali
vyborny gulas a tiez dobrotky z opekacky.

Kazdorocne pri prileZzitosti 12. oktébra — Sve-
tového dria reumatizmu pripravujeme v spo-
lupraci s kosickou pobockou Slovenskej Unie
proti osteopordze a zariadenim LUX, n.o.,
a tohto roku aj so skupinou Active life, ,Den
zdravia", kedy si vSetci zUcastneni mohli
zasutazit, bez ohladu na to, ¢i sU chodiaci,
vozickari, alebo barlickari. Odmenou pre
kazdého, kto prekonal sam seba a dobehol,
alebo dosiel do ciela, bol maly darcek. Tento
deni vietkych reumatikov sme si pripomenuli
aj spolo¢nym cvicenim proti reume a na znak
spolupatri¢nosti sme si obliekli jednotné tric-
ka od nasho sponzora.

Nasi Styria Clenovia sa 14. — 16. oktdbra
z0lastnili na spolo¢nom celoslovenskom
stretnuti v PieStanoch, kde popri krasnom
spolocenskom programe bolo zaroven slav-
nostné vyhodnotenie a ocenenie aktérov
a novinarov novinarskej sutaze KROK za rok
2015. Dvaja aktéri boli nasi ¢lenovia — Zuz-
ka Bendikova v televiznom prispevku RTVS
a Oto Balog v printovom prispevku Tomasa
Galla v obcasniku zdravého a aktivneho Stylu
zivota Activelife NEWS o tom, ako méze reu-
ma zmenit Zivot a zaroven, ako mo6zu zdravi
[udia pomoct. Velmi nas tesi, Ze sa tento pri-

Miestna pobocka Martin

Aj ked vekovo sme uz naozaj zreli, nasa vola
nas nenechava sediet, stale hladame, snivame
sny a tie potom aj realizujeme.

Pohyb, pevna véla — su to vychadzky cestou
SNP Martin — Strane — Bystri¢ka. Sportové
hry ndm pomahaju po psychickej aj fyzickej
stranke, upeviiuju vztahy, citové vazby. Nikdy
nezabudneme na nasu exkurziu do hasi¢ské-
ho muzea - najvacsieho na Slovensku. Boli
sme ho navstivit so svojimi detmi i vnicenca-
mi. V3etci boli touto akciou milo prekvapeni,
vela sme sa naucili. Deti boli nadSené!

Mesto Martin vybudovalo v prekrasnom pro-
stredi Sportové atrakcie s moznostou Sporto-
vych disciplin, ktoré nas zaujali. Deti i dospeli
sutazili a ziskali krasne ceny. Bolo losovanie
tomboly, comu sa samozrejme najviac tesili
deti. Zabezpecili sme obcerstvenie i kultirny
program.

Kazdy mesiac navStevujeme divadelné
predstavenia, balet, operu. Zijeme a chce-
me zit naplno!

Vydareny bol tiez trojdfiovy pozndvaco-vzde-
lavaci zdjazd po zamkoch v Hlubokej nad

spevok vo svojej kategdrii umiestnil na pr-
vom mieste, za ¢o autorovi ¢lanku aj vietkym
hlasujucim dakujeme.

V ramci edukacie a osvety pripravujeme na
spolocnych stretnutiach pre nasich clenov
odborné prednasky. Na vyrocnej clenskej
schodzi v marcito bola velmi zaujimava pred-
naska Mgr. Janety Vargovej z UPSVaR na so-
cidlnu tému ohladom penaznych prispevkov
na kompenzaciu TZP obdanov a prednaska
Bc. Zuzany Bendikovej na tému “Ako zvladat
bolest”. Na predvianocnom stretnuti ¢lenov
dia 14.decembra v Univerzitnej kniznici
Technickej univerzity sa planujeme zapojit
do akcie ,Stretnutie s lekarmi bez bieleho
plasta", ktoru organizuje centralna LPReSR.
Partnerom podujatia je spolocnost Pfizer.
Pozvanie na neformalnu besedu pacientov
s lekarmi prijali renomovani odbornici doc.
MUDr. Zelmira Macejova, PhD., MPH, mim.
prof., MUDr. Soria Tomkova a prof. MUDr. Ja-
gienka Jautova, PhD., MBA.

Ako sucast zlepSenia informovanosti sme
zaktualizovali vizual webovej stranky nasej
miestnej pobocky, na ktorej sa dozviete viet-
ky dolezité informacie, udalosti a novinky
o nasej ¢innosti.

Nasou snahou je rozvijat cinnost MP tak,
aby bola pre jej ¢lenov prinosom, avsak jej
kvalita je vo velkej miere zavisla od financ-
nych prostriedkov, ktoré sa snazime ziska-
vat registraciou pre asignaciu dani, ale aj od
0s6b a organizacii, ktoré chapu tazku zdra-
votnu situaciu fudi s reumatickym ochore-
nim a preto nevahaju prispiet na zlepsenie
alebo zmiernenie ich zdravotnych tazkosti.
V mene vsetkych nasich ¢lenov tymto vy-
jadrujeme nasu srdecnu vdaku za akUkolvek
formu podpory nasich aktivit.

Ing. Elena Melicharova
predseda LPRe — MP Kosice
www.ligareumake.sk
kosice@mojareuma.sk

Vltavou, v Ceskom Krumlove a v Tel¢i. V Ces-
kom Krumlove sme navstivili i unikatnu Gra-
fitovy barflu. Mame nezbudnutelné zazitky
prave z podzemnej prehliadky tejto bane.
Bolo to pre nas nové a velmi zaujimavé.

Letny ¢as nam usiel az prili§ rychlo. Nasi
¢lenovia nas uz ziadaju o nové aktivity a tesia
sa na dalSie akcie.

Mgr. Elena Prostrednd

predsednicka LPRe — MP Martin
martin@mojareuma.sk
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Miestna pobocka Luéenec

Clenska schddza Ligy proti reumatizmu -
Miestnej pobocky Lucenec sa uskutocnila
17. oktobra 2016 pri prilezitosti Svetové-
ho dria reumatizmu.

Naplfiou schddze bolo zhodnotenie ¢innos-
ti pobocky za uplynulé obdobie, t.j. za 1.pol-
rok a v 2.polroku do konania tejto schodze.
V podstate sa nam podarilo naplnit vSetky
Ulohy dané do planu cinnosti.

KedZe Svetovy den reumatizmu sa kazdo-
ro¢ne kona v mesiaci oktdber, tak aj tento
rok sme svoju pozornost upriamili na me-
nej tradi¢nu aktivitu pohybu, a to na tanec.
Myslienka v nas skrsla eSte v 1. polroku
a tak sme sa jej venovali. Voci minulosti

sme aktivitu umiestnili do interiérov, pre-
toze jesenné pocasie neposkytovalo zaru-
ku slne¢ného, resp. bezdazdivého dia.
Pekny kultdrny program nam pripravili Zia-
ci s pedagdogmi z miestnej ZUS v Luéenci,
ktory bol velmi pUtavy a odmeneny zaslu-
zenym potleskom.

V Uvode schodze, ktord viedla p. Kvakova
boli pritomni ¢lenovia oboznameni s in-
formaciami z centra v Piestanoch, kde sa
konalo zasadnutie Predsednictva a tiez sa
konal 2. M-V kurz, kde boli delegovani aj
nasi ¢lenovia. U¢astni¢ky podujatia p. Ma-
tusova a p. Ballova nas informovali o na-
plni a priebehu zasadnutia v Piestanoch
v dnoch 14.-16. 10. 2016.

V dalSom stru¢nom hodnoteni uskutocne-
nych aktivit MP boli spomenuté nasledov-
né akcie: zajazd do Gabcikova a Patiniec,
vylet do Lipovian s opekackou — nducny
chodnik, relaxacny pobyt v Bardejovskych
kupeloch.

So vsetkymi spomenutymi akciami boli
¢lenovia a Ucastnici spokojni, hlavne s po-
bytom v Bardejovskych kiUpeloch. Za viet-
kych Ulastnikov to vyjadrila v diskusii p.
Klinckova Darina.

Miestna pobocka Trencin

Pocas krasneho, uz jesenného vikendu (23.
— 25.09.2016) sa 30 Clenov nasej trencian-
skej miestnej pobocky LPRe zUcastnilo na
liecebno-rehabilitacnom pobyte v kupe-
foch Nimnica.

Za tento prijemny pobyt dakujeme nasim Si-
kovnym dievcatam, ktoré vypracovali Uspes-
ny projekt a hlavne Mestu Trencin, ktoré nas
v ramci svojich grantov podporilo sumou goo
eur. Takto bol pobyt v kupeloch pristupny
vacsej skupine nasich ¢lenov. Po prichode do
Nimnice a ubytovani v liecebnom dome Sal-
vator sme sa oboznamili s programom nasho
pobytu ,Klasic". Trojdnovy relaxacny pobyt
zahrnal stanovené procedury a pInu penziu.
Po piatkovej veceri sme si aktivne uzili medi-
cinsky zamerany wellness. V sobotu a v ne-
delu sme si dopriali klasickt masaz, uhlicity
kupela pobyt v solnej jaskyni. Pri spolocnych
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veleriach sme sa porozpravali o nasich cho-
robach, vymenili sme si skisenosti o tom,
ako prekonavame bolesti. Spomenuli sme
bliziaci sa Svetovy den reumatizmu a Ucast
na stretnuti v PieStanoch, ktoré pri tejto pri-
leZitosti kazdorocne organizuje Liga proti re-
umatizmu na Slovensku.

A nieco malo ponukame aj z historie kupel-
ného mestecka Nimnica.

Pri budovani Priehrady mladeze — Nosice bola
objavena vzacna mineréalna voda, bohata na
volny oxid uhlicity s vysokym obsahom jodu,
draslika, horcika, Zeleza, vapnika, chloru a so-
dika. Zriedlo tejto mineralnej vody sa stalo za-
kladom pre vznik najmladsich kipelov Sloven-
ska. KUpele maju vybudovany moderny areal,
sU umiestnené v peknom prostredi lesoparku.
Specificka poloha kupelov Nimnica v priro-
de Javornikov nad Nosickou priehradou, ako

Nadalej budeme spolupracovat s Dennym
centrom seniorov v Lucenci. Spomenieme
v tejto suvislosti predsednicku samospravy
DC p. Paucovy, ktord s nami aktivne a Uzko
spolupracuje, aktivni su aj ostatni clenovia
DC. Spolo¢né organizovanie vyletov a za-
jazdov sa ndm osvedcilo a rdtame s nim aj
do buducnosti. Taktiez sme spokojni s pod-
porou Mestského Uradu v Lucenci.

Potom uz boli Ulastnici schédze, resp.
stretnutia z prileZitosti Svetového dia re-
umatizmu vyzvani ku ,kultivovanému po-
hybu tancom" — ¢o bolo aj heslom celého
podujatia pri zivej hudbe. Muziku sme si
zabezpecili hudobnikmi z vlastnych radov.
Sucastou podujatia bolo aj obcerstvenie,
ktoré nam pripravili pracovnici a Studenti
v jedalni Zdruzenej Skoly sluzieb v Lucenci.
Pri ukonceni stretnutia po tanci a obcer-
stveni sa mnohi vyjadrili o vhodnosti opa-
kovat akciu s podobnym programom.

Viktor Kvak
predseda LPRe — MP Lucenec
lucenec@mojareuma.sk

aj liecivé Ucinky mineralnej vody sa spajaju
tak, aby navracali navstevnikom a chorym
zdravie. Krasa prirody a sila vody sa vyuzi-
vaju pri liecbe Sirokého spektra ochoreni
dychacich ciest, traviaceho traktu, obeho-
vého, pohybového a nervového aparaty,
ako aj pri gynekologickych a onkologickych
diagnodzach.

Priehradu mladeze budovalo v rokoch
1950-1957 55 000 brigadnikov, mladych ludi
z mnohych strednych 8kél, ¢lenov Ceskoslo-
venského zvdazu mladeze. V obdobi budo-
vania priehrady sa totalitny rezim zameral
na likvidaciv kldstorov a k mladym ludom
- budovatelom priehrady boli privezeni aj
reholnici zo zatvorenych klastorov. Na pa-
miatku odvahy a duchovnej sily mladych
reholnikov vytrvat vo svojom presvedceni
a poslani bola v aredli kipelov umiestnena
pamatna tabula Konfederaciou politickych
vaznov v roku 2013. Precitali sme si ju aj my,
ked sme sa prechadzali po nenaro¢nom vy-
chadzkovom kupelnom okruhu.

Nase Slovensko je bohaté na pekné a zdraviu
prospesné kupelné miesta a my sme radi, ze
v jednom z nich sme mobhli kratko pobudnut.

Anna Recicarova
Janka Kucerova

predsednicka LPRe — MP Trencin
trencin@mojareuma.sk
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Miestna pobocka Poprad
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Tak ako kazdy rok, aj v tomto roku sme sa
snazili zaktivizovat nasu ¢innost medzi ¢len-
mi MP. V mesiaci marec sme mali vyrocnu
Clensky schodzu, na ktorej sme poziadali

nasich clenov o namety na dalSiu cinnost

nasej pobocky. Sucastou schodze bola zdra-
votnad prednaska reumatologicky MUDr.

Rovderovej. Clenovia prejavili zaujem hlavne
o vstupenky na termalne kupalisko vo Vrbo-
ve, ktorého voda ma blahodarné ucinky pri
liecbe reumatickych chordb. Prostrednic-
tvom ambulancie MUDr. Rovderovej sme
zakupili a rozdali nasim clenom vyzivové
doplnky - magnézium a kalcium. V mesiaci
jun sme zorganizovali posedenie pri gulasi
v Spisskej Teplici v altanku nasho aktivneho
¢lena Michala Kubika. Rozvinula sa ziva a po-
uc¢na beseda s MUDr. N. Rovderovou o sp6-
soboch liecby reumatickych ochoreni. Tuto
akciu, m6zeme hodnotit ako velmi Uspesnu.
Na navrh nasich clenov sme zakupili listky
do vanovych kidpelov v Ganovciach. V tychto
kupeloch sa uz v minulosti liecili reumatické
ochorenia. Lieciva voda ma velmi podobné
zlozZenie, ako ma voda v kupeloch Piestany.
KUpele v Ganovciach por. 1989 zanikli a teraz
sa sukromny majitel snazi o ich obnovu. Je

Miestna pobocka Puchov

V aprili sme okrem nasho pravidelného zdra-
votného cvicenia a velmi oblUbeného cvice-
nia vo vode 1 x mesacne v kupeloch Nimnica
v pocte 50 0s6b uskutocnili vylet do Rajeckych
Teplic. V hoteli Aphrodite Palace okrem relaxu
vo vnutornych a vonkajsich bazénoch vzdy ob-
divujeme aj velkolepu architekturu. V maji sme
sa zasa v plnom autobuse vybrali do Podhaj-
skej. Nastastie nam pocasie prialo, a tak sme
si mohli uzivat blahodarné Ucinky slanej vody.
Dodatoc¢ne sme sa dozvedeli, Ze tato voda ma
lepSie zloZenie mineralov ako voda v Mftvom
mori. Ma to len jednu chybicku —Ze je to z PU-
chova pomerne daleko.

Koncom juna sme ukondili cvicebny rok
v Hostinej zbieranim liecivych byliniek a ope-
kackou, kde sme si v krasnej prirode zaspievali
a zatancovali. Po prazdninach sme sa znova
zisli na spolo¢nom cvi¢eni. Cakala nas nemila

KLUB KLBIK

sprava o oprave telocvi¢ne. Cvicili sme pre-
to na Skolskom dvore alebo sme absolvovali
dlhsie spolocné prechadzky. V septembri sme
si s Klubom Zien vypoculi vyborny prednasku
s nasou reumatologickou MUDr. Janikovou.

V ramci podujati SDR sme zorganizovali vylet
autobusom do Piestan. Parkovali sme na Ku-
pelnom ostrove a preto sme sa najskor popre-
chadzali po jesennom parku. Obdivovali sme
hotely a liecebné domy. Do mesta sme presli
po Kolonddnom moste s napisom na prieceli
,SURGE ET AMBULA" /vstar a chod]. Na konci
mosta nas privitala socha barlolamaca. Vdaka
nadhernému pocasiu sme sa prechadzali aj
v centre Piestan.

Vecer sme sa zUCastnili na vyhlaseni ceny novi-
narskej sutaze KROK a na divadelnom predsta-
veni Vsetko o zenach". Velkym zazitkom bol
krst knihy ,NALEZY A STRATY S REUMOU".

tam sedaci vonkajsi bazén a vanové kupele,
ktoré poskytuju rézne formy kupelov (napr.
mineralny, mineralno-perlickovy a pod.).
Listky sme distribuovali medzi nasich ¢lenov
a teraz ¢akame na spatnu odozvu a v pripade
zaujmu zakupime dalSie. Z financnych dovo-
dov sme obmedzili kupovanie vstupeniek do
Aqua City Poprad. Taktiez sme sa zUCastnili
na folklornom festivale v obci Liptovska Tep-
licka.

Dna 3.11. budeme mat akciu pri poliklinike
ADUS v Poprade pri prilezitosti SDR (Svetovy
den reumatizmu). Pokial bude zaujem, radi
by sme zorganizovali koncoro¢né posedenie
pri kapustnici.

Madria Galkova
predsednicka LPRe — MP Poprad
poprad@mojareuma.sk

Je to velmi cenna kniz6cka pisana srdcom. Jej
posolstvo je v tom, Ze autorom pribehov reu-
ma viac dala ako vzala. Ak ste ju eSte neditali,
¢im skor to urobte — pisali ju Uzasni ludia.
Nasa MP v ramci SDR mala v oktdbri aj pred-
nasku Dr. V. Lisaka CSc ,Reuma a zivotny Styl".
Zaujimavou formou nam vysvetlil o mame
robit, aby sme sa vyhli zhorSeniu reumatic-
kého ochorenia. Dozvedeli sme sa o mame
jest a na aké jedla radsej zabudnut. Zakladom
zdravého stravovania je pestrost a striedmost.
Potvrdilo sa ndm, ze dolezity je hlavne pohyb.
Je to jediny liek bez vedlajsich Ucinkov. V no-
vembri sme boli v Nimnici a Rajeckych Tepli-
ciach. V decembri sme pripravili vianocnu ka-
pustnicu, o sme spojli s blahoZelanim nasim
jubilantom.
-A.J.-
MP Pdchov, puchov@mojareuma.sk

R-i pobyt KLUB-u KLBIK 2016

| WITrITET

Rekondicno-integracny pobyt LPRe - Klubu
Klbik 2016 sa konal od 10.- 16. jula v Barde-

jovskych Kupeloch. Ani neviem, ako mam
zacat. Slovami sa to snad ani neda opisat.
Prisla som na pobyt utrapena a nevede-
la som sa zmierit s chorobou mojej dcéry.
Avsak na pobyte som sa stretla s vynikaju-
cimi fudmi, s ktorymi som sa mohla o svoje
starosti podelit. DIhé hodiny sme sa roz-
pravali o tejto zakernej chorobe, akou pre
mna ,reuma" bola a este aj je. Vymienali
sme si svoje skUsenosti a rady, ako ulahcit
Zivot nasim detom s touto chorobou. Na po-
byte som nasla vela fudi s dobrym srdcom
a ochotou vypodut si ma i napriek ich vlast-
nym starostiam. Celkovy dojem z pobytu

bol nad moje ocakdvania. Velmi pozitivne
mozem zhodnotit [udi, program, stravu,
ubytovanie a tiez aj naordinované liecebné
procedury.

Dakujem v3etkym, ktori sa pred rokmi roz-
hodli zalozit Klub Kibik. Pre nas rodicov to
ma obrovsky prinos a vo vSeobecnosti velky
zmysel. VSimla som si aj to, ako velmi po-
maha chorym detom, ze spoznaju iné deti
s rovnakou diagnézou.

mama Martina a Tatianka

viac Citajte tu:
www.mojareuma.sk/2016/08/pocitovnik-2016
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Svetovy def reumatizmu 2016 s Klubom Kibik

Klub Kibik bol opat raz hnacim motorom
a mozgom priprav SDR 2016. Témy sme pri-
pravili v koordinacii s medzinarodnou orga-
nizaciou EULAR PARE a WAD 2016. Pomohli
sme LPRe SR usporiadat tlacovy konferen-
ciu SDR 2016 v Bratislave. Na jej zaklade sa
podarilo nespocetné mnozstvo medialnych
vystupov. Za krasne reakcie a slova uznania
dakujeme znamym a nezndmym. V Sloven-
skom rozhlase boli odvysielané zvukové
spoty ,Je to v nasich rukach™.

Klub Kibik opat nesklamal a zabezpetil, aby
vysla po dvoch rokoch dalSia zbierka pribe-
hov pod ndzvom ,Nalezy a straty s reumou*.
Nesmierne sa tesime, ze sme slavnostne
vviedli do Zivota knizku ,Nalezy a straty
s reumou" a rozdali sme ich zadarmo v3et-
kym, ktori svojou pritomnostou a nejakym
podielom prispeli k SDR 2016, krstnymi
mamami sU herecky Divadla DIVA: Andrea
Profantova, Andrea Karnasova a nasa mila
Bibiana Ondrejkova.

Od prvych mindt 12. oktébra sme zdielali
cez weby a socialne siete vydarené montaz-
ne video WAD 2016. Poméhali sme LPRe SR
po organizacnej a koordinacnej stranke pri
priprave 2. Motiva¢no-vzdelavacieho kurzu
v Piestanoch. Na prednaskovom popoludni
a TOLLBOX-e EUPATI sa zUcastnilo vyse 20

&lenov Klubu Kibik. V sobotu sme organi-
zacne zabezpecili dozor a nasi ¢lenovia KK
absolvovali kurz prvej pomoci s projektom
Krajina zachrancov pre dospelakov.
Aktivnou Uclastou a organizacne sme spolu
s kolegyfami z Klubu Motylik zabezpecili
sldvnostny vecer Svetovy derl reumatizmu
v SC SLK na Kupelnom ostrove, kde sme
vyhodnotili aj novinarsku suUtaz a udelili No-
vinarske pocty KROK 2015.

Opét po dvoch rokoch sme vydali dalsi — vz
4. zbornik v poradi KROK 2014 — 2015. Aj tou-
to cestou dakujeme vietkym kolegyniam
a kolegom, ktori sa bez naroku na odmenu
podielali na priprave textov — prepisov zbor-
nika KROK.

Hlavnym podielom organizatora a objedna-

e

vatela sme zabezpedili divadelné predstave-
nie ,Vsetko o zenach". Potesili sme nasich
sympatizantov tuliacimi vankdsikmi LOVE
you LPRe SR.
Udalostou prediZeného vikendu pre zakla-
dajucich ¢lenov SMR, teraz u? Klubu Kibik
bola ,Stretavka po 20 rokoch" pre Ucastnikov
prvého rekondi¢ného pobytu v Liptovskom
Jane (r. 1996) pre vtedy a eSte stale vecne
mladych reumatikov.
... a eSte stale nekoncime a dokonca vz zadi-
name snovat plany, ¢o chceme o rok na SDR
2017 zrealizovat.
Dakujeme VAM véetkym za pomoc, podporu
a pomoc. Bez VAS by sme to nezvladli! Ved
nasa ,Buducnost je v nasich rukach".

-red-

Sme tu vyse 20 rokov ako ohromna partia:
“‘Klbikari telom i dusou”

Zacalo to Uplne nendpadne. Koncom ok-
tobra 1996 v Liptovskom Jane v hoteli Ma;.
Stretlo sa tu najskor par, menej ako 20 mla-
dych fudi, neskor sa ukazalo, Ze vSetci su re-
umatici. Nikto sa s nikym nepoznal, mozno
len velmiletmo. Na druhy den sa k partii pri-
dalo ,zdravé jadro“: Mirec, Zuzka a Ingrid.
Jana uz bola tam. ...uz nas bolo akurat. :)
Zadali dva neuveritelné tyzdne na Liptove,
ktoré zmenili Zivot mnohym z nas. Nebo-
jime sa povedat, ze nasledne aj mnohym
z vas. Kdesi medzi smiechom, spevom, tan-
com, cvicenim, plavanim a jaSenim sa v ba-
zéne a na vychadzkach ¢i opekacke a nikdy
nekondiacimi debatami sa zrodila ,partia
mladych reumatikov" a neskor z nej SMR
a KLUB KLBIK.

Prvym rekondicnym pobytom mladych re-
umatikov nam zacala nova etapa Zivota,
ktory sme si nikto v tom Case ani nevedeli
predstavit.

Je to uz 20 rokov, ani verit sa nechce.... ??

»Zdravé jadro" sa ndm rozrastlo a dalo si tu
namahu a vytiahlo svoje bolavé reumatické
tela do Piestan, kde sa uskutocnila ,stretav-
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ka po 20 rokoch" 16.10.2016.
Kto nezazil, neuveri.

Sme to stale MY, vecne mladi a skveli Smac-
kovia. Prisli medzi nés aj pani doktorka Orlov-
ska a mila nasa Marcelka Jurisova, ktoré boli
spolu s p. Gitkou DuriSovou pri zrode projek-
tu pred 20 rokmi. Na stretavku prisli s nami
nasi najblizsi, manzelia, deti, priatelia, ...

Nedalo sa ubranit slzam dojatia, ze predsa
sme stale tu a bojujeme. Spomenuli sme si aj
na tych, ktori svoj boj uz dobojovali. Myslime
na nich aj v tychto dnoch. Na vsetkych...

Zvladli sme mozno viac, ako je bezne v lud-
skych silach. Nevzdavame to!

Dohodli sme sa, Ze este jednu - dve dalsie
20-ky (minimalne) dame! :)

Dovidenia na stretavke po 40, 60,...

_jdc_




Uviedli sme do Zivota knizku ,Nalezy a straty
sreumou®.

V zéplave inych informacii tento fakt ostava
trosku opomenuty, preto sa vraciame k tejto
Uzasnej udalosti roka 2016 a predstavujeme
vam knizku so vSetkym, o k nej patri aj s lin-
kou, kde si ju mozete precitat (www.mojare-
uma.sk/pdf/?subor=publikacie/nalezy.pdf).
Pre ¢lenov Ligy proti reumatizmu SR je knizka
k dispozicii. Stali ¢lenovia ju dostali hned'- rov-
no z tlaciarne. Novym ¢lenom knizku posiela-
me na vyziadanie. Ohlaste sa ndm na webovej
stranke: info@mojareuma.sk (postupne vam
budeme knizky posielat).

. VSetko Co robime je iba kvapka v mori, ale
keby sme to nerobili, ta kvapka by tam chy-
bala." — Matka Tereza

...tak sa zacina nova povodna zbierka pribehov
z dielne Ligy proti reumatizmu, ktoré napisali
pacienti s reumatickymi ochoreniami o tom,
¢oim reuma vzala, ale i tom, ¢o im reuma dala.
Zbierka s priliehavym nazvom ,Nalezy a straty
s reumou" je silna svojim posolstvom.

Povodné a autentické pribehy pacientov su
o chronickych zapalovych ochoreniach. Medzi
najznamejsie patri asi reumatoidna artritida
(RA), ale i jej detska forma juvenilna idiopa-

Nie, nema to byt naopak. Preco? Pretoze my
vSetci takéto nalezy nosime v sebe bez toho,
aby sme si ich uvedomovali. A vo chvilach,
ked'stratime zdravie ich v sebe postupne na-
chadzame a nechapeme, kde v nas boli ukry-
té doteraz.

Nova knizocka Nalezy a straty je tohtoroc-
nou jedinecnou publikaciou Jany DobSovico-
vej Cernakovej a kolektivu, ktory vydala Liga
proti reumatizmu — Klub Kibik v naklade 2
000 vytlackov ako nepredajnu publikaciu. Je
dvojjazycna, paralelne so slovenskym tex-
tom néajdete aj anglicky preklad. Je urcena
tak ¢lenom Ligy, ako aj Sirokej verejnosti, a to
z viacerych dovodov. Hlavné je, Ze sa pozera
na chorobu nielen ako na nieCo negativne,
ale i ako na nieco, ¢o na$ Zivot obohacuje. Ze
je to protirecenie? Po precitani porozumiete
tomu, preco tomu tak nie je.

Knizka obsahuje 16 vypovedi k danej téme,
Uvodné slovo Janky Dob3ovicovej Cerna-
kovej, stranku urceny na poznamky (ita-
tela a informéacie o aktivitdch Centra soci-
alno-psychologickej podpory, kontakty na
aktivistov Ligy, na kluby Ligy a na jej vSet-
ky miestne pobocky. Je tu aj mapka sidiel
miestnych pobociek a klubov LPRe SR a dal-
Sie zaujimavé informacie.

ticka artritida (JIA). K menej zndmym diagno-
zam patri psoriatickd artritida (PsA) a Bech-
terevova choroba, resp. jej presny nazov je
ankylozujuca spondylitida. Zo zriedkavejSich
reumatickych ochoreni vam predstavime
Systémovy lupus erythematosus, Sjégrenov
syndrom (Sjs), Sharpov syndrom, a tiez do-
jimavy, ale hlavne povzbudzujuci pribeh pa-
cientky s raritnym autoimunitnym reumatic-
kym ochorenim nazyvanym CINCA syndrom,
ktorych je na svete zatial popisanych iba nieco
okolo 100 pripadov.

Knizkou chceme prispiet k lepsej informova-
nosti o reumatickych chorobach, ich désled-
koch na kvalitu Zivota pacientov a podporit
prevenciu i edukaciu pacientov, ale nepriamo
aj prispiet k véasnej diagnostike a liecbe.

Ak sa nam ,Nalezmi a stratami s reumou" po-
dari povzbudit fudi s reumatickym ochorenim
a aj tych, ktori pacientom priamo pomahaju,
nas zamer i misia boli spinené.

Publikacia vysla vdaka darcovi, ktory nech-
ce byt menovany a vdaka podpore zo Sanofi
Genzyme.

Autori textov sU: Jana Dobgovi¢ova Cerna-
kova, Petra Balazov4, Elena Tryznova, Janka
Cizova, Michal Finka, Klara Dobo3ova, Janka

Pozoruhodna je modlitba — Posolstvo sv.
FrantiSka z Assisi, ktora je hlbokou vypove-
dou cloveka, ¢o v tazkych dobach minulosti
vela vytrpel, vela zazil a poznal a eSte viac
premyslal. Jeho modlitba je akousi radou ako
zit, ¢im sa v zivote riadit a ako sa obrnit vodi
bolestiam a strachu.

Velky poklonu skladam autorovi obalky. Ked
som knizku dostala do ruk, prekvapenim som
az zhikla. Ved je to ruka mojej mamky! Dojal
ma pohlad na cosi, o mnohi z vas poznaju,
obrazok pokrutenej ruky —jednoduchy, prav-
divy, zo Zivota.

Kazdy prispevok je doplneny o jedinecné
fotografie, ktoré pre autorky a autorov vela
znamenaju. Znazoriuju ich mladost, rodinu,
konicky a aj tie uz spominané nalezy, ktoré
by, nebyt choroby, neboli autormi objavené.
Ti, ¢o to pisali, nie su spisovatelia. SU to oby-
cajni ludia ako vy a ja, ktori otvorili svoje srd-
ce a vyliali na papier celé svoje trapenie, ale
i duchovnu zrelost, ktory im Zivot s chorobou
priniesol. Z riadkov citite skryté zufalstvo, ale
i odhodlanie bojovat, zZit zo dia na den a mi-
lovat vsetko, o zdravi ¢asto v honbe za kade-
¢im nevnimaju, ale chori precituju o to viac.
Délezité je i to, Ze niektori zistia, Ze doteraz
ani netusili, kolko foriem — diagndz ta nasa

FrancUzova, Simona Matusincova, Jaroslav
Becka, Darina Kostikova, Elvira Bonova, Ma-
ria Stopkova, Simon Stones, Zlatica Baskova,
Stefan Gancar¢ik a Lucia Slejzakova.

CestnU Ulohu krstnych mam knizky Nalezy
a straty s reumou prijali herecky:

Andrea Karnasova, Bibiana Ondrejkova a An-
drea Profantova.

Dakujeme!
_jdc_

Lreuma" vlastne ma. Ale to vsetko si radsej
precitajte sami.

Aké by mali byt zaverecné slova? Podako-
vanie vsetkym, ktori sa na priprave tejto je-
dine¢nej publikacie podielali. Ci uz graficky,
literarne, prekladom, ¢i edic¢ne. A odporuca-
nie ¢itat. Ci dat ju preditat aj tym S$tastnej-
sim, zdravsim mladym &i starSim, ktori takto
mozno skor pochopia, Ze Zivot nie je naha-
nacka a nie su to preteky s ni¢im. Pretoze
mame len dve istoty. Ze sme sa narodili a ze
raz odideme. To, ¢o bude medzi tym, zavisi
od kazdého z nas.

Elvira Bonovd
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Dalsi KROK vpred...

KROK 2014 — 2015 - novinarska pocta vset-
kym Zurnalistom a ich hostom, ktori Siria
informacie o nasich ochoreniach v Sirokej
verejnosti je na svete. VySiel v ndklade 1 0oo
kusov ako nepredajna publikacia a ako dalsi
publikacny periodicky pocin ,Ligy proti re-
umatizmu na Slovensku a Klubu Kibik s fi-
nan¢nou podporou projektu DOBRE SRDCE
Nadacie Tatra banky a prispevku PFIZER
LUXEMBOURG SARL o0.z. Publikacia ma
okrUhlych 100 stran a je doplnend nielen
o propagacné materialy Ligy, ale aj o mnoz-
stvo fotografii, ktoré spestruju jednotlivé
prispevky.

Je rozdelend na dve Casti, prispevky kazdé-
ho roka sU uzavreté hodnotiacou listinou.
Za prispevky roku 2014 hlasovalo 1540 a za
prispevky roku 2015 az 2 100 (itatelov nasej
webovej stranky. Velmi nés tesi narastajici
zaujem tak o nasu stranku www.mojareuma.
sk, ako aj zaujem hlasujucich.

Obal je vo velmi prijemnej fialovej farbe,
texty su vyborne graficky ¢lenené a svedcia
o tom, ze ti, ktori s nimi pracovali, si dali na-
ozaj velmi zalezat. SU za nimi ukryté stovky
hodin prace velkého kolektivu, ktorému evi-
dentne lezalo na srdci to, aby sa ndm do ruk
dostala naozaj zmysluplna publikacia. Texty

su upraveneé tak, ze boli slovne logicky uspo-
riadané, pretoze je iné pocut i vidiet rela-
ciu v rozhlase alebo v televizii a iné ditat ju.
Upravy boli samozrejme vykonané tak, aby
v ziadnom pripade nepostihli obsah vyrokov
odznenych v originalnych relaciach. Vdaka
vSetkym, autorom, hostom, spracovatelom
a vydavatelom!

Co povedat na zaver? Citajme, pou¢me sa
asnazme sa, aby sa tdto mald mudra knizocka
dostala do ruk ¢o najvacsieho poctu Citatelov.
Ved o to ndam predsa ide! Urobit dalsi krok.

Elvira Bonovad

CRIEPKY LUDSKOSTI

Criepky [udskost;i

Predstavujeme vam dal3iu novy rubriku s ndzvom ,Criepky ludskosti®. Ak sa stretnete s nie¢im, s &im by ste sa chceli podelit s ostatnymi, napiste

nam to a poslite! Ved'z Ulomkov a Criepok sa da poskladat vseli¢o, mozno aj krajsi svet okolo nas.

Tri stretnutia s vierou

Po naSom sidlisku chodieva s takou starou
kraksfiou asi 4o-ro¢ny Rom. Zbiera Zelezo,
obcas vozieva vo voziku malého chlapca, o ni-
koho sa nestara a stale nahlas spieva ndbozné
piesne. Nema mimoriadny hlas, ale spieva tak
vasnivo a oddane, Ze si to nemozno nevsim-
nut. Raz sme prechadzali jeden vedla druhého
a ani neviem ako vyhrklo zo mna : ,Boh Vam
zehnaj!™. Zmena, ktora sa s nim udiala, bola So-
kujuca. Zastal, usmial sa Ustami bez zubov a oci
sa mu rozsvietili ako lampase. ,Dakujem Vam,
pani, dakujem." Chvilu sme v rozpakoch postali
a potom sme sa pobrali kazdy svojou cestou..
Zaznela Ave Maria...

| tento rok sme si tradi¢ne pripomenuli Dusic-
ky. A niet snad cloveka, ktory nenavstivil cin-
torin, aby si nespomenul na svojich blizkych
a znamych, ktori uz predli na druhy breh. Na
kosickom starom cintorine som si pred via-
cerymi rokmi viimla obycajny dreveny kri-
zik umiestneny tesne pri chodniku. Bol taky
smutny a opusteny, Ze som sa tam pristavila
a precitala si napis. Bol venovany nenarode-
nym detom. | ked'som mala to Stastie, Ze som
o dieta neprisla, zovrelo mi srdce a zapalila
som sviecku za vsetky tie malé, nenarodené
neviniatka. Teraz, po rokoch, tam stoji krasny
symbolicky hrobcek. Vzdy cez sviatky na fiom
svieti z roka na rok viac sviecok, je obsypany
plySovymi hrackami a sadrovymi anjelikmi. Je
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to miesto, kde sa snad kazdy pristavi, postoji
a zapali svoje svetielko. A v dusi ostava hlboky
sucit a smutok.

Minule som bola na prechadzke s vnicatami.
I8li sme na ihrisko a oproti nam, chodnik je
mierne strmy, tazko kracala naozaj stara pani
v teplakoch. Stretli sme sa prave pri troch str-
msich schodikoch a pani ma poprosila, ¢i by

som jej nepomohla po nich vystupit. Bola stras-
ne vetcha a studend ako lad, az pichalo pri srdci.
Samozrejme som jej pomohla. Zastala, otocila
sa ku mne a hovori : ,, Nech Vam Boh naveky
zachova Vasu dobrotu!™ Podakovala som sa,
isla som svojou cestou.No po par krokoch som
sa rozplakala ako malé dieta. Vnicatam som
povedala, Ze to ma len vietor Stipe v ociach.
-eb-




CRIEPKY LUDSKOSTI

Rozpravanie o Ondrikovi

Ak vam nadpis znie rozpravkovo, je to trochu
i o modernej rozpravke, avsak s otvorenym
koncom.

Kto vlastne Ondrik Vrabel je? Ja som ho spo-
znala prostrednictvom nasej novej webovej
stranky. A kedZe sa mi velmi pécila, prehlada-
la som ju a narazila som na informacie, ktoré
som potrebovala pre zbornik KROK. Pretoze
som pocitaovy samouk, nevedela som si
rady a tu, hla, webova adresa Ondrika, ktory
mi okamzite pomohol a nemal problém ani
s tym, ako vysvetlit veci tak, aby som ich do-
kdzala pochopit aj ja. Samozrejme ma to zau-
jalo a dozvedela som sa, Ze Ondrik je este len
mlady 15-rocny chlapec, ktory pre Ligu pracu-
je dobrovolne a rad. V duchu som si predstavi-
la malé, chudé, Utle chlapdiatko s okuliarmina
nose a zasa chyba! Ondrej je ale 200 cm vyso-
ky urasteny tmavovlasy mlady muz s milym,
velmi peknym Uprimnym Usmevom. Samo-
zrejme kazdého prekvapi, ako sa mlady zdra-
vy chlapec dostal k praci pre nasu Ligu a Klub
Kibik. Vetko vysvetlim.

K praci pre Ligu sa dostal prostrednictvom
svojej mamky a jej najlep3ej priatelky, dobrej
vily Janky. KedZe nasu Janku poznal odma-
la, vytvorilo sa medzi nimi pevné puto a tak
vzniklo i Ondrejovo pochopenie a sucit s nami,
reumatikmi. A to, Ze sa pripojil ako dobrovol-
nik k ndm, bolo uz len logickym vyUstenim
tohto vztahu. A veru odviedol a odvadza pre
nas naozaj riadny kus poctivej roboty.

Ako povedala Ondrikova mamka, pani Elenka
Vrabelova, Ondrik sa musel narodit s malickou
pocitacovou myskou ukrytou kdesi v detskej
hlavicke. Uz ako dieta stale vymyslal rozne
pomocky, ktoré mali jeho mamke poméoct
amama musela velmi citlivo riedit jeho detsku
naivny snahu. Bol bezproblémovym dieta-
tom, ktoré bolo otvorené svetu. Nikdy nemal
problém diskutovat s dospelymi, ako pove-
dala mamka, jeho najkrajsimi vlastnostami je
laska k fudom, skromnost a pokora. Je pred-
¢asne vyspely a socialne hlboko sucitny. V Sko-
le funguje bez problémov, ma vela zndmych
a niekolko ozajstnych kamaratov, ktori sa tiez
zaujimaju o pocitace, ma rad gitaru, no ma na
fu stale menej ¢asy, rad chodi do kina i do di-

vadla. Je typ, ktory za kazdu cenu dokondi to,
co si predsavzal, jednoducho, chce vidiet vy-
stupy svojej prace a nerobi to polovicato.

Pocitace ho od mala fascinovali. V Skole dlho
ani netusili aky je nadany, pretoze nema
potrebu vystatovat sa. KedZze jeho mamka
ma sesternicu Dasku s detskou mozgovou
obrnou, ktord ma Ondrej velmi rad, snazil
sa pomoct jej a inym s podobnym postihnu-
tim. Bezné pocitacové hry su pre fudi s touto
diagnézou matice a nepochopitelné. A tak
sa Ondrej naucil programovat hry, ktoré po-
mohli naucit Dasku urcovat Cas, rozoznavat
farby, vylepsit jej slovni zasobu a pomoct
so spoznavanim pismen. Tak sa stal tvorcom
a realizatorom neziskového projektu, ktorého
cielom sU vychovno-vzdelavacie programy
a hry pre ludi s mentalnym postihnutim. Pinf
Hry su svetovym unikatom a v sUcasnosti ich
uz Uspesne pouzivaju centrd u nas — napriklad
v DS Svetluska ¢i v ADELI centre v Piestanoch,
v 5o centrach v USA, Indii, Australii, Velkej Bri-
tanii a v takmer 750 domacnostiach po celom

»
K

svete. A tak sa nd$ gymnazista zo Senice do-
stal do sveta! Ondreja nezastavili ani problé-
my s financovanim. Pinf Hry prelozil Ondro do
anglictiny a rozbehol crowdfundingovi kam-
pan (kampan na ziskanie kolektivnej financnej
podpory). Bohuzial, sa mu nepodarilo ziskat
potrebné financie pre svoje Pinf Hry touto for-
mou, no ziskal iny podporu réznych firiem, na-
priklad Pixel Federation, Microsoft ¢i Lenovo.
Za svoju pracu uz Ondrik ziskal viaceré oce-
nenia, minuly rok vyhral Junior Internet, do-
stal Cenu Dekana FIIT STU. Stal sa jednym
z vitazov LEAF Award 2015 a ziskal ocenenie
Zlata Makovica neziskovej mimovladnej orga-
nizacie LEAF. LEAF Award je program, ktory
ocenuje mimoriadne vykony talentovanych
Studentov vo veku 10 — 16 rokov, ktori vedia
svojimi ndpadmi ,menit" svet a robit ho kraj-
$im a lepSim. Svojou pritomnostou poctil toto
podujatie aj prezident SR Andrej Kiska. Ondrik
bol pozvany a zd¢astnil sa aj na svetovom so-
cidlno-etickom fére vo Svajéiarsku (SIGEF Ho-
ryou 2015), ma vlastny webovu stranku www.
pinfhry.sk. Tiez sa dostal do finale programu
Impact Inkubdtor, ktory pomaha zacinajucim
projektom. V Skole dnes uz o flom vedia, ale
Ondro je ziak ako kazdy iny. Na centralnej
Skolskej nastenke mu vytvorila jedna z jeho
uéiteliek vlastny rubriku, ktor neustale dopi-
na a aktualizuje. Ondro sa pri tolkej pozornos-
ti obcas citi trapne, nestoji o slavu. Potrebuje
pocitac a dobré napady. A tych ma dost.

A na zaver, len slova hrdej maminky. Kazdy
deri dakuje Bohu za toto dieta a jeho lasku,
pretoze on je to najlepsie, Co jej zivot dal.

A samozrejme, i my prajeme Ondrikovi vela
zdravia, pretoze o to ostatné sa uz v zivote po-
stard aj on sam. Bodaj by bolo takychto mla-
dych ludi na svete ¢im viac!

Elvira Bonovd
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VYZVA

Vyzva na sutaz Cena EDGARA STENA 2017

S radostou vam oznamujeme, ze aj v roku
2017 vyhlasuje EULAR sUtaz o Cenu Edga-
ra Stena. Téma sutaze Ceny Edgara Stena
v roku 2017 je: ,Na ase zalezi — kiby v prie-
behu casu" ,Vdasna diagnostika a dostup-
nost liecby u pacientov s reumatickym
ochorenim - idedlny svet a realita — moja
osobna skusenost".

Mnohi pacienti s reumatickym ochore-
nim (RO) absolvuju ,medicinsku odyseu",
kym sa dopracuju k spravnej diagnoéze. Pri
niektorych RO je vzacny cas strateny a po-
&kodenie kibov je nezvratné. Pre tych, ktori
dennodenne trpia obrovskymi bolestami sa
stane tato situacia po ase neznesitelnou.
Vcasna diagnostika a dostupnost liecby su
preto pre [udis RO imperativne.

Vyzyvame tymto fudi s RO, aby napisali
svoju osobnu skusenost — ako dlho som ca-
kal/a na potvrdenie diagnézy a ako som sa
vyrovnaval/a s neistotou, bolestami a stra-
chom v tomto obdobi? Zmenilo by sa nieco,
ak by ste boli skor diagnostikovani? Aka je
dostupnost vasej liecby? Ako by vyzerala
idedlna situacia a aka je skutocnost?

Poslite nam svoje pribehy, ktoré nepresiah-
nu 2 strany (A4) do 31. decembra 2016. Su-
taZze sa mozu zUclastnit [udia s RO starsi ako
16 rokov.

Vitaz sutaze bude vyhlaseny 15. marca
2017 a ziska vyhru v hodnote 1000 EUR,

ako aj Ucast na Kongrese reumatoldgie
EULAR, ktory sa bude konat od 14. do
17. jUna 2017 v Madride.

TeSime sa naVase prispevky!
-red-

Living with a rheumatic or
musculoskeletal disease -
Howv | take action to

enjoy life to the full

KLUB MOTYLIK

Konferencia LUPUS EUROPE

Koncom septembra sa konala konferencia
LUPUS EUROPE vo Wirzburgu v Nemecku.
Nosnou témou bola ,Liecba a zapojenie pa-
cientov" (pozn. Ucast pacientov znamend za-
pojenie pacientov do rozhodovacich procesov
alebo vyjadrenie ich nazorov na rézne sposo-
by liecby, vratane zdielania informdcii, pocitov
a priznakov a akceptovania intrukcii lekarov).
Camille Bullot z Eurdpskeho pacientskeho
féra (EPF) nam ukdzala, akym spésobom,
kedy a prec¢o EPF méze pomdct pacientom
sa viac zapojit do tychto aktivit. Fantastické
predndasky lekdrov nam poskytli ndhlad do
noviniek v liecbe lupusu. Profesor Matthias
Schneider sa venoval téme ,Systémovy lupus
erythematosus — Ako ho liecit?". Profesor
Martin Aringer a Marta Alarcon zasli hibsie do
témy ,Co je lupus". Vysvetlili ndm vplyv ACR
(klasifikacia podla EULAR) a predstavili nam
svet genetiky a projekt IMI PRECISESADS.
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Dozvedeli sme sa aj blizsie informacie o ini-
ciativach LUPUS EUROPE, napr. o ich Ucasti
vroznych panelovych diskusiach, kde st repre-
zentovani aj pacienti; kampan ,Kick Lupus!™
(pozn. ,Nakopte lupus"). Prieskum o vplyve
slnecného Ziarenia a pouzivanie ochrannych
prostriedkov u pacientov s lupusom pod na-
zvom SMILE. Vymienali sme si skusenosti
s inymi organizaciami a informovali o nasich
aktivitach. Zdielali sme svoje ndzory o dalSom
smerovani Svetovej lupusovej federacie, Sve-
tového dia lupusu a o komunikacii s LUPUS
EUROPE. NaSe zozbierané nazory stoja ako
zaklad pre vytvorenie strategického planu pre
¢lenov predsednictva LUPUS EUROPE.

Cere3ni¢kou na torte bol neuveritelny po-
poludniajsi a vecerny program, ktory pre nas
pripravili zastupcovia Lupus Nemecko. Bola
to napr. no¢na prehliadka Wirzburgu s no¢-

nym straznikom (velmi vtipny starsi pan), pre-
hliadka Wirzburgskej rezidencie, ochutnavka
miestnych vin a gala vecer na oslavu 30 rokov
existencie Lupus Nemecko, kde sa nam pred-
viedla aj nemecka spevécka s lupusom Myra.

Je takmer nemozné zhrnUt vetko co sme
zazili a objavili len do niekolkych riadkoy, ale
verime, Ze vam nase fotografie na Facebooku
pomohli aspori nacrtnut tu Uzasnu atmosféru.
Uz teraz sa teSime v budicom roku na konfe-
renciu LUPUS EUROPE v Taliansku.

_qp_

Zdroj: volny preklad spravy z konferencie
LUPUS EUROPE

Liga proti reumatizmu — Klub Motylik
motylik@mojareuma.sk
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SUMMARY

Editorial: Jana Dobsovi¢ova Cernakova,
the Chair of Slovak League Against
Rheumatism, wishes the members, friends
and sympathisers Merry Christmas in 2016
and a Happy New Year in.

World Arthritis Day 2016 Report. Slovak
League Against Rheumatism (SLAR)
organised a series of lectures from 14 until
16 October held with the participation of
patients, members and volunteers of SLAR,
doctors, nurses, journalists and VIP guests.
The aim was to encourage people with
rheumatic and musculoskeletal diseases
(RMDs), but also those who help them
directly to make use of every opportunity
to improve the quality of life of people with
RMDs.

T-shirts with the logo of WAD in NURCH
were distributed among patients, doctors
and nurses of the National Institute of
Rheumatic and Musculoskeletal Diseases
on 12 October. We honoured and thanked
everyone for their support and services
to patients with RMDs through this
symbolic gesture. It was amazing to see all
employees of the National Institute in the
same T-shirts throughout the day.

Journalist Award KROK 2015. The
journalists were given this prestigious
award for the 8th time this year. There were
16 contributions from 13 authors in three
categories — print, radio and television
in this competition. The total number of
voters was incredible 2,100 votes. The
absolute winner was RTVS (category TV)
with Damsky klub. Congratulations!

KROK 2014 - 2015 (collection of journalists
contributions) and the award itself has
a long tradition in our organisation. There
were 1,000 pieces printed in this circulation
and it is another of periodic publications of
SLAR and Klub KIbik.

Lectures and EUPATI TOOLBOX were
held on Friday 14 October 2016 at the
National Institute of Rheumatic and
Musculoskeletal Diseases in PieStany. Ten
speakers presented twelve interesting
topics. The lectures were intended mainly
for patients who would like to learn more
about RMDs, osteoporosis and vitamin K2,
biological treatment, social assistance and
social services, patients’ rights and through
the Slovak Academy of Patient Education
also about the rational use of medicines —
research and development and their use.

Patients and Doctors without medical
gowns is the most recent activity of SLAR
in 2016. We have held 6 meetings from 8
November until 15 December, starting
in PieStany on 8 November, followed by
meetings in Luenec on 16 November,
Bratislava on 19 November, Banska
Bystrica on 1 December, KoSice on 14
December and Nitra on 15 December.

First aid course — a project of Krajina
zachrancov is united by a common purpose
and thought. We are extremely pleased
that the children from Klub Kibik were able
to participate in this project in July 2016
as well as our adult members as a part of
our Motivational and educational course
on October 2016. The main purpose of the
project is to teach each Slovak resident
to respond properly when there will be
a situation when the word help would
mean saving a life. We should all be alert
and be prepared for these situations and
our members are ready.

There was a press conference related to
the World Arthritis Day 2016 organised
by the Slovak League Against Rheumatism
on 10 October in Bratislava. There
were 5 television crews as well as many
other representatives from print and
broadcasting agencies. “The future in your
hands” was introduced as the main topic
of WAD 2016 along the activities and the
mission of SLAR and our new publication
“Lost and Found with RMDs".

WAD 2016 montage video was introduced
on 12 October with Slovak subtitles.
Thank you for supporting World Arthritis
Day and helping us raise awareness on
RMDs and the consequences they have on
people's lives. Let’s help them to make our
voice heard around the world. After all, the
future is in OUR hands!

“Grandma’s Remedies” our regular column
features a magic bush - Viscum album and
we also share the activities of our local
branches and clubs that were established
especially to benefit the patients with
RMDs.

We have been here for over 20 years —
“Rheumatics in body and soul”. It all
started quietly. It was in October 1996 in
hotel Maj in Liptovsky Jan. There were only
a few of us, around 20 young rheumatics.
Mirec, Zuzka and Ingrid joined us the next
day. Jana had already been there. It was

about the right amount that created the
“healthy core”. Two incredible weeks that
changed our lives started. We daresay
that consequently they changed also
your lives. Somewhere between laughing,
singing, dancing, exercising, swimming,
hiking and bbg-ing, the “Section of young
rheumatics” was created. It was later
transformed to Klub Kibik. It was 20 years
ago, unbelievable. The “healthy core” has
since grown and we were able to meet
again in PieStany in October 2016.

We have introduced the book “Lost and
Found with RMDs”. Our main objective
is to raise awareness on RMDs, their
consequences on the quality of life of
patients and promote prevention and

education of patients and indirectly
contribute to early diagnosis and
treatment with this publication. The

authors are patients themselves: Jana
Dob3ovi¢ova Cernadkova, Petra Balazova,
Elena Tryznova, Janka Cizovd, Michal
Finka, Klara Dobosova, Janka Francuzova,
Simona MatusSincova, Jaroslav Becka,
Darina Kostikova, Elvira Bonova, Maria
Stopkova, Simon Stones, Zlatica Baskova,
Stefan Gancar¢ik a Lucia Slejzékova.

LUPUS EUROPE held a conference in
Wirzburg, Germany in late September.
The main topic was “Treatment and patient
involvement”. Members of Klub Motylik
were also there.

Talking about Ondrik: Ondrik is a 15-year-
old boy who volunteers at SLAR. He has 200
cm, he is a tall dark-haired young man with
a nice, sincere smile. Obviously everyone
is surprised how this healthy young boy
started helping patient organisations such
as SLAR and Klub Kibik. He got to know
SLAR through his mom and her best friend,
the good fairy Janka. He has known Janka
since he was a small boy and a strong bond
was created among them along with his
understanding and compassion for us,
rheumatics. And honestly, he has been
doing so much for us....and not only us.

Edgar STENE Prize Competition 2017.
The theme of this year’s essay is “Time
is joint - Joints over time” or “Early
diagnosis and access to care in rheumatic
and musculoskeletal diseases - the ideal
world and the reality - my personal story”.
The essays can be sent to sekretariat@
mojareuma.sk.

_pb_
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