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UVODNIK

Uvodnik

Blizia sa Vianoce. FiniSuju pripravy na ne
a snaha o vytvorenie vianocnej pohody nas
uz po naro¢nom celoro¢nom vytazeni do-
stava na kolend. Byt tu a teraz pre vietkych.
Byt Stastni, spokojni, vyrovnani. Bez ustva-
nia, s Casom aj pre seba a blizkych. Kto uz
dnes ma cas na vsetko ¢o chce, potrebuje
a musi? Asi nikto, alebo len tych par stast-
nejsich. No ani pod tlakom nedostatku casu,
stresu a okolnosti to nevzddvame!

Dobrym sp6sobom ako sa naladit je zobrat

si do ruk NW palicky, alebo naopak knihu
a pustit si oblubeny hudbu. Knihu moze-
me vymenit aj za Informacny bulletin LPRe
2/2019.

PrinaSame vam tentoraz asi najobsirnejsie
vydanie bulletinu za ostatné roky. Dévodom
je hlavne to, Ze druhy polrok bol mimoriadne
bohaty na mnoZzstvo podujati, hlavne tych
nasich - ligackych.

Prindsame vam spravy z podujati Svetového
diia reumatizmu 2019. Podarilo sa nam pri-
pravit pritazlivy program, kde sme mali moz-
nost dozvediet sa vela dolezitych informdcii

o novych liecebnych postupoch v reumato-
[6gii a o pomoci reumatikom. Spoznali sme
novych milych fudi — bojovnikov s chorobou.
Nemohol chybat odborny seminar,Od tedrie
k praxi 3". Pozvanie prijali Spickovi odbornici
vo svojich odboroch.

V oblUbenej pohybovej aktivite ,Pohnime sa
s reumou!", kde uz treti rok chodime s NW
palickami sme dosiahli neuveritelny pocet
krokov. K30. novembru ich bolo 185 743 939.
Na slavnostnom programe SDR 2019 sme
si okrem vyhodnotenia novinarskej sUtaze
KROK 2018, pietne spomenuli na zosnulého
kamarata Miroslava Chebana. A to sme eSte
nevedeli, Ze o par dni sa budeme navzdy l0-
¢it's Marikou Bonovou, dusou a tmelom nas-
ho redakéného timu. Marika, chybas ndm!
Medialne vystupy z kampane SDR 2019
priniesli dobru spravu o tom, Ze reumatici
nemusia byt so svojim ochorenim sami a bo-
[avi, lebo mame inovativne terapie a ludi
ochotnych pomahat, vratane dobrovolni-
kov Ligy. V televiziach v hlavnych vecernych
spravach odvysielali reportaze z podujati
SDR 2019. AbsolUtnou vitazkou novinarskej
sutaze KROK 2018 sa stala Dominika ZUbo-
rova. Blahozelame!

V bulletine si mozete preditat aj o nasej ak-
tivnej Ucasti na 63. zjazde slovenskych a Ces-
kych reumatoldgov a na dalSich odbornych
podujatiach ako su Trh koze, ale i o systema-
tickom vzdelavani lidrov pacientov v AOPP
a jej tretej konferencii, kde ocenili nami nomi-
novanych cenou ,Moj lekar* a ,Moja sestra".
Organizovali sme besedy bez bieleho plasta,

edukaciu sestrami, prednaskové popoludnia,
ktoré sa okrem Piestan a NURCH-u prestrie-
dali takmer vo vsetkych miestnych poboc-
kach a kluboch LPRe SR. Zalozili sme dva
nové kluby, Klub Bechterevikov a Klub Pso-
riatickej Artritidy, v Nitre sme zalozZili nov(
miestnu pobocku. Tesi nas zaujem z inych
miest, aby sme pobocky zalozili napr. aj v Tr-
nave a v Liptovskom Mikulasi.
Neprehliadnite mnoZzstvo odbornych ¢lan-
kov ako Materstvo a reuma, Mikrobiom
a jeho vyznam a dokoncenie Slovnika pa-
cienta s ankylozujucou spondylitidou a pso-
riatickou artritidou. S velkou radostou vam
predstavujeme novuU prevratny publikaciu
,Chronickd onemocnéni lécba zméni* od
psychologicky Laury Janackove;j.

Vacsina ludi sa rozhoduje najskor na zakla-
de emdcii, a az potom pre tieto rozhodnutia
hladalogické dévody. Vyber poradia ¢lankov
vSak mate pevne v rukach len vy. Ak uznate
za vhodné a budete mat potrebu nieco ko-
mentovat, mate moznost na liga@moja-
reuma.sk napisat vietko, ¢o by nam mohlo
pomoct urobit buduce bulletiny este lepsie.
Na zaver vam uz len poprajeme krasne
a zdravé Vianoce, aby ste ich mohli stravit
s ludmi, ktori vas robia $tastnejsimi a lepsi-
mi. V novom roku si doprajme menej stresu,
viac zdravia, pohybu a kazdy den 5 radosti,
ako pise vo svojej novej knizke Laura Janac-
kova. A v sulade s radostami hlavne krasne
vztahy, dobrotu, lasku a pokoj v dusi.

Vasa Janka DC a redakcia

Dakujeme partnerom LPRe SR za spolupracu v roku 2019!
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SPRAVY Z LPRe SR

Zo sekretariatu

Kontakty:

Strankové hodiny v Kancelarii LPRe SR
utorok a stvrtok: od 14.00 —18.00 h.

Sekretariat LPRe SR

Nabrezie Ivana Krasku 4,

921 01 Piestany

Tel.: 0917 790 264

E-mail: liga@mojareuma.sk,
sekretariat@mojareuma.sk,

Web: www.mojareuma.sk
www.nurch.sk/pacienti/pacientske-organizacie

Najdete nas na 1. poschodi v administra-
tivnej éasti budovy NURCH €. dveri 109

LPRe SR, miestne pobocky . -.ITI

a Klub Motylik (]
il B

Clensky prispevok aj v roku 2020 —1 ——

zostava nadalej 5,- EUR

Cislo U¢tu: 62336212/0200 T N il e e

IBAN : SK49 0200 0000 0000 6233 6212 " o e e
Variabilny symbol: 2020

(plus poplatok do konkrétnej MP, )
konzultujte s predsedom MP/K.) 1

Dakujeme darcom 2 % z podielu asignovanej dane, 7e budete
na Ligu proti reumatizmu na Slovensku a jej kluby a miestne
pobocky mysliet’ aj pri danovom priznani v roku 2020 za rok 2019.

DVD s cviécebnou zostavou

pre deti i dospelych

Obe 3pecialne DVD nahravky s cviceb-
nymi zostavami pre deti s JIA a pre do-
spelych pacientov s RA je nadalej mozné
objednat na dvd@mojareuma.sk, telefo-
nicky na 0917 790 264, alebo priamo na
sekretariate Ligy proti reumatizmu SR.
Zdravy pohyb blahodarne posobi na cely
organizmus i psychiku cloveka. Cielom
projektu je, aby pacienti po absolvovani
hospitalizacie pokracovali v rehabilitacii
aj v domacom prostredi. Pocas poby-
tu v NURCH-u Pie$tany si méZete DVD
zakupit na sekretariate LPRe SR ¢. dveri
109. Sledujte aktualne info na:
www.mojareuma.sk

PERCENTA
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T
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Cvicebnd  zostavu pre  pacientov C ARTRITIDOU

s Bechterevovou chorobou, resp.

Ankylozujicou spondylitidou ziskate

zadarmo na linke: www.mojareuma.sk/

bechterevova/

Dakujeme partnerom projektu:

" Uy NOVARTIS

KLIRCH

LIGA PROTI ?
REUMATIZMU 1
MA SLOVENSKU - .

CASOPIS SESTRA

PRE ZDRAVOTNIKOV | PACIENTOV

Roc¢né predplatné odborného dvojmesacnika Sestra je v sume 15 eur.
Objednavky na e-mail: predplatne@viuss.sk

telefonicky: +421 949 289 469

alebo cez facebook casopis sestra

Casopis nie je mozné zakupit v novinovych stankoch.




) ZALEZ|
Projekt je realizovany v ramci programu: “ NAM

na pacientoch

Zivot pacienta s Bechterevovou chorobou je neustalym bojom s bolestou, rannou
stuhnutostou a chronickou Unavou. Velmi ddlezitou sucastou lieCby je pravidelné
cviCenie a rehabilitacia. Na tejto adrese najdete komplexny navod na cviCenie zostaveny
fyzioterapeutkou.

e www.mojareuma.sk/bechterevova @

LIGA PROTI '
REUMATIZMU '
NA SLOVENSKU NOVARTIS
3
<
Liga proti reumatizmu na Slovensku Novartis Slovakia s.r.o. o
Nabr. Ivana Krasku 4, 921 01 Piestany Zizkova 22B, 811 02 Bratislava, ,°°_’
X
(2]

liga@mojareuma.sk tel.: 02 5070 6111



SPRAVY Z LPRe SR

Spravy zo Svetového dna reumatizmu 2019

Svetovy den reumatizmu 2019 o¢ami novacika

11. - 13. oktobra som mal moznost zucast-
nit sa na 2. Motivacno-vzdelavacom kurze
v Piestanoch organizovanom Ligou proti
reumatizmu na Slovensku (dalej ,Liga").
Vela informéacii o tomto podujati som ne-
mal, kedZe som este stale v Lige ,novaci-
kom". Moja zvedavost mi nedala a v piatok
rano som s predsednickou pobocky Kosice
vystartoval z Kosic do Piestan.

Zaciatok odbornych seminarov sme stihli
v poslednej chvili a na moje prekvapenie
zaujem o prednasky bol extrémny. Miesto,
uz iba na statie, v prednaskovej miestnosti
sa hladalo len velmi tazko.

Témy predndsok boli velmi zaujimavé
a prezentované na vysokej odbornej Urov-
ni. Mal som niekedy pocit, ze posluchaci
doslova ,hltali* kazdd novy informaciu
o diagndzach spojenych s reumatizmom.
Otazok bolo vela a ¢o sa nezodpovedalo
vo verejnej diskusii, to sa dalo stihnut po-
Cas prestavok pri neformalnych osobnych
rozhovoroch. Piatok bol pre mna diiom no-
vych informacii.

V sobotu popoludni som mal moznost vi-
diet vela zanietenych ludi, ktori sa rozcvi-
covali na chodzu Nordic Walking pri Vahu.
Zaujem ludi o tUto Sportovy aktivitu bol
velky a organizatori zodpovedni za regis-
traciu Ucastnikov pracovali na maximum.

Pocas tejto akcie mali vSetci Ucastnici moz-
nost stretnut vela zaujimavych fudi a ja
som tuto prilezitost vyuzil na kratky rozho-

vor s riaditefom NURCH-u. Informoval ma
o planovanych akciach pre reumatikov na
buduci rok. Tiez ma potesil zaujem sloven-
skych médii o tuto akciu, ktoré urobili re-
portaz o SDR, spropagovali nase podujatie
a informovali o Lige.

V sobotu vecer bol pripraveny slavnostny
program SDR 2019. Bol plny milych pre-
kvapeni. Zistil som, Ze za posledny rok vys-
lo vela zaujimavych a podnetnych ¢lankov
o reume a zivote s nou. Taktiez som vyuzil
tuto moznost na zoznamenie sa s ¢lenmi
Ligy z inych pobociek a ziskal som vela uzi-
tocnych informacii zo Zivota jednotlivych
pobociek.

Nedela bola najma o spatnej vdzbe kurzu.
Uéastnici zhodnotili kurz s vedenim Ligy.
Bolo pocut vela pozitivnych ohlasov, ale aj
navrhy na zlepsenie pre jednotlivé aktivity,
ktoré sa uskutocCnia v blizkej buducnosti.

Po vikende sme odchadzali z Piestan
s mnozstvom pozitivnych dojmov. Spoznal
som vela milych ludi, ktori uz roky bojuju
s touto chorobou a snazia sa pomoct pre-
konavat jej Uskalia.

Na zaver by som si dovolil kratke osobné
motto/vyjadrenie: Liga rastie! Liga poma-
ha!

Aj vdaka nej citim pozitivnu zmenu v mo-
jom zivote, ¢o nie je malo.

Jan Geralsky,
tajomnik LPRe — MP KoSice

Lubka Bartova napisala:

Dna 11. oktobra 2019 sa prednaskovym
popoludnim ,Od tedrie k praxi 3” plnym
zaujimavych informacii, po ktorom sme
sa ako zastupcovia miestnych pobociek
a klubov LPRe SR stretli, zacal vikend
patriaci Svetovému dnu reumatizmu.
12. oktobra 2019 rano sme sa zucastni-
li Uzasnej prezentacie Style University,
kde nam vysvetlili, aké dolezité je vni-
mat samého seba pozitivne a zvyrazno-
vat na sebe to pekné a zaujimavé. Nie-
ktoré damy a pani sa zucastnili pobytu
v Zrkadlisku a cvicenia v bazéne v ku-
peloch, o 14.00 sme sa vsetci stretli na
Celoslovenskom stretnuti walkerov, reu-
matikov i nereumatikov ,Pohnime sa s re-
umou” s NW palickami. Kto eSte nemal
skusenost s NW mal moznost naucit sa
zakladné pravidla v instruktaznej lekcii.
Trat pre walkerov zacala na terase hotela
Magnolia, pokracovala cez most na kupel-
ny ostrov a druhym mostom popri Barlola-
macovi naspat. Na trati boli dve stanovis-
tia, kde sa overovali vedomosti Ucastnikov
o NW a kazdy za spravnu odpoved dostal
malu pozornost. Vynos zo Startovného
bude pouzity na ¢innost Ligy proti reuma-
tizmu a Klubu Kibik.

Vecler prebehlo slavnostné vyhodnotenie
11. rocnika novinarskej sutaze KROK
2018.

-I'B-




SPRAVY Z LPRe SR

“Od tedrie k praxi 3” v Piestanoch

11. oktdbra sa v Piestanoch v NURCH-u usku-
tocnil odborny seminar ,Od tedrie k praxi 3".
Uéastnikov prisiel privitat a pozdravit aj gene-
ralny riaditel doc. MUDr. Richard Imrich.
Pozvanie prijali Spi¢kovi odbornici vo svojich
odboroch.

V Uvode s témou ,Rozpoznanie skorych pri-
znakov reumatickych ochoreni® vystupil s pre-
zentaciou MUDr. Roman Stan¢ik, PhD. Dalej

odznela prednaska ,Sprievodca pacienta s an-
kylozujucou spondylitidou™ v podani MUDr.
Lenky Tarablakovej. Hned za nou tematicky
nadviazala prednaskou ,Sprievodca pacienta
so psoriatickou artritidou™ MUDr. Katarina Si-
sol. Pred prestavkou sa so zaujimavou témou
o Kvalite Zivota cloveka s reumatickym ocho-
renim zo subjektivneho pohladu pacienta s po-
slucha¢mi podelila Mgr. Lucia Slejzakova, MsC.

Po malej prestavke prisla dolezitd téma pod
nazvom ,Naslednd starostlivost — dlhodoba
starostlivost" v podani PhDr. Marie Lévyovej,
prezidentky AOPP. Uz tradicne prisla medzi
nas aj Mgr. art. Lucia Okolicanyova, ArtD.,
prezidentka SANW s témou ,Nordic Walking
na Slovensku a ,Pohnime sa s reumou!™. Vel-
ky zaujem posluchacov vyvolala zaujimavo
odprezentovand prednaska ,Ako sa Sikovne
a vyhodne dostat do Kupelov Piestany" — prak-
tické ,hacky" a ,secret" tipy a rady na kupelné
pobyty priamo od profesionala, Marie Michal-
Cikovej z obchodného oddelenia Ensana Health
Spa Hotels Piestany & Smrdaky. V zavere sme
si zrekapitulovali, ¢o Liga proti reumatizmu SR
pripravila k Svetovému driu reumatizmu 2019,
o ¢om nas poinformovala PhDr. Jana DobSovi-
¢ova Cerndkova, predsednicka LPRe SR.

Ucastnici seminara dostali daréek — tri¢ko
slogom SDR 2019.

Autor fotografii: Patrik Ratajsky

Partneri:

Narodny Ustav reumatickych chorob Piestany,
Mesto Piestany, Slovak Nordic Walking
Association, Ensana, Sluzby Mesta Piestany,
International Women's Club of Bratislava,
Hotel Magndlia, Style University, Bonsens
s.r.o., Asociacia na ochranu prav pacien-
tov SR, SUPERfeel, AbbVie s.r.o, Novartis
Slovakia s.r.o, Pfizer Luxembourg SARL, 0.z.,
Roche Slovensko, Sanofi GENZYME.

Medialnym partnerom SDR 2019 boli:
RTVS, Radio Regina Zapad a PRAVDA.

V Slovenskom rozhlase odvysielali zvukové
spoty k SDR 2019 — ,,Pohnime sa s reumou!™

Dakujeme Mestu Piestany za poskytnuts
finanénu dotaciu a partnerstvo pri podu-
jatiach SDR 2019 a nasvietenie dominant
mesta.

-red-

Ako sme uplynuly rok kracali s nordic walkingom

Kambkolvek kracas, kracaj s celym srdcom.
(Konfucius)

Rok sa stretol s rokom a my sme radi, ze
opat mozeme zhodnotit nase chodeckeé akti-
vity. Pri ich hodnoteni musime optimisticky
konstatovat, ze myslienka pohybu s nordic
walking palicami je stale v nasich pobockach
takpovediac na programe dnia. Pre mnohych
reumatikov sa stalo kazdodenné pouzivanie
palic nevyhnutnou sucastou Zzivota.

Napriek tomu, Ze v kazdom kolektive exis-
tuju jednotlivci, ktori sU schopni pohanat
dobrd myslienku svojou zaangazovanostou
a motivovat ludi prikladom, vo vetkych pri-

padoch plati, Ze u najuspesnejsich je to vzdy
o kolektive — skupine [udi, ktori pravidelne
utuzovali svoje zdravie chodenim.

Velké mnozstvo opakujucich sa mien v su-
maroch sveddi o tom, Ze v tychto pripadoch
neslo len o Sportovy vykon, ale ze ludia vitali
nordic walking aktivity aj ako moznost stre-
tavat sa a nadobudat spolocné zazitky. Stu-
pajuci pocet palic, ktoré sme vdaka projektu
dostali na volné uzivanie tento trend len pod-
poruje.

Pomaly sme si zvykli svoje kroky zapiso-
vat aj do online formulara —no napriek tomuy,
ako scitaci komisar vzdy rad privitam, ak mi
obcas napisete par slov o vasich chodeckych

destinaciach ¢&i aktivnych jednotlivcoch.

Zo zépisov sa dalo vycitat, ze walkeri vy-
uzivali CastejSie moznosti blizkeho okolia ich
bydliska — maju uz svoje navyky aj pravidel-
né trasy. Nepohrdli sme vsak ani chodenim
v nasich horach, ¢asto sa opakovali Nizke i
Vysoké Tatry i Fatry. Nordic walking aktivity
propagovali aj rekondi¢né pobyty. Aktivne
sa zapojili aj pacienti NURCH-u. Aj tento rok
sme mali zaujimavé zahrani¢né destinacie —
Alpy, Nérsko (vdaka agilnej ¢lenke Motylika,
Daniely Jandovej s rodinou).

Ked sme zhodnocovali nase chodecké
aktivity minuly rok, dostali sme sa az k ¢islu
nad 95 milionov. Otdzkou vtedy bolo — kam
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az hodlame posunut svoje limity v roku 2019.

V uplynulom obdobi, teda od oktébra 2018,
sinové kroky pripisovalo dovedna 17 pobociek
a spriaznenych oddielov Nordic walkingu. Na
poprednych prieckach sa drzali: MP Kosice
(15 166 880 krokov), MP Cadca (9 624 586
krokov), Bardejov (6 396 348 krokov) a Puchov
(4 058 000 krokov) — tento rok priniesli do
spolo¢ného suctu spolu vyse 29 mil. krokov.

Samozrejme, Cinili sa aj iné pobocky: Ban-
ska Bystrica 3 532 230, Klub Motylik 3 242
000, Topol¢any 1 401 370, llava 945 000 di
Klub Kibik 760 563.

Spomenut by sme mobhli aj dalSie pobocky
— kazda svojim sposobom a podla moznosti
napomohla dobrej veci. V3etci, ktori sa do
nordic walking aktivit zapojili si totiz zaslUzia
absolutdrium.

Nakoniec by sme sa chceli podakovat nasim
priatefom z NW oddielov, kori nas tiez pod-
porovali a podporuju. Najma clenovia NW
oddielu z Rohoznika — ti pre nas v uplynulom
obdobi nachodili 35 097 980 krokov (celkovo
vyse 43 mil. rokov).

Aké su teda celkové cisla? Za uplynuly rok —
od oktobra 2018, sme nachodili 83 767 039
NW krokov. K tomuto Cislu radi pridavame
sucet krokov z Memorialu Mirka Chebana,
ktory sa uskutocnil v ramci SDR 2019: 248
710 krokov.

Posledné dve cisla mo6zeme teda hrdo pri-
pocitat ku krokom nachodenym od zaciatku
projektu. Celkovy sucet nasich nachodenych
krokov teda je 179 813 284 NW krokov.

o
&

Nordic walking: SUhrn krokov - uplynuly rok (oktober 2018 az november 2019) a celkovo

Uéastnik Uplynuly rok - kroky Uplynuly rok —km
MP B.Bystrica 3985523 1993
MP Bardejov 6396 348 3198
MP Bratislava 347800 174
MP Cadca 9898586 4949
MP llava 3617 658 1809
Klub Kibik 955363 478
MP Kosice 18 135710 9068
MP Lucenec 50 432 25
MP Martin 66 000 33
Klub Motylik 3342000 1671
MP Partizanske 38875 19
MP Puchov 4 402 000 2201
MP Senica 54000 27
MP Topolcany 1401370 701
MP Trencin 474 000 237
MP Zilina 0 0
NURCH 207762 104
SDR2018 a 2019 248710 124
NW Kezmarok 0 0
NW Liptov.Mikulas 0 0
NW Prievidza 194 287 97
NW Rohoznik 36129980 18 065
NWTrencin 0 0
Spolu: 89 946 404 44 973
Pokracujeme

“Pohnime sa reumou!”
a “Milion krokov
pre reumatikov”

Projekt pokracuje aj po UspeSnej sérii
podujati venovanych Svetovému dnu reu-
matizmu 2019 v roku 2020. Vase NW kroky
ndm mozete nahlasit velmi jednoducho na
linke: http://kroky.mojareuma.sk/

-red-

Spolu kroky

4376737
9088 463
2892 867
12 226 840
7 577 658
1699283
36333643
925 432
1164769
5453 000
177 690
9292 000
2733 462
4 815904
4196 000
97 100
218 816
519 430
10 000
60000
282 145
79 222 380
2380320

185743 939
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Slavnostny program SDR 2019

Témou tohtoro¢nych podujati a kampane
bola kvalita Zivota ludi s reumatickymi ocho-
reniami v zrelom veku a moznost ich pracov-
ného uplatnenia na trhu prace v kampani
inSpirovanej EULAR-om pod nazvom ,Cas
na pracu". Nezabddame ani na vyznam do-
brovolnictva pre pacientov s reumatickymi
ochoreniami.

Aktivity spojené s touto kampariou spdjaju
vsetkych, ktori pomahaju fudom s reumatic-
kymi ochoreniami, od odbornikov — lekarov
a sestier v reumatoldgii az po pacientske or-
ganizacie a sympatizantov. Ked sa spojime
a vysleme jednotny odkaz na eurdpskej,
¢i ndrodnej Urovni, mézeme toho vela zmenit.
Spolocny pacientsky hlas musi byt este silnej-
3i, lebo stéle je mélo akceptovany.

Liga proti reumatizmu pri tejto prilezitosti pri-
pravila sériu podujati, ako odborny seminar
pre pacientov ,Od tedrie k praxi 3", mnozstvo
prednaskovych a pohybovych aktivit v MP
a kluboch, celoslovenské stretnutie walke-
rov — reumatikov a zavrSenim podujati k SDR
2019 bol slavnostny vecer a vyhodnotenie no-
vinarskej sUtaze KROK 2018.

V Uvode sldvnostného veclera sme si pietne
spomenuli na zosnulého kamarata Mirosla-
va Chebana kratkym videom vyskladanym z
jeho fotografii a jeho oblUbenou skladbou
,Mam ja hrusku". Vacsina z vas mala moz-
nost zUcastnit sa vsetkych podujati a vzit
si tak aj krasy jesennych Piestan. Vecerna
prechadzka v tych driioch okolo Vahu bola
ozvlastnena osvetlenymi tromi dominanta-
mi Piestan. Ide o prejav podpory pacientom

s reumatickym ochorenim. Asi ani nemu-
sime vysvetlovat, preCo modré. Modrd je
farbou LPRe SR. Dakujeme kapele Duo Live
Guitars — Pavlovi Opatovskému a Lacovi Pa-
gacovi.

Netaja sa svojou laskou k bigbitovej hudbe.
V repertoari maju zname hity hlavne zo 60.
a 70. rokov 20. storodia, zaranzované pre gi-
tarové duo a spev. Mnohym ich posluchacom
tato hudba prindsa bud milé spomienky, ale-
bo im predstavuje pesni¢ky z obdobia mla-
dosti ich rodicov.

Profesiondlnym fotografom SDR 2019 bol
Patrik Ratajsky.

Vetkym, ktori prispeli k prijemnému progra-
mu SDR 2019, patri nase VELKE DAKUJEM!
-red-

Medialne vystupy z kampane SDR 2019

K podujatiam Svetového dia reumatizmu
2019 uz akosi prirodzene patri aj medial-
na kampan a castejsi vyskyt tém o reume
v éteri. Nebolo tomu inak ani tento rok v ok-
tébri. Mohli sme kazdy pocut zvukové spoty
v Slovenskom rozhlase o tom, Ze reuma boli
a aby sme sa pohli s reumou. Napisali o nas
na weboch dobrenoviny.sk, webnoviny.sk,
zenskyweb.sk, ale opakovane aj TASR teraz.
sk. RTVS vviedla 7. oktébra dokufilm z cyklu
Moja diagndza o detskej reume a 12. oktébra
vo velernych spravach zaradili reportaz zo
SDR 2019V Piestanoch sa pokusili rozhybat
reumu. Oboje sa d4 vyhladat v archive RTVS.
TV JOJ a TV Markiza pozvali do ranného vy-
sielania zastupkyrnu LPRe SR Petku Baldzo-
vU, ktora divakom porozpravala o reumatic-

kych ochoreniach a ¢innosti LPRe SR. Ta3 12.
oktdbra zaradili do vysielania reportadz pod
nazvom Na Slovensku Zziju desattisice reu-
matikov - Boja sa, ze pridu o lieky.

Zensky web a Pravda uverejnili ¢lanok Sveto-
vy den reumatizmu! Patri tym, ktori trpia, ale
aj tym, ktori pomahaju. Na webe Aktuality.sk
sme si precitali ¢lanok Reuma je ochorenie,
ktoré postihuje celé telo ¢loveka. Viaceré re-
dakcie uverejnili tlacové spravy LPRe SR ku
SDR a informacie o reumatickych ochore-
niach, ktoré mali ambiciu informovat Siroku
verejnost o tom, Ze prevenciou pred nezia-
ducimi désledkami RO moze byt aj véasné
vyhladanie odbornej pomoci (navsteva reu-
matoldga) a nasledne lie¢ba ochorenia.

Na Slovensku Zije priblizne 50 000 reumatikov.

Reumatické ochorenie moze prepuknit
v kazdom veku, aj u deti ¢i mladych ludi.
Artritida pri vCasnej diagnostike a spravne
nastavenej liecbe nemusi znamenat koniec
kvalitného Zivota ¢i stratu prace. To, Co ini
robia bezne, moze byt pre reumatikov doslo-
va boj. Liga proti reumatizmu prave v tychto
diloch upozorfivje, ze velkd vdaka patri aj
[udom, ktori reumatikom pomahaji a umoz-
nuju im aj napriek tomuto ochoreniu praco-
vat a nevzdavat sa
Casopis  Slovenka uverejnil  rozhovor
s Gabrielou Dabenini, predsednickou LPRe
- KBch, Zdravotnicke noviny/Mafra urobili
rozhovor s doc. MUDr. Richardom Imrichom,
gen riad. NURCH-u.

-red-
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Vyhodnotenie Novinarskej pocty KROK 2018

s tymto ochorenim a o jeho nasledkoch. Nie
menej dolezité sU informacie o liecbe a spo-
lo¢enskom uplatneni fudi's telesnym postih-
nutim. Zaroven chceme ocenit najkvalit-
nejsie prispevky a ich autorov — novinaroy,

Poslanim Novinarskej pocty KROK je pod-
nietit opatovny zaujem os6b s reumatickym
ochorenim a Sirokej verejnosti o uz pub-
likované a odvysielané prispevky novina-
rov o reumatickych ochoreniach, o Zivote

Vyhodnotenie vysledkov hlasovania KROK 2018

Printové

1. ,Mama sreumou nedokaze vziat do
narucia dieta" a séria dalSich ¢lankov
Dominika Zdborova, TASR, 29.8.2018

2. ,Krehké kosti potrebuju pomoc"

Elena Duri$ova, 50+ magazin pre zrelych
¢itatelov, Daniela Augustinska

3. ,Moj zivot s reumou" Barbora Jelinek,
Casopis Harmonia 5/2018, oktdber,
Andrea Hinkova —Tarova

4. 0 opalovani mézem len snivat™
Viera Maslejova, Slovenka ¢. 31,
1.8.2018, Maria Mikova

5., Klub Kibik m4 20 rokov"

Ivana Baranovicova, Bedeker zdravia,
november 2018

6. ,Vyhodnotenie projektu Milion krokov
pre reumatikov* Milan Cimbora,
Tyzdennik Kysuce ¢. 17, 2.5.2018
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Rozhlasové

1. ,POHOTOVOST Zivot s reumou",
Janka Bleyova, zvuk: Juraj Zvac
Radio Regina Zapad (SRo) RTVS,
12.11.2019
Host: Doc. MUDr. Zdenko Killinger

2. a),Liga proti reumatizmu ocenovala
novinarov", lveta Pospisilova
Radio Regina Zapad (SRo) RTVS,
18.10.2018
b) ,Mladi reumatici v Piestanoch" Zdravie,
Iveta PospisSilova, Radio Regina Zapad
(SRo) RTVS, 09.07.2018

3. ,Pohnime sasreumou" Bibiana
Ondrejkova, RTVS, SRo, Radio Regina
Zapad, 09.01.2018

ale aj dalSich masmedialnych pracovnikov.
Vecer 12. oktdbra na sldvnostnom poduja-
ti boli udelované ocenenia pre média s na-
zvom Novinarska pocta KROK 2018:

Televizne

1. ,Zdravé kosti v kazdom veku"
Katarina Plevova, TV Markiza,
Telerano 15.10.2018
Host: MUDr. Elena Durisova

2.,V Piestanoch si pripomenuli Svetovy
deri reumatikov" Barbora Stefanovicova,
TA3 13.10.2018 — reportaz, kameraman:
Peter Vician

3. ,Reuma je bolestiva a nesuvisi s vekom:
NajdolezitejSie je neprestat sa hybat!"
Narcis Liptakova, Novy Cas
TiVi,17.10.2018

AbsolUtnou vitazkou KROK 2018 sa stala
Dominika Zuborova, TASR, za ¢lanok
~Mama s reumou nedokaze vziat do narucia
dieta" a za sériu dalsich ¢lankov.

Blahozelame!
-red-
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Edukacny seminar LPRe SR
pre budovanie kapacit miestnych

pobociek a klubov

Trojdfiové edukacné podujatie sa uskutoc-
nilo 23. — 25. augusta 2019 v Piestanoch
v Hoteli Magndlia. LPRe SR sa usiluje svo-
jou osvetou oslovit vsetky zainteresované
strany k intenzivnejSej spolupraci v pros-
pech pacientov. Je prirodzenou platformou
spoluprace medzi odbornikmi v reumato-
[6gii a pacientmi ako jednotlivcami, sku-
pinou ¢&i komunitou. Zalezi ndm na tom,
aby cinnost bola kontinualna a aj pri gene-
racnej vymene boli pripraveni novi aktivni
dobrovolhici a lidri na vSetkych Urovniach

posobenia LPRe SR. Preto sa nasim cle-
nom a reumatikom venujeme komplexne
a vzdeldvame ich pravidelne na vlastnych
edukaénych semindroch. V programe
edukaéného seminara bol kurz komuni-
kacnej a stylingovej pripravy na verejné
vystUpenie pod vedenim dvoch uzna-
vanych odborni¢ok zo Style University,
skupinovy tréning, aj s telekonferenciou,
zvlddania budovania a riadenia kapacit
centraly a miestnych pobociek/klubov
a kurz jogovej terapie pod vedenim od-
bornej lektorky Silvie Bobockej.

Ciefom podujatiabolo pripravitnové [uds-
ké zdroje a budovanie kapacit na zvy-
Senie komunikaénych a administrativ-
nych schopnosti a zruc¢nosti pre vedenie
miestnej pobocky/klubu, aby lidri vedeli
informovat o reumatickych ochoreniach
¢lensku zakladru, ale aj verejnost s cie-
[om viac propagovat zdravy zivotny Styl
a pohybové aktivity v prospech zvladania
reumatickych ochoreni.

—red-

Dva prieskumy

LIGA PR

REUMATI
NA SLOVE

Liga proti reumatizmu v roku 2019 zorganizo-
vala dva prieskumy —jeden zamerany na kvalitu
Zivota pacientov s reumatickymi ochoreniami
v produktivnom veku a ich potreby v socidlnej
oblasti. Ciasto¢né vysledky prieskumu boli pre-
zentované na Zjazde reumatoldgov a seminari
SDR 2019 ,,0d tedrie k praxi”. Prieskum trva do
31.01.2020. Konecné vysledky Liga spracuje
a zverejni v roku 2020.
Prieskum pre pacientov s Bechterevovou cho-
robou bol ukonceny a prezentovany v oktobri
2019. Jeho vysledky boli po prvykrat odprezen-
tované na 2. Motivacno-vzdeldvacom kurze
LPRe SR v Piestanoch. Vysledky oboch priesku-
mov budu velmi cennymi podkladmi pri plano-
vani a realizacii pomoci pacientom s RO.
Ciefom oboch prieskumov bolo zistit aktualne
potreby v oblasti pracovného uplatnenia a soci-
alne postavenie fudi s reumatickymi ochorenia-
mi v produktivnom veku v Slovenskej republike
vSeobecne a aj zvlast zamerané na potreby pa-
cientov s Bechterevovou chorobou za Ucelom
realizacie Cinnosti nového Klubu Bechterevikov.
—red-

63. zjazd slovenskych a ¢eskych reumatolégov

Program podujatia 63. zjazdu slovenskych
a Ceskych reumatolégov bol nabity zau-
jimavymi odbornymi témami v interpre-
tacii Spiciek v reumatoldgii. Uskutocnil sa
19. - 21. septembra vo Vysokych Tatrach.

Reprezentantky Ligy proti reumatizmu
SR sa aktivne zapojili do Sekcie zdravot-
nickych pracovnikov a socidlnej ligy. Spo-
lu s kolegyfiami z leskej strany priniesli

vzacne postrehy zo Zivota pacientov s re-
umatickymi ochoreniami. Ich prezentacie
a vystupenia boli hlavne fokusované na
kvalitu zivota ludi s reumatickymi ocho-
reniami a elimindciu trvalého poskodenia
kibov. Liga mala na kongrese & zastupkyne
s prednaskami, z ktorych vyberame hlavné
myslienky z ich prezentdcii.

Zdravotnik ako medzic¢lanok medzi pacientom a svojpomocnou skupinou

J. FrancUzova, LPRe SR

Pacientske svojpomocné skupiny tvoria [u-
dia, ktorych spaja rovnaka skusenost, podob-
ny osud, rovnaké ochorenie, rovnaké prizna-
ky ochorenia, alebo ich zaujima osobny rast.
Clenovia svojpomocnej skupiny sa stretavaju

v otvorenej skupine, pretoze maju potrebu
zdielat svoje nazory a pocity s ostatnymi.
Velmi dolezité su pacientske svojpomocné
zdruzenia pre ludi s chronickym ochorenim.
Pacient s vaznym chronickym ochorenim
s nepriaznivou prognoézou je stigmatizovany
svojim ochorenim natolko, Ze u neho nasta-
vaju aj rézne nepriaznivé psychické zmeny
veduce k depresivnemu spravaniu. Svojpo-
mocna skupina zdruzujuca fudi s rovnakou
diagnoézou zohrava velky lohu v psychickej,
socialnej, ale aj poradenskej funkcii u choré-
ho jedinca. Obdianske zdruzenie Liga proti
reumatizmu na Slovensku, zdruzuje ludi s re-

umatickymi a autoimunitnymi ochorenia-
mi spojiva. Pomaha pacientom vyrovnat sa
a naucit sa so svojim ochorenim zit. Zdravot-
nici by mali mat aspori zakladné informéacie
o existencii tychto svojpomocnych zdruzeni
a chronicky chorych pacientov obozndmit
s ich existenciou. Pacient ¢aka pomoc, ale
sam ani netusi, v akej forme by ju chcel do-
stat. Jednou z moznosti je informovat ho
0 existencii svojpomocnej skupiny.

Klucové slova:
Pacientska svojpomocna skupina. Pacient.
Chronické ochorenie.
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Kvalita Zivota Cloveka s reumatickym ochorenim
zo subjektivneho pohladu pacienta

L. Slejzakova, J. Dob3ovicova Cernakova, LPRe SR

V prispevku sa zaoberame kvalitou Zivota
cloveka s reumatickym ochorenim z jeho
subjektivneho pohladu, problémami vyply-

vajucimi z ochorenia a moznostami satura-
cie jeho potrieb v stvislosti s ochorenim.

Reumatické ochorenia maju progresiv-
ny charakter, takze zasahuju a negativne
ovplyviuju vsetky dimenzie kvality Zivo-
ta reumatikov aj ich rodin. Postupne totiz
prispievaju k znizovaniu mobility ¢loveka,
skracovaniu dizky Zivota, invalidizacii, zni-
Zovaniu schopnosti sebaobsluhy, nezavis-
losti a sebestacnosti, schopnosti a moz-
nosti uplatnit sa na trhu prace, narusaju
schopnost plnenia socialnych roli aj moz-
nosti participacie reumatika i jeho rodiny
na zivote v spolocnosti. Na spominané
problémy a nutnost hladania rieSeni pou-
kazuju aj vysledky dotaznikového priesku-
mu zorganizovaného na vzorke 50 respon-
dentov trpiacich reumatickym ochorenim
na Uzemi Slovenska, ktory sa zameriaval
prioritne na socialnu dimenziu kvality Zi-
vota reumatikov a ich rodin. Vysledky
prieskumu preukazali, Zze viac ako 60 %
respondentov vyjadrilo tazky, az velmi
tazky stupen narocnosti vysporiadat sa so
zmenami, ktoré prinieslo reumatické ocho-
renie do ich rodiny, potrebu poskytnutia
socialnej pomoci rodine s reumatikom (do-
macnost, preprava, pracovna oblast, spre-
vadzanie — Urady, lekar). ISlo i o potrebu
poskytnutia odbornej pomoci socialneho

pracovnika (zakladné i Specialne socialne
poradenstvo), ¢i o zvySovanie informova-
nosti o moznostiach poskytnutia socidlnej
pomoci zo strany Statu (oblast zamestna-
vania, invalidita, socialne sluzby, penazné
prispevky na kompenzaciu TZP).

Pre zvySovanie kvality Zivota reumatikov je
preto nevyhnutné vytvorenie podmienok
pre poskytovanie kvalitnej zdravotno-so-
cidlnej starostlivosti (komplexna rehabi-
litacia) o reumatikov. Tato by mala pozo-
stavat z kvalitného vysSetrenia, véasného
stanovenia diagndzy, poucenia o limitoch
a moznostiach, ktoré ochorenie prinasa,
informovania verejnosti o vfasnom roz-
poznavani priznakov reumatickych ocho-
reni, ich diagnostiky, liecby, o riziku imo-
bility a invalidity. Rovnako by jej sicastou
mala byt aj depistaz pacientov este pocas
hospitalizacie v zdravotnickom zariade-
ni. Depistdz je vlastne vedomé, cielené
a v€asné vyhladavanie chorych v celej po-
puldcii, alebo vo vybranych skupinach. Jej
cieflom je poskytnutie pomoci a podpory
pri zorientovani sa v nepriaznivej Zivotne;j
situacii spdsobenej ochorenim, vytvaranie
kvalitnej podpornej siete reumatika a jeho
rodiny, rovnako ako aj vytvaranie moznosti
pre aktivnu participaciu reumatika na zivo-
te v spolocnosti.

Liga proti reumatizmu na Slovensku ako partner reumatoldga

J. Dobgovi¢ova Cerndkova, LPRe SR
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Liga proti reumatizmu na Slovensku sa svojou
¢innostou a osvetou usiluje oslovit reumato-
l6gov k intenzivnejSej spolupraci v prospech
pacientov, je prirodzenou platformou spolu-
prace medzi odbornikmi v reumatoldgii a pa-
cientmi ako jednotlivcami, skupinou ¢i komu-
nitou. Uz takmer 30 rokov je reSpektovanym
a Siroko uznavanym pacientskym zdruzenim,
ktorého cielom je pomoc pacientom s reuma-
tickymi ochoreniami. Organizuje spolupracu
vSetkych, ktori chcl, mézu a vedia pomoct
reumatikom. Ma celoslovensky posobnost,
20 organizacnych jednotiek, z toho 15 miest-
nych pobodiek a pat specializovanych klubov.
VyZe 20 rokov ¢innosti ma za sebou Klub Ki-
bik pre mladsiu generaciu reumatikov a deti.
Pre pacientov s lupusom mame Klub Motylik
a pre pacientov s alkaptonuriou Klub Ciernych
Kosti. Medzi najmladsie kluby LPRe partia
Klub Bechterevikov a Klub pacientov so Pso-
riatickou artritidou. K 12. oktdbru 2019 mala
Liga 1 520 clenov a zaujem o aktivne ¢lenstvo
jednotlivcov stale rastie. Hlavnymi cielmi
LPRe SR sU pomoc pacientom s reumaticky-
mi ochoreniami, informacie o moznostiach
modernej diagnostiky a liecby a posobenie

v oblasti prevencie zdravotnych a socidlnych
dosledkov RO. Podporuje aktivny pristup pa-
cientov ku kazdodennému cviceniu v doma-
com prostredi pomocou DVD a videonahra-
vky a cez zdravy pohyb mimoriadne Uspes-
nym projektom ,Pohnime sa s reumou!"
chédzou s nordic walking palickami. Taktiez
poskytuje edukacnu, poradensky a konzul-
tacnu cinnost. Od roku 2014 ma poradiu
Centrum  socialno-psychologickej podpory
pre ludi s RO. Svojou cinnostou oboznamuje
pacientov i verejnost s problematikou reuma-
tickych ochoreni.

LPRe SR neustale rozsiruje svoje kontakty
s odbornikmi v reumatoldgii a vzajomnou
spolupracou Siri osvetu o moznej spolupra-
ci a pomoci pacientom. Iniciuje spolupracu
s narodnymi Ligami a podobnymi instituciami
doma i vo svete. Organizuje rekondicné poby-
ty, prednasky, seminare, kurzy so zdravotnou
a socialnou tematikou, spolocenské a kultur-
ne podujatia. V ramci edicnej Cinnosti dvakrat
do roka vychadza Informacny bulletin, ale aj
rozne brozurky poskytujuce prakticky orien-
taciu v liecbe a prevencii RO.
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Materstvo a reuma z pohladu pacientky reumaticky

B. Jelinek, LPRe SR

Liga proti reumatizmu na Slovensku sa snazi
prinasat aj autenticky pohlad na Zivot reuma-
tikov. Jej cielom je na zéklade realnych skuse-
nosti ponukat konkrétne informacie prostred-
nictvom pribehov reumatickych pacientov
medzi Siroky verejnost a akademicky obec.
Tyka sa to aj oblasti ,materstvo a reuma".
Kazda Zena ma tUzbu stat sa matkou. Nevy-
nimajuc ani zeny reumaticky. V minulosti bola
moznost materstva v spojitosti s reumatickymi
ochoreniami malo podporovana, alebo az ne-

moznd. Su¢asna medicina umoziuje zenam
s reumatickymi ochoreniami stat sa mamami.
Jednou z nich je aj dvojnasobnd mama, Bar-
bora Jelinek, ktora je reumatickou uz 20 rokov.
Snazi sa byt dobrou matkou a taktiez Siri osve-
tu o reumatizme a pomaha ostatnym zenam,
reumatickam, prostrednictvom dnes velmi
popularnych socidlnych sieti, ktoré maju zaber
na cielovy skupinu mladych mamiciek reuma-
ticiek, alebo Zien s reumou, ktoré nad tehoten-
stvom esSte len rozmyslaju. Jej pribeh bol publi-
kovany vo viacerychmédiach, on-line portaloch
a taktiez v rdmci publikacnej ¢innosti LPRe SR.
Na Facebooku, v roku 2015, zalozila skupinu
REUmama, kde sa stretavaju zeny reumaticky,
ktoré si navzajom radia v oblasti reumatickych
ochoreni v sUvislosti s materstvom a vietkym
s tym spojenym (tehotenstvo, porod, dojcenie
atd’). Prostrednictvom Instagramu zvysuje po-
vedomie o reumatickych ochoreniach aj medzi
beZnou verejnostou, ktora sa o zZivot s reumou

zaujima. Jej optimisticky a motivacny on-line
dennik, ma obrovskd odozvu a je velmi oblube-
ny (z_dennika_reumamy). Medzi jeho Citatelov
patria aj zdravi ludia, ktori sa maju moznost
zamysliet a uvedomit si, aké je to Zit s chronic-
kym ochorenim. So svojim typickym hastagom
#ajreumousadakrasnezit, si ziskava stale vac-
Siu popularitu a priaznivcov. Na Instagrame
spravuje taktiez UCet mojareuma, na ktorom
publikuje, vysvetluje a ozrejmuje zakladné re-
umatické terminy a problematiku s tym suvi-
siacu. Ide o prediZenU ruku webového portalu
Moja reuma.

LPRe SR vyuziva na Sirenie informacii medzi
verejnost a reumatickych pacientov aj popular-
ne socialne siete. Ciefom B. Jelinek je ukazat, ze
aj s reumou sa da byt vynikajucou mamou a ze-
nou. Vietko je o pozitivnom nastaveni, vhodnej
liecbe a taktiez o spolupraci medzi mamou re-
umatickou a zdravotnym personalom.

Besedy s reumatologmi,..bez bieleho plasta“

Od roku 2016 organizujeme besedy ako
Stretnutia pacientov s lekarmi bez bieleho
plasta. Ani jesen 2019 nebola vynimkou.
V septembri sme odStartovali oblUbeny
projekt LPRe SR besedy ,...bez bieleho
plasta® v 6smych réznych mestach po ce-
lom Slovensku. Zacali sme v septembri
v BANSKEJ BYSTRICI, TOPOLCANOCH
a BRATISLAVE. V oktobri sme pokracova-
liv KRASNE NAD KYSUCOU, v POPRADE
a v PUCHOVE. V novembri sme sa stretli
v NURCH-u v Piestanoch a celt sériu besied

sme ukondili 11. decembra v KOSICIACH.

Na besedach s lekarmi bez bieleho plasta
bol vytvoreny priestor, aby ste sa mohli
spytat na to, ¢i mate stanovenu presnu
diagnozu, liecbu, na ¢o sa mate v ramci
nej pripravit, ako zmenit Zivotospravu,
aké mate Sance na stabilizaciu a zlepSe-
nie zdravotného stavu, ako sa mozete
a musite vyrovnat so svojou diagnozou.
Besedy s lekarmi bez bieleho plasta vytva-
raju priestor aj lekarom, aj pacientom na
otdzky a odpovede, na ktoré nie je ¢asovy

Edukacia sestrami

Edukacia pacientov sestrami sa uskutoc-
nila v miestnych pobockach a kluboch po
celom Slovensku. Edukacie a stretnutia
zadali vz v juli. Clenovia MP/kluboy, ich
priaznivci a verejnost boli Skoleni na témy:
Socialne zabezpedenie pacienta (Co mdze
pacient riesit?):

INVALIDITA (Co je ddlezité vediet o inva-
lidite?, O invalidnom d6chodku rozhoduje
socialna poistovia),

TAZKE ZDRAVOTNE POSTIHNUTIE (Co
je dolezité vediet o tazkom zdravotnom
postihnuti? O TZP rozhoduje Urad prace,
socialnych veci a rodiny, Vyhody preuka-
zu TZP, Postup pri vybavovani preukazu
a prispevkov),

ZAMESTNANIE (Co je délezité vediet
o pravach pacienta v zamestnani? Aj inva-
lidny a tazko zdravotne postihnuty clovek
moze byt zamestnany),

SOCIALNE SLUZBY (Co je dblezité vediet
o socialnych sluzbach? Socidlne sluzby
poskytuju obce a VUC a sUukromni posky-
tovatelia),

KUPELNA LIECBA (Co by ste mali vediet
o kupelnej liecbe? Kupelna liecba hradena
zdravotnou poistoviiou),

REUMA AVHODNE POTRAVINY,
praktické rady — stravovanie, Vyzerat dob-
re, citit sa lepsie, Ako zvladnut zmatok
v kuchynia mnoho dalSich odpovedi podla
potrieb a otdzok posluchacov.

Na novy projekt Edukacia pacientov ses-
trami sme mali samé pozitivne hodnote-
nia zo strany Ucastnikov aj organizatorov
z MP/K, preto sa vynasnazime o jeho vol-
né pokradovanie aj v budicom roku. Da-
kujeme vsetkym, ktori prispeli k Uspesnej
realizacii tohto zameru.

-red-

priestor v ambulanciach. Ti, ktori svojim
dielom prispeli k Uspesnej priprave tychto
edukacnych podujati, ¢i uz prednasajuci,
pracovnicky z centraly LPRe SR alebo dob-
rovolnici v miestnych pobockach, vietci
si zaslUzia velké podakovanie. Hlavne da-
kujeme partnerovi projektu za dlhoro¢n0
spolupracu. Krasnym prejavom zaujmu
o besedy a prednaskovu cinnost bola vzdy
hojna Ucast posluchacov.

-red-
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Trh koze

Dria 27.10.2019 sa v Bratislave v OC Eurovea
uskutocnil Trh koze, na ktorom sa zucast-
nili aj zastupkyne LPRe SR a Klubu Psoria-
tickej Artritidy. Boli pripravené zaujimavé
predndsky o psoridze, psoriatickej artritide
a ochoreniach koze. Ulastnici mali moz-
nost vyuzit verejné aj diskrétne poradne na
konzultaciu problémov s lekdrmi, poradit sa
s odbornikmi o produktoch vhodnych na typ
pokozky alebo konkrétny problém. Kontro-
lovali sa znamienka a dokonca aj kiby pomo-

cou sonografie. Medzi stankami obcianskych
zdruzeni, neziskovych organizacii a klubov
sme nechybali ani my z Klubu Psoriatickej
Artritidy a Ligy proti reumatizmu SR.
Pacienti sa o nas zaujimali a ¢o nas potesilo,
mali zaujem aj o novy klub a jeho aktivity.
Pevne verim, Ze sa nasa pomoc dostane kaz-
dému, kto ju potrebuje. Koncili sme neskoro
podvecer, ale spokojni, ze sme tam boli pre
dobru vec.

—Lubica Bartovd-

Vzdelavanie pacientov AOPP

Systematické vzdelavanie lidrov pacientov pripravili uz v dvoch
cykloch odbornici v rdmci Eurdpskej akadémie vzdelavania pa-
cientov EUPATI, pedagdgovia zo Slovenskej akadémie vzdelaného
pacienta na Slovenskej zdravotnickej univerzite a dalsi odbornici
zo sukromnych aj verejnych institucii. V lektorskom zbore sU leka-
ri, farmaceuti, ekonémovia, vyskumni a pedagogicki pracovnici,
pravnici, socialni pracovnici, sestry a ini odbornici.

Pred letom kurz Uspesne ukoncilo 10 absolventov, z toho dve
z LPRe SR. V septembri bol zahajeny druhy cyklus kurzu, kde ma
Liga opat svoje Sikovné Studentky. Kurz bude opét pozostavat
z klasickych prednéasok, interaktivnych workshopov a kazdy stu-
dent v zavere vypracuje svoju odborny pisomnu pracu na tému,
ktorej sa chce aj v budUcnosti venovat. Obhajobou zaverecnej se-
minarnej prace Student ziska certifikat a jeho praca bude publiko-
vana v odbornych ¢asopisoch. Po absolvovani tohto vzdelavacie-
ho kurzu maju Studenti prilezitost byt lepsim lidrom v aktivitach
svojich pacientskych organizacii a spolupracovat s Asociaciou na
ochranu prav pacientov. Maju vacsiu Sancu byt relevantnym part-
nerom napr. v diskusidch so Statnymi a verejnymi inStitUciami,
alebo mézu poskytovat konzultacie pre Statnu a verejny spravu,
farmaceutické a iné spoloc¢nosti. V idealnom pripade sa absolventi

mozu v buducnosti zapojit do lektorského zboru AOPP.

-red-

Prednaskové popoludnia LPRe SR v NITRE a v TRNAVE

V polovici novembra sme pripravili dve
Prednaskové popoludnia LPRe SR v Nitre
a v Trnave. Obe tieto mesta sa usiluju o za-
loZzenie miestnych pobociek Ligy, preto
sme ich vzhladom na ich snahu a iniciativu
prisli takto podporit. A vyplatilo sa. Zdujem
o prednasky bol a Ucastnici podporili mys-
lienku vzniku pobociek LPRe SR.

V Nitre sme boli 12. novembra v MEDIA-
HAUS-e. Program sme pripravili zaujimavy.
S prvou témou ,Co vietko (ne)vieme o re-
umatickych ochoreniach?" vystipil doc.
MUDr. Ivan Vano, PhD. z Reumatologickej
ambulancie — centrum biologickej liecby,
ktora sidli vo Fakultnej nemocnici v Nitre.
Druhou prednaskou s nazvom ,Spondy-
loartritida: ochorenie mnohych podo6b"
posluchacov zaujal MUDr. Richard Valent
z Reumatologickej ambulancie v Nitre. Na
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zaver odbornikom a Ucastnikom podakova-
la za skvelé prijatie predsednicka LPRe SR
PhDr. Jana Dob3ovi¢ové Cernakova a infor-
movala ich o Cinnosti a planoch Ligy proti
reumatizmu. Zaujala aj sprava o poduja-
tiach, ktoré sa konali neddvno po celom
Slovensku pri prilezitosti Svetového dna
reumatizmu 2019.

Zmysluplnym  zaviSenim  nitrianskeho
stretnutia bola zakladajuca clenska scho-
dza. Od 12. novembra ma Liga svoju po-
bocku aj v Nitre.

V Trnave sme sa stretli na prednaskovom
popoludni LPRe SR 19. novembra v za-
sadacke na prizemi Trnavskej univerzity.
Program bol podobny ako v Nitre, ale pred-
nasajuci reumatoldgovia si pripravili vlast-
né zaujimavé témy. O mytoch a faktoch
okolo reumatickych ochoreni poslucha¢om

porozpraval zaujimavou formou MUDr.
Pavol Dobrovodsky z Reumatologickej
ambulancie Fakultnej nemocnice Trnava.
O tom ,Ked ma trapi kibova psoriaza" pris-
la do Trnavy prednasat pani MUDr. Helena
Raffayova, PhD. z Narodného Ustavu reu-
matickych choréb z Piestan. V zavere o Cin-
nosti Ligy proti reumatizmu SR pozozpra-
vala PhDr. Jana Dob3ovi¢ova Cernakova,
predsednicka LPRe SR.
Pre Ucastnikov prednaskovych popolud-
ni boli pripravené propagacné materialy:
knizky, brozirky, informacné letdky a iné
prekvapenia. U¢astnici podujatia opéat naj-
viac ocenili, Zze sa v diskusiach mohli od-
bornikov bezprostredne pytat na vietko,
¢o ich zaujimalo ohladom reumatickych
ochoreni.

-red-
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Liga proti reumatizmu
nominovala na ocenenie

n e » 66
»-MOJ lekar
Prof. MUDY. Jozefa
Rovenského, DrSc., FRCP,

ktory sa stal lauredtom ocenenia.

Blahozelame!

Pan profesor Rovensky posobil 27 rokov na
poste riaditela Narodného Ustavu reumatic-
kych choréb v Piestanoch. Od roku 1990 aj
ako zakladajuci, neskor ako Cestny predseda
Ligy proti reumatizmu na Slovensku. Cely
svoj aktivny Zivot venoval pacientom a pocas
svojej praxe zaviedol v lie¢be reumatickych
ochoreni mnoho novych terapeutickych ino-
vacii. Panovi profesorovi patri velka vdaka
a Ucta pacientov za to, ze stoja na nohach,
zvladaju kazdodenné aktivity a maju silnu
pacientsku organizaciu, ktora ich vzdelava
a pomaha im zvlddnut tazké chvile. Na konte
ma bohatU publikacnt ¢innost v domacich,
aj zahrani¢nych casopisoch, organizova-
nie a aktivnu Ucast na mnohych odbornych
podujatiach. Je drzitefom viacerych vyznam-
nych oceneni — Radu Ludovita Stira, ktory
prepoziciava prezident Slovenskej republiky,
Ci zlatej medaily Slovenskej lekarskej spo-
lo¢nosti, ktoru ziskal za svoju aktivnu pracu
v oblasti mediciny.

-red-

3. celoslovenska

Asociacia na ochranu prav pacientov SR
zorganizovala v poradi uz Tretiu celoslo-
vensky pacientsku konferenciu a Stvrty
narodnu konferenciu EUPATI SK, ktora sa
uskutocnila 22. - 23. novembra 2019 v ho-
teli Vienna House Easy v Bratislave. Té-
mou tohto ro¢nika bola PARTNERI PRE
ZDRAVIE — PARTNERI PRE ZMENY. Okrem
zaujimavych prednasok a diskusii udelo-
vali ocenenia ,Mo6j lekar" a ,Moja sestra".

Liga proti reumatizmnu nominovala na ocenenie

~Moja sestra“

Mgr. Katarinu Kovarovud, MBA a Mgr. Romana Flamika a kol.

Mgr. Katarina Kovarova, MBA od roku
1995 pracuje ako sestra v Narodnom Usta-
ve reumatickych chorob v Piestanoch, kde
posobila ako sestra pri 16zku na oddeleni,
neskor nastupila na oddelenie biologickej
lie¢by a klinickych $tddii v NURCH-u. Po
materskej dovolenke nastUpila na poziciu
ambulantnej sestry, v roku 2015 bola me-
novana do funkcie ndmestnicky riaditela
pre osetrovatelstvo (od roku 2018 zmena
nazvu na vedUca odboru oSetrovatelstva).
Katarina Kovarova si svoju kvalifikaciu
zvy$ovalaVOS na SZS vTrnave, odbor dip-
lomovana detska sestra, neskor Studiom
naVs, je absolventkou Trnavskej Univerzi-
ty, Fakulty zdravotnictva a socialnej pra-
ce, odbor: oSetrovatelstvo. V roku 2005
ziskala Specializaciu v $pecializacnom od-
bore oSetrovatelska starostlivost v odbo-
roch vnutorného lekarstva. V rokoch 2010
— 2011 absolvovala $tudium manazmentu
v zdravotnictve.

Sestra Katarina Kovarova je profesional-
ka vo svojom odbore, mila, usmiata zena,
ktord je ochotnd vzdy pomoct. Je pri-
jemnou kolegynou a spolupracovnickou
sestier a lekarov NURCH-u, ale hlavne je
tu pre pacientov, ktorym vie pomoct, po-
radit, vyrieSit aj nerieSitelné problémy.
Nelutuje c¢as ani namahu, ktoru pre pa-
cienta venuje navyse, alebo v ¢ase svojho
volna. Jej fudsky a empaticky pristup oce-
nuju vsetky vekové kategdrie pacientov.
K tym najmens$im ma prijemny materin-
sky pristup.

Okrem prace sestry pomahala aj ako do-
brovolni¢ka v pacientskom zdruzeni Liga
proti reumatizmu na Slovensku, v pozicii
tajomnicky. V Lige proti reumatizmu SR je
¢lenkou od roku 2000, kedy zacala praco-
vat ako sekretarka Ligy.

Nominaciu premenil a laureatom ocenenia
»Moja sestra" sa stal Mgr. Roman Flamik
a ADOS 4LIFE s.r.o. Ak pacient potrebuje

domacu odetrovatelsky starostlivost ale-
bo lie¢ebnu rehabilitaciu, pracovnici ADOS
4LIFE prichadzaju za nim domov. Manazé-
rom ADOS sluzieb je Roman Flamik, ktory
neustale sluzby rozvija a zabezpedluje ne-
ruseny chod agentiry. Vynimocnymi ich
robi aj fakt, Ze pracovnici maju vzdelanie
a dlhoro¢ny prax v urgentnej medicine.
Ku kvalitnej oSetrovatelskej starostlivos-
ti samozrejme nepatri len odbornd zdat-
nost, ale aj fudsky a empaticky pristup.
Vyznamnou vyhodou sluzieb a zdravotnej
starostlivosti ADOS 4LIFE je to, ze odbor-
nici k pacientovi prichadzaju vo vopred
dohodnutych terminoch. SU vzdy pripra-
veni poskytnUt alebo aj sprostredkovat
zdravotnu starostlivost a pomoc, ak sa nie-
¢o mimoriadne prihodilo. Pacienta nikdy
nenechaju bez pomoci. Vsetci v agentire
maju citlivy a individualny pristup, ktory
v prirodzenej doméacej atmosfére napoma-
ha k rychlejSiemu uzdraveniu, ¢i zmierne-
niu ochorenia. Pacient/klient je u nich na
prvom mieste a vazia si ho, preto sa vzdy
snazia pripravit individualny oSetrovatel-
sky plan podla potrieb daného klienta. Vel-
kym prinosom je aj pravidelna rehabilitacia
pacienta v domacom prostredi na 16zku.
Ak pacient nemoze alebo nevladze chodit
k svojmu lekarovi kvoli odberu krvi alebo
podavaniu injekcii, aj tieto sluzby im za-
bezpecia ochotni pracovnici ADOS 4LIFE.

-red-

pacientska konferencia AOPP

V rdmci hlasovania mohla aj Siroka verejnost
rozhodnUt o svojom vitazovi. Zdravotnikov
na vyznamné ocenenie, ktoré bolo udelo-
vané v ramci 3. celoslovenskej pacientskej
konferencie organizovanej Asociaciou na
ochranu prav pacientov SR, nominovali
za ich pracu a obetavost samotni pacienti
(pacientske zdruzenia).

-red-
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Konferencia eurépskych pacientskych organizacii
(EPIS) 2019 v Prahe

Dria 7.11.2019 som sa ako zastupca za Ligu
proti reumatizmu na Slovensku a sucas-
ne ako predsedni¢ka Klubu Psoriatickej
Artritidy, z0castnila na konferencii EPIS 2019
(European Patient Innovation Summit) v Pra-
he. Stretlo sa nas tam viacero za rozne pa-
cientske organizacie zo Slovenska. Nasa sku-
pinka sa konferencie zicastnila spolu eskymi
zastupcami pacientskych zdruzeni.

Konferencia zacala prihovorom cez telemost
z Dublinu. Pripojeni a aktivne zi¢astneni on-
line prenosu boli pacienti v Belgicku, Francuz-
sku, Nemecku, irsku, Taliansku, Portugalsku,
Spanielsku a Chorvétsku. Priamy online pre-
nos sledovali skupiny z Albanska, Bulharska,
Macedonska, Ceskej Republiky a Slovenska,
Cypru, Grécka, Madarska, Litvy, Malty, Slovin-
ska a Svajciarska. Na tejto konferencii sa z0-
castnilo viac ako 300 pacientskych organizacii.
Diskutovali sme o jednotlivych témach, naj-
ma o ich prinose, aky by mali pre pacientov
a tiez o moznych problémoch realizacie.
Najviac sme diskutovali o elektronickom
zdravotnom zdzname pacienta, ktorého
realizacia na Slovensku uz zacina vo forme
E-Zdravia, avSak eSte ani zdaleka nie je tam,
kde by mohla byt. Prinosom by boli Strukturo-
vané informacie o zdravotnom stave pacien-
ta, o jeho liecbe, vyvoji ochorenia, moznych
interakciach v liecbe, alergiach, vysledkoch
vysetreni, RTG snimky, terminy vySetreni
a moznost rychlo a jednoducho vytiahnut
zo zadznamu potrebné informacie, nakol-
ko v klasickych papierovych zédznamoch s0
informacie neprehladné a lekari Specialisti pri

Video WAD 2019

Mesiac oktéber je mesiac zvySovania
povedomia o reumatickych ochoreniach,
ktoré pri vlasnej diagnostike a spravne
nastavenej liecbe nemusia znamenat
stratu prace, ¢i koniec kvalitného Zivota.
Pozrite si video z dielne World Arthritis
Day so slovenskymi titulkami, ako Ziju
a pracuju ludia s reumou na celom svete.
Chceme sa tymto podakovat aj fudom,
ktori reumatikom pomahaju a umoziujo
im aj napriek tomuto ochoreniu pracovat
anevzdavatsa.

Link:
https://tivi.cas.sk/video/2523353/
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vySetreni nemaju tolko casu, aby podrobne
Studovali zdravotny zdznam pacienta. Zhodli
sme sa v3ak aj na rizikach, napriklad komu
vietkému by boli osobné informacie pacien-
ta spristupnené, kto by zaznamy pacientov
do takejto formy spracovaval, kto by kon-
troloval spravnost spracovania Udajov a tiez
financovanie. Venovali sme sa aj digitalnemu
vzdelavaniu, ktoré by pre pacienta znamena-
lo pravidelny prisun informécii prave o jeho
ochoreni zrozumitelnym spésobom a v spo-
jeni s online konzultaciami s lekarom, kde by
mal viac ¢asu na formulovanie a premyslenie
si otazok ako v ambulancii. S jednoduchymi
otazkami by nemusel ¢akat u lekara v ¢akar-
ni, by tak pacient dostal vietky informacie,
ktoré potrebuje formou ktorej rozumie, kto-
ré by boli odborne déveryhodné. Pri téme di-
gitdlnej starostlivosti (napr. online objedna-
vanie), ktord by usetrila ¢as lekara i pacienta
a u nas diastocne aj funguje, sme natrafili na
problém starSej generacie, pripadne menej
pocitacovo zdatnych pacientoy, ktori by tito
moznost nevedeli vyuzit vo svoj prospech. Po
porovnanis ostatnym pracovnymi skupinami
sme zistili, Ze sa venovali tiez tymto témam
s velmi podobnymi zavermi. Mali sme tiez
moznost predostriet hlavny problém, ktory
vidime v realizacii tychto inovacii. Zhodli sme
sa, ze velkym problémom je najma financo-
vanie a v hlasovani vSetkych zUcastnenych
na tejto konferencii problém financovania
bol druhym najzavaznejsim, ktory vnimali.

Zaujimava bola aj prednaska o umelej in-
teligencii v poradenstve pre pacientov.

V suclasnosti funguju niektoré softwéry
(napr. Allia, 2017 pre psoriaticky artritidu) na-
podobiiujice ludskd komunikaciu, ktord by
mala zabezpedit rychle odpovede a jednodu-
cht komunikaciu s pacientom o jeho zdravot-
nom probléme. Rizikom v tomto pripade je
kontrola spravnosti takejto komunikacie, aby
nedoslo k poskodeniu pacienta. Tiez by bola
ZziadUca realizacia nie v cudzom jazyku.
Nakoniec zUc¢astnené pracovné skupiny dis-
kutovali sthrnne o najzaujimavejsich témach
a predstavach do buducnosti. My sme si od-
niesli nové informacie a pohlad na moznosti,
ktoré pre pacientov naozaj moézu znamenat
vyraznu pomoc v zivote s ochorenim. Sme
radi, ze sme sa mohli zUlastnit, prispiet
vlastnym nazorom a napadmi a aspor trosku
ovplyvnit buduci vyvoj v tejto oblasti, Co je
naozaj velka vec.

—Lubica Bartova-




Zmeny v kompenzaciach

Od 1. jula 2019 vzrastol prispevok na osobnu
asistenciu a opatrovanie.

Vyska prispevku na poskytovanie socialnej
sluzby v zariadeniach je rozdielna pre jed-
notlivé stupne odkazanosti. Prispevok pri
poskytovani pobytovej formy socialnej sluzby
v zariadeniach ma v pripade druhého stupna
odkazanosti dosiahnut 104 eur, pre Siesty stu-
pen odkazanosti do 546 eur. Pri poskytovani
ambulantnej formy socidlnej sluzby je stano-
veny prispevok pri druhom stupni odkazanosti
na 70 eur, pre Siesty stupen 364 eur.

Vlada schvalila aj nariadenie rezortu prace,
ktorym sa zvysi sadzba na jednu hodinu osob-
nej asistencie a vyska penazného prispevku na
opatrovanie.

V pripade opatrovatela jednej tazko zdra-
votne postihnutej osoby prispevok stupne
0 60,99 eura, v pripade viacerych opatrova-
nych TZP 0s6b ma stUpnut o 80,02 eura.

V  pripade opatrovatelov poberajucich
déchodok ma prispevok vzrast o 30,47 eura
a pri opatrovani viacerych oséb o 39,98 eura.
ZvysSenie sadzby na jednu hodinu osobnej
asistencie o 0,36 eura prinesie zvySenie
penazného prispevku na osobnu asistenciu
v priemere mesacne o priblizne 50,4 eura.

Cielom zvysSenia sadzby je zlepsit podmien-
ky pre osoby, ktoré poskytuju osobny asis-
tenciu alebo opatruju fyzicky osobu s taz-
kym zdravotnym postihnutim.

Z LIECIV STAREJ MAMY

Zemiaky

Lulok zemiakovy je potravina, no nadzemné
casti tejto rastliny su jedovaté! Je to
viacro¢na hluznata plodina, ktorad na zaciat-
ku 19. storocia ochranila Europu pred hla-
domormi a epidémiami skorbutu (choroba
zapricinena nedostatkom vitaminu C).

Obycajny zemiak, najcastejsia potrava na-
Sich predkov, je jednou z najhodnotnejsich
a najkomplexnejsich plodin, ktoré su u nas
uz udomacnené. Podzemna hluza obsa-
huje vitamin C, B6 a B3, ale aj zelezo, med;,

mangan, fosfor, draslik, zeaxantin, vlakninu
a bielkoviny. Obsahuje vsetkych 21 aminoky-
selin, z ktorych sa v nasom tele tvoria kom-
pletné proteiny. Zla povest, ze zemiaky maju
vela cholesterolu a pribera sa z nich, sa tyka
ale len lupienkov, hranolcekov a inak na tuku
pripravovanych pochutin zo zemiakov. Ak su
zemiaky pripravené spravnym sposobom,
su fantastickym pomocnikom pri znizovani
alebo kontrole telesnej hmotnosti. Idedlna je
priprava na pare, varenie pri nizkej teplote,
alebo pecenie v Supke.

SU dolezité pre spravnu funkciu svalov a ner-
vovej sustavy. Znizuju vysoky cholesterol,
upravuju funkciu Criev a pravidelnost stolice.
Znizuju vysoky krvny tlak, podporuju imuni-
tu a chrania bunky pred p6sobenim volnych
radikalov. Nemenej dolezita je ich funkcia pri
prevencii kardiovaskularnych ochoreni a pri
tvorbe kibovej hmoty.

Stava zo zemiakov je priam zazraény elixir!
Nie je presne urcené, kolko Stavy je kedy
potrebné vypit. Nema idedlnu chut, mozno
ju vylepsit mrkvovou Stavou. Ale da sa na
to zvyknut. Je potrebné odskusat si vhod-
né mnozstvo individualne. Ak sU zemiaky
zdravé a bez chémie, skodit nemézu.

Je to vynikajuci protizapalovy napoj. Velmi
dobre funguje pri artritide a pri inych zapalo-
vych bolestiach, hlavne kibov a chrbta. Zvy-
Suje krvny obeh vo vsetkych castiach tela.
Zemiakova Stava je zasadita. Je vynikajuca
na ekzémy a akné, poméha upokojit pokoz-
ku. Pomaha pri chudnuti. Vypite jednu salku
rano, este pred ranajkami, a potom vecer, 2-3
hodiny pred spanim. Zemiakova Stava odpla-
vuje z tela kyselinu mocovu, zabranuje vzni-

ku vapenatych kamenov v mocovych cestach
a detoxikuje organizmus. Vo svete sa s dob-
rymi vysledkami pouziva i pri liecbe hepati-
tidy. Je vhodna na liecbu pankreatitidy a pre
[udi's cukrovkou a vysokym krvnym tlakom.
Je vhodna ako podporny prostriedok pri
lie¢be nadorov a rakoviny. Cervené a fialové
zemiaky obsahuju totiz velké mnozstvo an-
tokyanov a tie zastavuju rast rakovinovych
buniek. ZIté a oranzové zemiaky zas obsahu-
ju velké mnoZzstvo zeaxantinu, ¢o je vyznam-
ny antioxidant i pre zrak.

Pouzit sa da aj surovy zemiak!

Zemiaky pomahaju zmiernit podrazdenie
koze, liecia zapaly, hydratuju kozu a poma-
haju pri akomkolvek ustipnuti. Ak mate tma-
vé kruhy pod ocami alebo opuchnuté odi,
priloZte si na ne platok zemiaku, ktory bol
predtym polhodinu v chladnicke. SU aj dob-
rou pomocou pre ubolené svaly. MoZete apli-
kovat tak teply, ako aj studeny zemiakovy
obklad. Pouzite surové postruhané zemiaky
ulozené predtym polhodinu v chladnicke ale-
bo kratko ohriate v horucej vode.

Existuje vela odrod zemiakov, z ktorych
sU mnohé pre nas exotické, i ked sa obcas
v predajniach vyskytuju. Doverujme nasim
rodnym zemiacikom, idealne pestovanym
v zahradkach bez umelych zasahov a vyuzi-
vajme ich nielen ako potravinu, ale i ako lah-
ko dostupny a lacny liek.

Zdroj internet:
https://fitshaker.sk, wikipédia,
https://mnau.sk, www.info.sk,
https://casprezeny.pluska.sk,
www.dobrarada.sk a iné
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Trikrat o daroch

Vopred sa ospravedIniujem, ze moje pribehy,
Ci Uvahy sa tykaju tak casto mojich byvalych
Ziakov, mojich deti. Pedagogiku som vlastne
ani nestudovala, narodila som sa s fnou.

Moj prvy pribeh je skor smutny. | ked prezi-
vame radostny vianocny Cas, vieme, Ze smu-
tok sa strieda s radostou, dobro so zlom,
a ze vela zivotnych smutkov vyriesi len Cas.
Moj byvaly ziak Jurko dochadzal do Skoly
z Roznavy. Mal mamku, sestricku a ocka, bol
to taky ten klasicky pobehaj fungujici na
vzbure, nezavislosti a ve¢nom generaénom
konflikte otec — syn. Raz rano, bol to mesiac
pred maturitou, mi telefonovala s placom
jeho mamka. Ocko, tazky cukrovkar, cestou
do nemocnice v sanitke zomrel. Prosila ma,
aby som to Jurkovi povedala ja, lebo ona to
nedokaze. Podlomili sa mi doslova koleng,
rozplakala som sa a netusila, ako to mam
urobit. Vlastne si uz tu hrozu ani presne ne-
pamatam. Pamatam si len jeho neveriaci
pohlad, jeho Sok a to, ako sme sa objimali,
klacali v kabinete na zemi a ja som ho len
drzala, drzala a drzala. Objimala som ho ako
nikdy nikoho. Bol mojim chlapcom a vidiet
ako surovo dospieva a pomaly si uvedomuje
zodpovednost, ktory na neho ocko prenie-
sol, bol horor. Dala som mu danajsky ,dar".
Zmaturoval az v septembri a bol to uz Upl-
ne iny chlapec. Dal mi darcek. Vlastnoruc¢ne
vyrobeny stromcek z drotikov s mnozstvom
flitrov, ¢o ho muselo stat hodiny prace.
Dodnes ho mam odlozeny v mojej sukrom-
nej vitrinke, s predmetmi mojmu srdcu naj-
blizsimi. Z mojho Jurka sa stal policajt. Ked
som ho stretla, samozrejme som sa zasa
rozrevala ako decko, ale on tiez. Povedala
som len, ze ocko je na neho hrdy, a ze na
neho budem stale mysliet. A aj myslim.

| druhy pribeh je o mojich chlapcoch. Bola
to Specialna trieda. Fakt drsna banda. Deti
z bohatych rodin s peniazmi bez lasky, deti
z rozdelenych rodin, ¢i deti milované, no
totdlne nezavislé, lietajuce v maléroch,
bitkach ¢i nezaujme o nic iné ako o seba.
Tuto vldiu svorku som dostala ako prvakov

a musim povedat, Ze som si s nimi prezila
svoje. Cez socialku, policajtov, vSevedia-
cich ,milujucich" rodicov az po lekarov (ne-
budem bliZsie rozoberat). Co &ert nechcel,
zradil ma zl¢nik a ja som skoncila na chi-
rurgii so spoluleziacou Katkou s tym istym
problémom. Zl¢niky ndm vybrali a spolo¢-
ne sme skucaliv jednejizbe. A ako to medzi
babami byva, porozpravali sme si kadeco.
Jej muz viac nebol ako bol, vychovavala
v biede tri deti a starala sa i o bezvladne-
ho svokra. Vtedy mi doslo, Ze neviem, Co je
Zivot a Ze sa mam vlastne ako prasa v zite.
Ni¢ netrva vecne a ja som sa vratila udit.
Vzdy som sa mojim chlapcom zverovala
aj s niektorymi osobnymi pribehmi, ¢o ich
ucilo nevidiet len seba, ale aj realny Zivot
a oni ich prijimali s otvorenym srdcom ale
aj s vedomim, Ze ¢im viac im budem roz-
pravat, tym menej ich budem skdsat :).
A tak som im rozpravala aj o Katke a jej
Zivote. Asi o dva tyZzdne ma zavolali do trie-
dy, ze ¢i by som im nevybavila tri hodiny
volna. Samozrejme som to zamietla. Takze
¢i nemoézu prist poobede ku mne domov.
To uz som schvalila. Prisli traja s nejakym
dospelym muzom. Netusila som, ¢o Cakat.
Ale oni, ze ¢i nepoznam Katkinu adresu.
V totalnom Soku som vysla k autu a to
bolo natrepané balikmi so Satstvom, obu-
vou, hrackami a kadecim inym. Bez slova
som nastupila, povedala adresu a isli sme.
Ked sme vystUpili pred Katkinym domom,
chlapci vystupili, zavolali ju a vylozZili celé
auto. Ona i ja sme sa na seba len pozerali
som slzami v odiach, jej deti nechapali, ¢o
sa deje. Chlapcom to bolo tieZ trapne, a tak
veci len vylozili a ten pan jej eSte podal
obalku. Obe sme na seba chvilu pozerali,
objali sme sa a my sme rychlo odisli. Akcia
tychto mojich milovanych darebakov ma
ohromila a ja som si uvedomila, Ze nech sa
tvaria akokolvek, nech rebeluju, nadavaju
a su drzi a zli, ze maju zlaté srdiecka. Ze to
bol obrovsky dar pre Katku, ale hlavne pre
mna, to uz asi ani netreba pisat.

Treti pribeh je o dare absolUtneho Stastia.
Asi si vy, hlavne starsi, pamatate, Zze dostat
sa za starych c¢ias na medicinu bez konexii
alebo rodiny ¢i inak bolo takmer nemozné.
Prijimali tak kazdého desiateho, ¢asto bez
presne stanovenych pravidiel a moznos-
ti kontroly. Snom méjho manzela a mojej
dcéry bola prave tato skola. Vzdy bola az
nenormalne ctiziadostiva, pri dvojkach na
vysvedceni nariekala ako keby Slo o Zivot.
Mala genialnu paméat po manzelovej mam-
ke a Studovat medicinu naozaj chcela. Ja
som bola oproti manzelovi tvrdy realista.
Vedela som, Ze niekedy ani najlepsie vy-
sledky nestacia, ale nemala som to srdce
predcasne jej to vysvetlovat. Uchadzacov
bolo v tom rocniku okolo 800. Prijat mohli
tusim 60. Neverila som. Jednoducho som
nedokazala dufat, ze sa to podari. Skusky
sa konali, dcéra s placom tvrdila, Ze vietko
pokazila. Ja som zasa rozmyslala len o tom,
ako jej nezlomit srdce. Ked mali vyvesit vy-
sledky, chodila som tajne na fakultu kazdy
den. Zaumienila som si, ze musim byt prva,
ktora bude riesit dcérine zlomené srdiec-
ko. Ten den nastal a ja som stala pred na-
stenkou s menami Uspesnych uchadzadov.
Po prvom letmom pohlade som toho vela
nevnimala. Potom som zacala poslednym
miestom. UZ len zo zotrvacnosti som dita-
la dalej. Pri ¢isle 19 bolo meno nasej dcéry.
Neverila som. Nemohla som uverit tolké-
mu Stastiu. Paméatam sa, ze som tam stala,
triasla sa a plakala. Vnimala som taky napor
Stastia, ako nikdy predtym. Ked prisSiel vrat-
nik, ktory sa uz asi zacal o mna bat, nevni-
mala som ho. Potom som len pocula -Pani,
pani, ni¢ sa nedeje, podari sa to nabuduce!
Stale vratka v kolenach som prstom ukaza-
la na meno mojej dcéry. Pochopil a posadil
ma na lavicku. Doniesol pohar vody a ja som
po pol hodine bola schopna fungovat ako
normalny clovek. Bol to jeden z najkrajsich
dni v mojom Zivote. Bol to pre mna ten naj-
vzacnejsi dar.

-eb-
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MIESTNE POBOCKY

Spravy o ¢innosti miestnych pobociek a klubov v 2. polroku 2019

LPRe - Miestna pobocka Banska Bystrica

Banskobystricki reumatici v roku 2019

Miestna pobocka Ligy proti reumatizmu
v Banskej Bystrici sa vtomto roku opat snazi
rozSirovat svoju clensky zakladiu. Chceme
predovsetkym motivovat (nielen) bystric-
kych reumatikov k pohybu. Napriek tomu, ze
nas obcas pribrzduju choroby ¢i vela starosti
a problémov, vzdy sme radi, ak sa moézeme
stretnUt na nejakej spolocnej akcii.

Impulzmi pre zlepSovanie nasej fyzickej, ale
i psychickej kondicie su prave spolo¢né podu-
jatia. Na jesen ich pripravujeme hned niekol-
ko.

Vybornym spustacom endorfinov je pokra-
Covanie v realizacii projektu ,Rozhybme
sa s nordic walking", ktory realizujeme s fi-
nan¢nou podporou mesta Banska Bystrica.
Ciefom nasho projektu je umoznit reumati-
kom zaktivizovanie svojej fyzickej kondicie
s pouzitim popularnej techniky chédze nor-
dic walking. Takto sme mali moznost hybat
sa v okoli Banskej Bystrice a nasledne reha-
bilitovat a relaxovat v kiupeloch Turcianske
Teplice. Co sa tyka nordic walkingu —zda sa, ze
momentalne (vdaka aktivnym ¢lenom) sme-
rujeme k pravidelnému kazdotyzdennému
Sportovaniu s palicami.

Bystricki reumatici sa snazia vzdelavat v ob-
lastiach, ktoré sa dotykaju ich ochorenia.
Prikladom je pilotna ,Beseda so zdravotnou

sestrou®, ktord sa uskutocnila 11. septembra
2019. Zdravotné sestry nam formou pred-
nasky poskytli informacie z roéznorodych
oblasti, od socidlneho zabezpelenia az po
zdravU vyzivu. Pre nas vSak bolo cenné aj
osobné stretnutie so sestrami z ambulancii
a rozhovor o nasich a ich problémoch.
Koncom septembra, 24.9.2019, sme pripravili
pre ¢lenov MP Stvrty rocnik oblubenych pred-
naskovych stretnuti s lekarmi pod nazvom
.Beseda s lekdrmi bez bieleho plasta". Okrem
cennych informacii, ktoré sprostredkovali le-
kari —ma tento projekt pre pobocku aj benefit
moznosti upozornit na nasu pacientsku skupi-
nu, ktora rada privita novych ¢lenov.

V zavere roka to bol treti ro¢nik nasho pohy-
bového podujatia — Nezna reumaticka revo-
lUcia, (17. novembra) v mestskom parku, kde
bol ¢as na spolocné stretnutie a Sportovanie
s nordic walking palicami. V decembri sa vy-
darila tradi¢na kapustnica a predviano¢né
stretnutie s ¢clenmi MP.

A nakoniec, s radostou konstatujeme: plody
motivacného stretnutia v Piestanoch (v au-
guste) sa ukazali v tom, Ze skupina nadse-
nych ¢lenov zacala pravidelne cvicit jogu.

Magr. Jaroslav Becka,
predseda LPRe —MP Banska Bystrica

LPRe - Miestna pobocka Bardejov

Bardejov&ania na Lomnickom Stite

Zamyslam sa nad tym, aké aktivity robime
v nasej miestnej pobocke v Bardejove pocas
celého roka pre ¢lenov Ligy, ale aj pre verej-
nost. Urcite viem, Ze robime toho ovela viac,
ako sa da napisat na par riadkov prispevku
v Informa¢nom bulletine. UZ len tie nase
priatelské stretnutia nas obohacuju o nové
poznatky, o silu a energiu, ktort cerpadme na-
vzajom z nasich pozitivnych myslienok.V MP
mame 50 ¢lenov. Nie je to vela, ale dost nato,
aby sme vytvorili sudrzny celok, ktory fun-
guje na baze priatelstva. Nase aktivity v dru-
hom polroku pozostavali z pali¢ckovania NW,
relaxovania vo Wellness spa v Bardejovskych
kupeloch a v novo zrekonstruovanej plavarni
v Bardejove. Okrem toho sme pri prilezitosti
SDR pripravili eduka¢né vzdelavanie so zdra-
votnymi sestrami, ktoré zaujalo vietkych zu-
¢astnenych, a kde sa rozvinula plodna disku-
sia. Tento rok sa ndm opat vydaril rekondi¢ny
pobyt na Strbskom Plese v hoteli Solisko,
ktorého sa zUcastnili aj ¢lenovia Klubu Mo-
tylik. V3etci vyjadrovali vdaku len v samych
superlativoch, boli spokojni s pobytom po

vietkych strankach. Je ndm nesmiernou ctou,
ze sa k nam pridali a vzivali si spolu s nami
¢aro Vysokych Tatier. Samozrejme, Ze sa uz
teraz teSime na pobyt na buduci rok, ktory si
Klub Motylik u nas vopred rezervoval. Pocas
tohtoro¢ného rekondi¢ného pobytu sme si
naplanovali v jeden den aj vyhliadku na Vyso-
ké Tatry z Lomnického Stitu vysokého 2634
m n. m. Ak by som chcela opisat pocity, ktoré
sme ,hore na Stite" prezivali, tak na to naozaj
neexistuju ziadne slova. Obloha bez jediného
bieleho mraky, sinko na obzore v plnej kra-
se a zasnezeny Lomnicak, to bol balzam na

dusu. Ten panoramaticky obraz zo Stitu do
doliny nam vsetkym vtlacil slzy do o¢i. Boli
to slzy Stastia z naozajstne nadhernej, slo-
venskej krajiny, akoby sme videli ,siedmy
div sveta". Paradox je, ze volné listky boli uz
len prave na tento jeden defi a iba na skory
rannu hodinu, tak sme to brali vietkymi de-
siatimi (nasa Majka by bez listka z Infocentra
ani neodisla, tak velmi sa chcela dostat hore).
Poviem vam, na Lomnickom stite som bola
uz viackrat, ale takyto nadherny pohlad zho-
ra som zazila prvykrat. Verim, Ze sa to udialo
aj vdaka fudom, s ktorymi sme stravili tieto
krasne chvile, lebo vsetci su nositelmi dobra
a pokoja. Som Stastng, Ze ich mam. Za tieto
pocity dakujeme aj MsU Bardejov, ktoré nam
kazdy rok poskytuje dotaciu na rekondi¢ny
pobyt.

A na zaver chcem este dodat, Ze nasej pred-
sednicke Janke zalezi nielen na tom, aby
sme aktivne zili vo vSetkych miestnych po-
bockach a kluboch, ale aj na tom, aby sme
boli sebavedomé, sebaisté a samozrejme
aj krasne zeny. Preto ndm na Motivacno-
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vzdelavacom kurze v PieStanoch sprostred-
kovala stretnutie s Uzasnymidamamizo Style
University, ktoré nas nauili vela o zenach
a pre zeny. Ja som sa naudila naozaj vela.
V prvom rade mat rada samu seba, v druhom
rade sa za vsetko dobré, ¢o sa mi v Zivote
deje, podakovat. Dakujem Deniske Majskej
a Vladke Baldzovej, ze pomahaju zenam byt
krasnymi a sebaistymi. A najviac dakujem
Tebe Janka Dob3ovicova Cerndkova, Ze si tu
pre nas. Som rada, Ze Ta mame.

Darina Kostikovd, predsednicka MP Bardejov,
bardejov@mojareuma.sk

LPRe - Miestna pobocka Bratislava

Nordic walking je jednou z oblUbenych ak-
tivit bratislavskych reumatikov. Najviac
krokov s NW palicami spravila nasa ¢lenka
Hela. Dalou $portovou aktivitou vhodnou
pre reumatikov je joga. Na Cele so Silviou sa
par ¢lenov nasej pobocky pravidelne streta-
va a spolu cvidia jogu pre reumatikov. Jed-
nou z ¢innosti Ligy proti reumatizmu je tiez
osveta, a preto sme boli v septembri sicas-
tou Zrazu Slovenskych a Ceskych reumato-
l6gov v Starom Smokovci. Tam sme sa sna-
ziliz pozicie pacienta a zastupcu pacientskej
organizacie poukazat na vyznam ,hlasu" pa-
cienta. Zaroven sme poukazovali na to, ze
pacient mo6ze byt nielen prijimatel zdravot-
nej starostlivosti, ale tiez lekarovym part-
nerom v pristupe k liecbe svojho ochorenia.
KedZe sa pacienti radi vzdelavaju, aj tento

LPRe - Miestna poboc¢ka Cadca

Uplynuly rok 2019 v nasej pobocke hodnotime ako Uspesny, s novymi
vyzvami do budUcnosti. Podarilo sa ndm zorganizovat par peknych akcii.
V januari sme zorganizovali rekondi¢ny pobyt v hoteli Harmonia
v Piestanoch, zicastnilo sa ho 64 clenov a sympatizantov. Spolo¢ne
sme stravili pekné dni odpocinku. Podla planu sme pripravili vo feb-
ruari Vyrocnu ¢lensky schédzu, spojeny s odbornymi prednaskami
nasich reumatolédgov, MUDr. Viliama Marika, PhD. a MUDr. Gabriely
Belakovej, PhD.

Pocas jarnych dni sme sa zacali venovat nordic walkingu. Palickuje-
me v meste, na cyklotrase i na horskych cestach. Pre skraslenie nasho
mesta Krasna nad Kysucou sme vycistili urcity Cast v okoli cyklotrasy.
V juli uz tradi¢ne organizujeme Chorvatsko, navstivili sme Drvenik.

Uspesna akcia v oktébri, Stretnutie s lekarmi bez bieleho plasta,
v Krasne nad Kysucou oslovila 90 nasich ¢lenov. Velka vdaka patri
nasim prednasajucim reumatolégom. Na mesiac november sme
pripravili rekondi¢ny pobyt pre nasich ¢lenov v PieStanskych kipe-
foch a Harmonii. Tesi nas narast nasej ¢lenskej zakladne aj v tomto
roku, a to nas zavazuje pokracovat v aktivitach a vylepSovat nasu
pracu. Na toto vietko potrebujeme ziskavat zdroje a to je priorit-
nou Ulohou nasej pobocky.

Anna Kormancovd, tajomnicka LPRe — MP Cadca,
cadca@mojareuma.sk
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rok sa ndm podarilo pokracovat v popular-
nych Besedach s lekarmi bez bielych plas-
tov, kde sme veselo aj vazne debatovali na
témy suvisiace s naSou reumou. Na zveda-
vé otdzky vietkych ziclastnenych trpezlivo
odpovedali nase stalice MUDr. Brazdilova,
MUDr. Tarab¢akova a MUDr. Cierny. Prvy-
krat sme tento rok zorganizovali aj besedu
so sestrou pracujicou v reumatologickej
ambulancii. Diskutovali sme najma na témy
socialnej pomoci a vyzivy pri reumatickych
ochoreniach. Zastupcovia nasej pobocky
boli tieZ sucastou oslav Svetového dria reu-
matizmu 2019 v Piestanoch.

Magr. Jana Francuzova,
predsednicka MP Bratislava,
bratislava@mojareuma.sk
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LPRe - Miestna pobocka llava

Po Londyne pred Brexitom

Tak sme si upravili nazov celoslovenského
projektu Ligy proti reumatizmu na Sloven-
sku ,Pohnime sa s reumou!" v nasej poboc-
ke llava. Ciefom nasej Cinnosti bolo podporit
pohyb vseobecne, vyjadrit podporu Sveto-
vému dnu reumatizmu, ktory si pripomina-
me v oktobri, zmerat pocet krokov, sice bez
pali¢iek, ktoré zodpovedaju vikendovému
pobytu so spoznanim pamiatok v Londyne.
Prvych 698 krokov zaznamenal nas kroko-
mer na ceste z hotela na Zelezni¢n0 stanicu.
Kupujeme 15 cestovnych listkov s nazvom
Jtravel card", ktoré pouZzijeme nielen vo
vlaku, ale aj v metre. Cesta na stanicu Saint
Pancras trva asi 40 minuUt. Cesta cez stanicu
na nastupisko linky Jubillee zodpoveda 1289
krokom. Cielom je stanica Liverpool Street
Station a po dalSich 555 krokoch prichadza-
me k miestu prvého poznania. Je to sUsosie
deti, ktoré pripomina miesto, na ktoré pri-
cestovalo celkom 669 deti z Ceskoslovenska
pred druhou svetovou vojnou. Je to pribeh
Sira Nicholasa Wintona a deti, ktoré sa mu
podarilo zachranit. Nie sme historici, ale ni¢
nam nebrani, aby sme si povedali zakladné
informacie o tomto muZzovi a jeho cinoch
stiahnuté z internetu. Priddvame k tomu
aj minUtku ticha. Rovnakou cestou ideme
nazad na metro, smerujeme k znamemu
mostu ,Tower Bridge". Ked si precitame
histériu a dobu, kedy sa most staval, lepSie
pochopime, preco sa Anglicku v minulosti
hovorilo ,Dielfia sveta". Za mostom je Stvrt
nazyvana Doky, ale po dokoch niet ani pa-
miatky. Boli zni¢ené pocas druhej svetovej
vojny a na ich mieste vyrastla moderna ad-
ministrativna Stvrt v case pred londynskou
olympiddou. Histériu londynskych dokov
pripomina muzeum a pred nim lahky mostik
pre pesich. Most navrhoval architekt z Ces-
koslovenska Jan Kaplicky. Ten Jan Kaplicky,
ktory navrhol budovu medialneho a krike-
tového centra v Londyne, luxusné nakupné
centrum Selfridge building v Birminghame
a iné pozoruhodné stavby. Navrh narodnej
kniznice v Prahe, projekt znamy ako ,cho-

llava v Prahe

Nato, aby sme si mohli d6stojne pripome-
nut Svetovy den reumatizmu, sme vykonali
nasledovné kroky. Najskor sme si objednali
dobré pocasie. Potom autobus, ktory sme
nasledne zrusili, nakolko podet zdujemcov
zUCastnit sa podujatia bol vacsi ako kapacita
autobusu. Tiez sme museli poziadat o viac
[6Zok na ubytovanie. Aby sme mohli zdo-
kladovat nasu aktivitu, odovzdali sme vset-
ky zalohované flase a kipili hodinky, ktoré
nam odmerali kroky a vzdialenosti, ktoré
sme zvladli. 11.10.2019 sme mali krasnu
prechadzku vo vopred objednanom pocasi
po Vysehrade a Novom meste prazskom.

botnica" nepresadil, aj ked sutaz vyhral. Po-
litici mu vysvetlili, Ze sa to neda. Je zrejmé,
Ze Uspech sa neodpusta. Cas nam nedovolu-
je pozriet si toto miesto, a tak si pribeh toh-
to muza len pripomenieme. Do ,Toweru" sa
nedostaneme, pretoze je tu stale vela ludi
¢akajucich na vstupenky. Lodou po Temzi sa
dostaneme az k Westminsterskému mostu.
Znadma Elisabeth tower so svojim Big Be-
nom je celd zahalena a obklopena lesenim.
Prechadzame okolo Westminsterského
opatstva, Downing street a nastupujeme na
autobus smerom na Trafalgarské namestie.
Majestétny stip so sochou admirala Nelso-
na je pred nami. Tu moézete manifestovat
cely def, doobeda za Brexit, poobede proti.
Medzitym podla toho ku komu sa pridate,
nakolko je tu demostracii ako maku. Pri-
hovédrame sa manifestujicim, ktori idu cez
namestie s velkym napisom ,Brexit now".
Uéastnitka nam so zapalom vysvetluje ako
Anglicko na Eurépu doplaca. Pripaja sa dalsi
protestujuci za Brexit, ale tomu nerozumie-
me ani slovo. Ale mdm pocit, ze zabudol,
ze Anglicko uz nie je impérium, a tak mu
len oznamujem, Ze budeme Anglicku drzat
palce. Krokomer nam ukazuje, Ze uz mame
»nasliapanych" 12 000 krokov. Linkou metra
sa dostavame na stanicu situovanu blizko
Kensingtonského palaca, miestu, kde by-
vala Diana. Je tu stale vela ludi. Mdme aj
pekné pocasie, a tak si mézeme sadnit na
travnik, tak ako stovky dalSich, a trocha si
oddychnut a vychutnat si atmosféru jesen-
ného Londyna. Z tohto miesta sa vraciame
na zelezni¢nu stanicu a spét na nase ubyto-
vanie. Krokomer ndm ukazuje, ze jednot-
livec presiel 13,5 kilometra, ¢o zodpoveda
19 785 krokom. Nedela nas privita ,with
showers", to znamena lahkymi prehankami.
Na trhovisku v Candemn Town si uvedomu-
jeme, ako vyzeraju ulice preplnené ludmi.
Za necelé dve hodiny sa tu da nasliapat len
3 100 krokov. Metrom sa opat dostavame
na Trafalgarské namestie a odtial' krdsnou
promenadou az k Buckinghamskému pa-

Nas zaujem o stretnutie s predstavitelmi
Ceskej ligy proti reumatizmu ndm nevysiel,
lebo ich oslava na Palackom namesti bola
sice v rovnaky den, ale mimo nasej cesty,
a naviac v rovnaky den sa konal aj pohreb
Karla Gotta, a tak Praha bola hore noha-
mi. V naSom programe bola aj prechadzka
12.10.2019, kedy sme sa zucastnili omse
v katedréle Sv. Vita a nasledne sme sa pre-
Sli po ceste, po ktorej v minulosti kracal nie
len korunovacny sprievod Karla IV., ale aj
korunovacéné sprievody inych panovnikov.
V krasnom pocasi sme si mohli vychutnat
Nerudowu ulicu, Karlov most, Orloj, Karolinum

lacu. Tadialto viezli Dianu do katedraly Sva-
tého Pavla ako sle¢nu a nazad vz iSla ako
princezna. Mozno sa doditate, ze z Trafalgar-
ského namestia je to k Buckinghamskému
palacu 1 500 metrov, ale my mozeme potvr-
dit, Ze je to 2 142 krokov. Do Westminterskej
katedraly je to asi 15 minUt pohodInej chédze
a podla krokomeru 1 423 krokov. Dobre nam
padne, ked'si vnitri m6zeme oddychnut. Na
cestu ku katedrdle Svatého Pavla chceme
vyuzit typicky dvojposchodovy autobus, ale
mame smolu, pretoze v nedelu nepremava.
Pouzijeme metro a o chvilu sme vo vnutri ka-
tedraly a po¢Uvame pekny organovy koncert.
Tu aj nase prechadzky koncia. Sme o ¢osi bo-
hatsi, nakolko kazdy Ucastnik mal malu po-
vinnost pripravit si informacie o pamiatkach
a miestach, ktoré sme navstivili. Nebol to
pravy ,Nordic walking" ale m6zeme potvr-
dit, Ze na navstevu najvyznamnejsich pamia-
tok v Londyne potrebujete celkom 23,6 km
a tomu zodpovedajucich 33 714 krokov.
-josros-

aj Prasnu branu. Hodinky ndm ukazovali, ze
jednotlivec presiel za tieto dva dni 41 499
NW krokov. Bolo to sice bez NW paliciek,
ale dokopy sme s U¢astnikmi nasliapali 2 157
948 NW krokov. Ked pozerame na to Cislo,
sme si isti, Ze sme sa pohybovali hlavne pre
svoje zdravie, ale myslime si, Zze by s nami
mohla byt spokojna aj nasa $éfovd, pani
doktorka Janka Dob3ovicova ale urite aj
Karel IV.

-josros-

Ing. Jozef Rosenbaum, MP Ilava
ilava@mojareuma.sk
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LPRe - Miestna pobocka Kosice

Aj druhy polrok bohatej ¢innosti LPRe v Kosi-
ciach, ktora sa neda par riadkami ani opisat,
zacal rekondi¢nymi pobytmi.

Po majovych Bardejovskych kupeloch, juno-
vych Vysnych Ruzbachoch sme prvykrat ab-
solvovali pobyt v malebnom prostredi Liptov-
ského Jana v hoteli AVENA. Uz aj to samotné
prostredie Liptova okrem procedir pomohlo
nacerpat energiu a sily a v lone krasnej Jan-
skej doliny aj kipanie v termalnom kupalisku
a prechadzky s palickami NW.

K staliciam patri pravidelny septembrovy po-
byt na Zemplinskej Sirave a vylety v jej okoli.
To, ze kazdy pobyt zahffia mnozstvo proce-
dur, bohaty kultUrny program a iné akcie je
samozrejmostou, netreba to ani rozpisovat.

V rdmci Svetového diia reumatizmu sa nam
po piestanskom podujati mimoriadne vydarila
oktdbrova navsteva kosickej ZOO, ktord bola
podobne vynikajuco zorganizovana. Takmer
100 ¢lenov sa tesilo vybornej prechadzke po
Sirokom a slnkom zaliatom katastriZOO

s nordicwalking pali¢ckami, vybornému obe-
du, posedeniu s priatelmi a celkovym vyhod-
notenim najlepsich ,walkerov" za sledované

obdobie dvoch dekad oktobra:

1.Ing. Olexa Michal 167 450 krokov
2. Mgr. Olexova Magdaléna 160 000 krokov
3. Bc. Bertdkova Helena 96 000 krokov
4.Ing. Slama Ervin 60 000 krokov

5.1ng. Kubacka Igor 46 000 krokov

V nasej Cinnosti je samozrejmostou cvicenie
pre reumatikov 2-krat do tyzdna, Ucast na
roznych kultdrnych podujatiach a vedenie
kroniky.

Snad' najvacsia Ucast je na prednaskovych
podujatiach. Pritomni sa neustdle dozvedaju
nové a zaujimavé informacie o reumatickych
ochoreniach, lie¢be a inovaciach v nej, aj o ne-
ziaducich 0c¢inkoch a pod. Bohatou diskusiou
sa navzajom vymienaju skusenosti ako bojo-
vat s touto chorobou.

Obohatenim a novinkou bola v tomto roku
prednaska so zdravotnou sestrou Bc. Albinou
Benkeovou. V decembri klasicky sa v Ko-
Siciach zakonluje celoslovenské stretnutie
s lekarmi bez bieleho plasta, ktoré tradicne
spajame s predviano¢nym programom, roz-
davanim viano¢nych mini daréekov zUcast-
nenym a slavnostnym ukoncenim Uspesného
roka v nasej pobocke, za ¢o sme vdacni najma
nasej predsednicke Bc. Zuzke Bendikovej.

Sme radi, Ze sme ¢lenmi velkej rodiny Ligy
proti reumatizmu na Slovensku a ze k jej
Uspe$nému napredovaniu, napifianiu jej
Sirokospektralneho poslania prispievame
svojou aktivnou cinnostou aj my.

Kazdym rokom nam v pobocke pribidajo
novi ¢lenovia, reumatici, aj sympatizanti.

Organizovanie podujati je o to narocnej-
Sie, rekondi¢né pobyty musime navysSovat,
priestory na akcie rozsirovat, ale nevzda-
vame sa. Snaha nie je nikdy marna, o to
viac nas tesi, ked odchadzame z podujati
spokojni, plni dojmov, novych poznatkov,
skusenosti. Hlavne vsak Stastni, Ze pri spo-
lo¢nych stretnutiach zabudame na reuma-
tické bolesti, strasti a vSetko zlé, ¢o nam
nasa diagnéza ,, nadeluje".

Daniela Mikulovd

Zuzana Bendikovd, www.ligareumake.sk,
kosice@mojareuma.sk

LPRe - Miestna pobocka Luc¢enec

Nasa miestna pobocka LPRe SR v druhom
polroku vyvijala bohaty cinnost a ¢lenovia
prejavovali aktivitu pri stretavani sa ako aj pri
navrhovani ¢innosti pobocky.

V druhom polroku sme sa na prednaskach
a spolo¢nych akciach stretli osemkrat. Okrem
stretnuti v klube sme si zorganizovali celo-
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denné vylety do Kremnice, Antolu a Banskej
Stiavnice. V Kremnici sme si pozreli expoziciu
Mincovne, velmi peknu vystavu ,Povab kame-
ninovych zdhrad", Mestsky hrad aj s vystupom
na vyhliadkovy vezu (zdatnejsi zdolali krutych
160 schodov) a zasli sme si aj na Stred Eurd-
py. V Antole sme presli celd expoziciu zamku

a niektori ¢lenovia sa predli aj prilahlym par-
kom. V Banskej Stiavnici nas zaujalo Banské
muzeum, rozsiahly pohyblivy dreveny Betle-
hem a rozsiahla Botanicka zahrada, v ktorej
je radost prechadzat sa. Niektori ¢lenovia si
pozreli aj Kalvariu.

Velmi peknou akciou bol aj Stvordnovy pobyt
v Tatrach s ubytovanim v Tatranskych Matlia-
roch s vyletmi do réznych casti Tatranského
parku, ako je Zelené pleso, Slieszky dom,
Solisko, Strbské pleso, Bachledova dolina
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s chodnikom v korunach stromov a vyhliad-
kovou vezou. Zaujalo nas aj mizeum TANAPu
s hodnotnymi expoziciami. Na ceste domov
sme sa zastavili na Pieninach, kde sme sa pre-
viezli na pltiach prielomom Hornadu a obdivo-
vali nadherné scenérie okolia z hladiny rieky
na polskej aj slovenskej strane.

V rdmci projektu LPRe SR ,Pohnime sa s re-
umou!" a jeho iniciativy ,Milién krokov* sme
si urobili ndroénejsiu prechadzku na hrad So-
moska na Slovensko-Madarskej hranici s jeho
unikatnym kamennym vodopadom a naro¢-
nejSou prechadzkou naduénym chodnikom cez
Cast Cerovskej vrchoviny. Akciu sme ukoncili

opekackou a druznou zabavou pri heligonke
a ludovych piesiiach.

Na akcii v ramci ,Svetového dna reumatizmu®
sa zUcastnilo 38 nasich ¢lenov a do vyzvy ,Mi-
lion krokov" pribudli dal3ie tisicky NW krokov.
Presli sme sa nasim peknym Luc¢eneckym par-
kom az na hradzu luenskej priehrady, kde
nas Cakal teply ¢aj a chutny gulas. V ramci
vzdelavania nasich ¢lenov sme zorganizovali
dve odborné prednasky na témy: Praktické
rady pacientov s reumatologickym ochore-
nim a Prva pomoc pri Urazoch. Aj tohto roku
sa nam dostalo pomoci od mesta pri financo-
vani autobusov na niektoré jednodriové vyle-

LPRe - Miestna pobocka Martin

Clenovia LPRe — MP Martin navstivili pred-
stavenie operety Carovna flauta v Banskej
Bystrici a divadelné predstavenia v KoSiciach.
Takisto boli U¢astni na vernisazi vytvarnych
diel v Martine. Sportové hry sa stali tradiciou
popri kultirno-spolocenskych podujatiach.
Z(castnili sme sa aj na okresnych Sportovych

hrach organizovanych mestskym uUradom
a okresnou radou SZZP v Martine. Tak ako
kazdy rok, aj tento, ¢lenovia miestnej poboc-
ky uskutocnili turistické vychadzky po okoli
Martina — Strane, Jahodnickych hajov, Vru-
tok a Bystricky, na ktoré vyuzili NW palicky,
nase verné pomocnicky. Slne¢né dni jesene

LPRe - Miestna pobocka Nitra

V novembri sme Uspesne zavrsili niekolko-
rony pripravu zalozenia pobocky v Nitre.
Za aktivnej Ucasti a zaujmu manzelov Re-
giecovych sme v zdvere nitrianskeho pred-
naskového stretnutia zrealizovali zakladaju-
cu ¢lensky schodzu. Predsedom LPRe — MP
Nitra bol jednohlasne zvoleny Ing. Radoslav
Regiec. Velmi sa teSime aktivnej podpore
a Ucasti oboch reumatoldégov doc. MUDr.
Ivana Vana, PhD. a MUDr. Richarda Valenta,

sU z Reumatologickej ambulancie — centra
biologickej lie¢by, ktora sidli vo Fakultnej ne-
mocnici v Nitre. Obaja sa stali zakladajucimi
¢lenmi miestnej pobocky a ¢lenmi Vyboru
LPRe — MP.

0Od 12. novembra 2019 ma Liga svoju pobo¢-
ku aj v Nitre.

Ing. Radoslav Regiec, predseda LPRe — MP
Nitra, nitra@mojareuma.sk

LPRe - Miestna pobocka Poprad

LPRe — MP Poprad sa vo svojej ¢innosti v Il.
polroku 2019 riadila schvalenym planom.
V mesiaci jon sme mali tradi¢né posedenie
pri gulasi v Spisskej Teplici v altanku nasho
aktivneho ¢lena Michala Kubika. Tuto akciu
mozeme hodnotit ako velmi Uspesnu.

V mesiacoch jul a august sme uskutocni-
li viacero akcii. Navstivili sme termalne
kupaliska v Podhajskej, vo Vrbove a Ga-
novciach. Mimo planu sme boli na vylete
na Spisskom hrade, kde sme Zial precenili
svoje sily a nie vSetci Ucastnici vysli az do
hornej ¢asti hradu. Vynahradil im to vyhlad
na okolie, ktory je krasny aj z jeho dolnej
casti. Boli sme aj v kipeloch Vysné Ruzba-
chy, kde sme si prezreli kipele, prirodny
vytvor ,krater" a relaxovali sme v krytom
bazéne hotela Izabela.

Dria 10.10.2019 sme v ramci Svetového
diia reumatizmu zorganizovali stretnutie
.Beseda s lekarmibez bieleho plasta®, kde
nam predndsali nase popradské odborné

.

lekarky a to MUDr. Zuzana Cizmaérikova
na tému: ,Liecba reumatoidnej artritidy
v sUcasnosti* a MUDr. Daniela Tkacova na
tému: ,Spolupraca pacienta a lekara pri
liecbe zapalovych reumatickych ochoreni*.
Prednasky boli napriek mensim technic-
kym problémom velmi zaujimavé, poucné
a vietkych pritomnych velmi zaujali, o om
svedcila aj plodna diskusia po ich skonceni.

ty a pridelovanie volnych listkov na kultirne
podujatia.
Na zaver roka sme pripravili slavnostné pose-
denie s odmeriovanim jubilantov roku 2019
spojené s pohostenim a viano¢nou kapustni-
cou. Vyslovujem podakovanie za aktivnu pra-
cu nadSmu predsedovi a celému vyboru nasej
pobocky.
Viera Matusova,
podpredsednicka MP Lucenec

Viktor Kvak, predseda LPRe-MP Lucenec,
lucenec@mojareuma.sk

vyuzili na zber gastanov a farebného listia na
vytvaranie jesennych dekoracii. Niektori sa
zUcastnili rekondi¢nych pobytov v Trendian-
skych Tepliciach.

Magr. Elena Prostredna,
predsednicka LPRe — MP Martin,
martin@mojareuma.sk

Celkovo mozeme skonstatovat, Ze rok
2019 bol pre nasu pobocku Uspesny, o com
sveddi aj nérast nadej clenskej zakladne.
Jediné, ¢o nas trapi, je nezaujem mladsich
ro¢nikov o vstup do nasej MP.

Mdria Galkova
predsednicka LPRe SR MP Poprad,
poprad@mojareuma.sk
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LPRe - Miestna pobocka Puchov

V PieStanoch sme sa aj my z LPRe — MP Pu-
chov stretli na podujatiach pri prileZitosti SDR
2019. LPRe SR pripravila zaujimavy a bohaty
program pre svoje pobocky, kluby ale aj Siroku
verejnost.

V piatok 1l.oktobra som pricestovala do
Piestan. Privitalo ma jesenné slniecko a pred
NURCH-om aj nasa pani predsednitka Ligy
Jana Dob3ovi¢ova Cernakova. Program zadi-
nal odbornym seminarom ,Od tedrie k praxi
3" v NURCH-u. Po jeho skonéeni sme sa uby-
tovali v hoteli Magndlia.

Vecerny prechadzku som zakoncila pri so-
che Barlolamacda, ktory bol podsvieteny na
modro. Druhy den nasho stretnutia bol opat
zaujimavy. V ramci projektu ,Pohnime sa s re-
umou" som sa zUc¢astnila na celoslovenskom
stretnuti walkerov — chodcov s nordic walking

palickami aj s inStruktdZou. Absolvovala som
trat od hotela Magnodlia cez Krajinsky most,
KUpelny ostrov, Kolonddovy most spat k ho-
telu Magndlia. Dal$im bodom programu so-
botnajsieho popoludnia bola spomienka na
nedavno zosnulého ¢lena LPRe SR pana Miro-
slava Chebana, ¢o ma velmi dojalo.

V sobotu vecer bolo slavnostné vyhodnotenie

novinarskej sutaze ,KROK 2018". V nedelu
dopoludnia bolo spolo¢né zasadnutie pred-
sednictva a zastupcov MP/K, kde sme vyhod-
notili podujatia SDR 2019 a projekt ,,Pohnime
sasreumou!™.
Nasa LPRe — MP Puchov bola zatial v rdmci
Slovenska na piatom mieste. Zastupcovia MP
LPRe SR a jej klubov hovorili o svojej ¢innosti.
Tesim sa, ze som mala moznost stretnut no-
vych milych ludia s niektorymi som sa stihla aj
trochu porozpravat. Ziskala som nové poznat-
ky, ktoré ma obohatili.

Jana Durovcovd, LPRe — MP Pichov

Anna Motuzova,

predsednicka LPRe — MP Puchov
puchov@mojareuma.sk,
www.reuma-puchov.sk

LPRe - Miestnha pobocka Topol'cany

Vyborové schodzky pobocky Topolcany sa
konaju pravidelne kazdy mesiac. Program
na ll. polrok 2019 ¢lenky vyboru pripravovali
aj na zaklade pripomienok ¢lenov miestnej
pobocky.

V mesiacoch jul a august sme sa zapojili do
tvorby a pripomienkovania komunitného
planu v meste Topolcany, kde sme pripo-
mienkovali oblasti potrieb zdravotne po-
stihnutych obc¢anov. Podporili sme mestom
organizovanu akciu ,Family day a Topol-
Ciansky den zdravia“, kde sme sa dozvedeli
viac o naSom zdravotnom stave a vhodnom
cviceni.

V mesiacoch maj a september sme navstivili
kupele v Malych Bieliciach, kde sme rekon-
dicnym pohybom travili dopoludnie a po
obede sme si posedeli a zabavili sa na ne-
dalekom salasi Kostrin a v Rybarskej Baste
v Solcanoch. Dobrud naladu nam vygradova-
la hudobna skupina Komfort. Clenovia po-
bocky tieto pobyty velmi oblubuju.

V septembri sa uskutocnila beseda ,..bez

LPRe - Miestna pobocka Trencin

Cas plynie a nase naplanované aktivity sa
pomaly napifaju. Zaciatkom leta sme sa
stretli na Kubrej pri kyselke. Toto oblUbe-
né miesto vyletov pre Siroké okolie sme
si vybrali na opekacku. Dvakrat sme stihli
pravidelny navstevu nasho oblubeného ter-
malneho kupaliska vo Velkom Mederi. Toto
kUpanie je pre nade ubolené kiby vzdy vel-
mi prospesné a ulavujuce. V septembri sme
absolvovali vikendovy pobyt v kupeloch
Nimnica. Na tuto akciu nam prispelo miest-
ne zastupitelstvo mesta Trencin grantom,
o ktory sme poziadali zaciatkom roka. Tato
finan¢na injekcia bola pre mnohych ¢lenov
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bieleho plasta® za Ucasti reumatoldogov
z Piestan a Nitry — MUDr. Varno, MUDr. Va-
lent a MUDr. Stancik. Mali sme moznost
nielen vypocut si odborné prednasky, ale co
bolo pre nas mimoriadne zaujimavé, mohli
sme sa pytat priamo na riesenie nasich zdra-
votnych problémov a dozvediet sa o nasich
diagndzach viac.

3.10.2019 sme ku Svetovému dfu reu-
matizmu uskutocnili pochod s palickami
NORDIC WALKING. Nasa trasa vedie kaz-
doro¢ne od mestskej plavarne cez mestsky
park okolo potoka Chotina do Parku Spor-
tovcov a ukoncujeme ho vzdy v zasadacke
Zimného Stadiona. Pripomenuli sme si vyz-
nam a histériu Svetového dria reumatizmu.
Pri prijemnom obdcerstveni nds svojimi vtip-
mi zabavali ¢lenovia pobocky.

V mesiaci novembri sme si prijemné chvile
zo spoloc¢ného pohybu zopakovali. Pocho-
dovali sme s palickami NW po vSetkych
chodnikoch Parku Sportovcov a spolocne
sme sa opat prijemne pobavili. Spolocné

polahcujucou okolnostou, pretoze nemuseli
platit pInU sumu pobytu. Pocasie nam vyslo
na 100% a vsetci sme pookriali.

Zial postretla nas aj smutna udalost. Po
dlhsej chorobe nas opustil vzacny clovek
a priatelka, nasa aktivna clenka vyboru
MP, ¢lenka redakcnej rady nasho Bulletinu
a Clenka centralnej LPRe v Piestanoch Ma-
rika Bonova. Jej citlivd a poctiva dusa nam
bude dlho chybat. Cest jej pamiatke!

Janka Kucerova,
predsednicka LPRe — MP Trencin,
trencin@mojareuma.sk

pohybové aktivity skvalitnuju zivot i v star-
Som veku. Nase pochody zvladaju i clenky
a clenovia, ktori uz dosiahli osemdesiat
a viac rokov.

Velky zdujem je tiez o individualne pochody
s palickami NW, ktoré pre nas zaobstarala
Liga proti reumatizmu. Pravidelne koluju
medzi ¢lenmi a vietci sa ich snazia maximal-
ne vyuzivat. Ved pohyb je najdolezitejSim
liekom pri reumatickom ochoreni.

Clenky vyboru panie Kollarova a Uzikové sa
zU¢astnili na Motivacno-vzdeldavacom kurze
v Piestanoch, spojenom s celoslovenskym
stretnutim reumatikov. Vratili sa s mnoz-
stvom peknych zazitkov, novych skusenosti
vat s nasim ochorenim. Vdaka celému orga-
niza¢nému timu.

Tatiana Uhrinovska,
predsednicka LPRe — MP Topolcany,
topolcany@mojareuma.sk
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LPRe - Miestna pobocka Trnava

Ziniciativy pacientov v Trnave Liga proti reumatizmu v blizkej budUcnosti pripravuje zalozenie novej miestnej pobocky v Trnave. Zaujemci o pobo¢-
ku aj jej ¢Cinnost sa mozu prihlasit na liga@mojareuma.sk

Nové poznatky o psychike a lieCbe pacientov
s chronickymi ochoreniami

V Bratislave sme 22.novembra uviedli do zi-
vota novu knizku pre pacientov s chronicky-
mi ochoreniami, s ktorymi aj na Slovensku
bojuju desiatky tisic ludi, v takmer vietkych
vekovych kategériach. Zapalové autoimu-
nitné ochorenia ako Crohnova choroba, ul-

cerozna kolitida, reumatoidna artritida,
juvenilna reumatoidna artritida, spondyla-
rartritidy, hydradenitida, ¢i psoriaza, to
vietko sU ochorenia, ktoré vyrazne ovplyv-
nuju aj kvalitu zivota ¢loveka. Na psychike
pacientov sa vyrazne podpisuju neustale me-
niace sa fazy ich ochorenia, kedy sa akitne
prejavy striedaju s obdobiami miernejsich
prejavov a opatovnym vzplanutim choroby.
Kazdy, komu diagnostikovali vazne chro-
nické zapalové ochorenie si kladie otazku,
ako zit s mojim ochorenim spokojny Zivot?
U¢inna lie¢ba si vyzaduje komplexny pristup.
Aj preto vznikla kniha ,Chronicka onemocné-
ni [é¢ba zméni*, na ktorej sa autorsky podie-
[ali ¢eski a slovenski odbornici: Laura Janac-
kovd, Zelmira Macejova, Maria Simaljakova
a Ladislav Kuzela.

LPRe - Klub Ciernych Kosti

Tretie stretnutie rozhodujucich aktivistov
EURORDIS-u bolo na tému: ,Ako zlepsit pri-
stup pacientov k lie¢be zriedkavych ochore-
ni*. EURORDIS je svojho druhu jedine¢na ne-
ziskova aliancia zdruzujuca 837 pacientskych
organizacii zo 70 krajin, ktoré pomahaju pa-
cientom trpiacim na niektoré zo zriedkavych
ochoreni. Iniciuje spolupracu pri zlepSovani
zdravia a Zzivotov 30 miliénov ludi Zijicich
v Eurdpe so zriedkavou chorobou.
www.eurordis.org/3rd-access-symposium.
Ambiciou EURORDIS-u je do roku 2025 po-
skytnut zriedkavo chorym pacientom:

1. 3 az 5-krat viac novych schvalenych terapii
ro¢ne,

2. za 3 az 5-krdt nizsiu cenu, nez je tomu
dnes.

Klub Ciernych Kosti (KCK) sa v sU¢asnosti
nachadza v procese ziskavania ¢lenov, <o je
v tejto raritnej a zatial systematicky neevi-
dovanej skupine pacientov velmi néarocné.
Ambiciou aktivistov klubu, z ktorych vacsina
ma diagnozu ,alkaptonuria®, je informovat
verejnost, Ze pacienti a prenasaci prislus-
ného naruseného génu su kdekolvek medzi
nami a ze toto ochorenie méze stretnut ko-
hokolvek. Klub chce zdruzovat pacientoy,
ktori sU so svojou diagndzou osameli, chce
byt sprievodcom vsetkych pacientov s alkap-
tonuriou na Slovensku na ceste k U¢innej liec-
be, ktoru si zaslUzia rovnako ako iné skupiny
pacientov so zriedkavymi ochoreniami. KCK
chce byt sucastou dvihajuceho sa eurdpske-

ho hlasu za prava ludi trpiacich na niektoru
zo zriedkavych chordb. Stretla som sa aj so
zastupkynou vyrobcu Ucinnej latky nitizinon,
ktory zatial na AKU-diagnoézu zaregistrovany
nie je. AKU-pacientom vsak otvéara nadejny
cestu k preventivnej liecbe a po UspeSnom
vyhodnoteni klinickej skisky SONIA2 aj za-
rucené zlepsSenie ich zdravia."

Hlavnou spravou, ktora na Sympoziu pre
svet odznela bolo, Ze len spojené Usilie viet-
kych ztcastnenych stran je zdsadnym pred-
pokladom, aby sa zriedkavo chory pacient
mohol dostat k ORPHAN-liekom. Odzneli tu
praktické navrhy, ako prehibit déveryhodnu
a transparentnu kooperaciu medzi stranou
platiacou za liek a stranou, ktora liek posky-
tuje. Odzneli tu navrhy, ako by sa pacient so
znamym zriedkavym ochorenim mal diag-
nostikovat najneskér do jedného roka po
prvej navsteve lekdra. Postavenie Eurdpskej
referencnej siete (ERNs) pri vytvarani po-
trebnych databaz a pri konkrétnom kontakte
s pacientom ziskava v Eurdpe na intenzite
a doveryhodnosti. Otazky zvolenej liecby
a jej konkrétnych benefitov pre zriedkavo
chorého pacienta boli diskutované zo viet-
kych stran. Dolezité je zapojenie pacienta,
a to od samého zadiatku procesu hladania
liecby. V celom procese treba neustale pre-
verovat, aké zdravotné vystupy su pre kon-
krétneho pacienta dolezité. Koordinované
zdokonalovanie evidencie zriedkavo chorych
pacientov po celej Eurdpe bolo neustale opa-
kovanou vyzvou pre vsetkych Ucastnikov

«Kazdy pacient sa potrebuje ¢o najskor do-
stat do Stadia prijatia choroby a zmierit sa
s tym, Ze navstevy lekarov, vysetrenia, lieky
a obmedzenia ¢innosti, ktoré boli pre nich sa-
mozrejmostou sa stavaju uz neoddelitelnou
sUcastou ich Zivotov," spresiiuje Jana Dob-
Sovicova Cernakova, predsednicka Ligy proti
reumatizmu na Slovensku.

Zasadny vplyv na priebeh liecby u pacienta
s chronickym ochorenim ma kvalita vztahu
medzi lekdrom a pacientom, hibka ich dé-
very a dobrd komunikacia. ,Ak pacient veri
svojmu lekarovi, medicinskym postupom, te-
rapiam a Ucinkom lie¢by, moze dojst k zlep-
Seniu jeho zdravotného stavu", odkryva psy-
chologické poznatky lie¢by Laura Janackova.

-red-

Sympdzia. Zaverecnd verzia prijatého poli-
tického dokumentu z tohto sympdzia bola
zverejnend v aprili 2019 na web-stranke EU-
RORDIS-u.
KCK sa perspektivne tiez chce stat ¢lenom
EURORDIS-u, ked budeme mat dostatok
finan¢nych prostriedkov na zaplatenie ¢len-
ského. Ak by nas chcel niekto v tomto smere
podporit, potesil by nds prostrednictvom no-
vootvoreného U¢tu KCK - vid niZsie.
(Podporte Klub Ciernych Kosti pri LPRe SR,
ciernekosti@mojareuma.sk:
IBAN: SK1583300000002601584637,
SWIFT/BIC: FIOZSKBAXXX)
Ing. Anna Antalova,
predsednicka LPRe — Klub Ciernych Kosti
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LPRe - Klub Bechterevikov

LPRe SR naopakujuce sa poziadavky zo strany
pacientov v auguste zalozila Klub Bechterevi-
kov na Slovensku. Klub pomaha pacientom
s ochorenim ankylozujica spondylitida. Je to
aj Vas pribeh alebo poznate niekoho s tym-
to ochorenim? Radi by ste sa dozvedeli viac
o moznostiach liecby, alebo ako kazdy der vi-
tazia nad ochorenim vasi kolegovia pacienti?
Chcete sa podelit o svoje skusenosti? Potom
ste tu spravne. Ozvite sa nam! Ocenime sa-
mozrejme aj navrhy a napady, ¢o konkrétne
by od tohto klubu oc¢akavali samotni ¢lenovia.
Kontaktujte nds na bechterev@mojareuma.
sk. Predsednicka Klubu Bechterevikov nam
prezradila plany a poslanie klubu: ,Vyhodno-
cujeme prieskum zamerany na ziskanie infor-
macii o potrebach pacientov s Bechterevovou
chorobou, za Ucelom skvalitnenia cinnosti
a pomoci pacientom. Budeme pokracovat
v propagacii Klubu Bechterevikov a oslovovat
novych ¢lenov cez r6zne média, socialne siete
a prostrednictvom propagacnych materialov.

Klub chce tiez spolupracovat s reumatologic-
kymi ambulanciami a instituciami v réznych
mestach zameranymi na cvi¢enie a pohyb.
V roku 2020 zorganizujeme spolocny re-
kondi¢ny pobyt, vylet alebo iné stretnutia
tematicky ladené pre Uclely skvalitnenia
Zivota pacientov s Bechterevovou choro-
bou. Zucastnili sme sa stretnuti a skoleni
organizovanych LPRe na Slovensku, (mo-

tivano-vzdelavacich  kurzov), Svetové-
ho dna reumatizmu 2019 (v oktdbri). Bu-
deme spolupracovat s inymi klubmi
a miestnymi pobockami LPRe SR a pacient-
skymi organizaciami v mestach."

Gabriela Dabenini,
predsednicka Klubu Bechterevikov,
bechterev@mojareuma.sk

LPRe - Klub Psoriatickej Artritidy

Psoriaticka

artritida
me jej (po)rozumiet

Klub sme zalozili 15.8.2019 pri Lige proti reu-
matizmu v Piestanoch. V ten den prebehla za-
kladajuca ¢lenska schodza aj prvé zasadnutie
vyboru Ligy proti reumatizmu — Klubu Psoria-
tickej Artritidy. Naplanovali sme si vela aktivit,
na ktorych postupne pracujeme.

Medzi hlavné plany nasho klubu patri pro-
pagacia klubu v Sirokej verejnosti a hlavne
medzi ¢o najvadsim mnozstvom pacientov
a ich pribuznymi. Dalej je to ziskavanie no-
vych ¢lenov prostrednictvom socialnych sieti,
letdkov, na podujatiach Ligy proti reumatiz-
mu SR a taktiez pomocou spoluprace s regi-
onalnymi reumatologickymi ambulanciami
a s NURCH-om. Radi by sme oslovili vietkych
pacientov s psoriatickou artritidou a poskytli
im vsetky vyhody klubu. Spolupracou s reu-
matologmi a ziskavanim odbornych infor-
macii z domacich aj zahrani¢nych zdrojov sa
chceme dostat k aktualnym odbornym infor-
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maciam o psoriatickej artritide a jej liecbe a tie
sprostredkovat pacientom. Samozrejmostou
je poskytovanie informacii a poradenstva
o naroku na pomoc v socialnej oblasti. Klub
Psoriatickej artritidy ma za ciel podporovat
aj zdravy zivotny Styl, motivovat pacientov
k pravidelnému pohybu a zdoraznovat dolezi-
tost zdravej a vyvazenej stravy. V ramci klubu
si pacienti m6zu navzajom pomahat, radit
a zdielat vlastné skdsenosti. Mozu zazit pocit
spolupatri¢nosti a podpory. Pacienti s rovna-
kym alebo podobnym zdravotnym stavom sa
najlepsie vedia pochopit, pretoze dennoden-
ne zazivaju svoje tazkosti, bolesti aj malické ci
poradit v ktorejkolvek oblasti Zivota z vlastnej
skusenosti, ¢i uz ide o liecbu, stravu, alebo
o praktické pomocky v domacnosti. Radi by
sme v buducnosti zorganizovali aj stretnutia
a rekondicné pobyty, kde by sme sa vsetci

mohli osobne stretnut a podporit.

Od zalozenia klubu sa udialo niekolko zauji-
mavych akcii. NezUcastnili sme sice na kazdej,
ale vzdy tam boli aj ¢lenovia Klubu Psoriatic-
kej Artritidy, alebo Ligy proti reumatizmu SR.
V zavere roka som sa zUcastnila na odbornom
podujati European Patient Innovation Sum-
mit v Prahe.

Davame do pozornosti novu web-stranku Klu-
bu Psoriatickej Artritidy: klub-psoriatickej-ar-
tritidy.webnode.sk/, na ktorej stéle usilovne
pracujeme. Postupne tam budu pribudat nové
témy a oblasti tykajuce sa psoriatickej artriti-
dy a Zivota s tymto ochorenim. Témy budeme
dopinat a priebeZne aktualizovat.

PharmDr. Bc. Lubica Bartovd, predsednicka
LPRe — Klubu Psoriatickej Artritidy,
psoriaza@mojareuma.sk
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Z blogu Marry

Bude to uz 10 rokov, Co si spolu s psoriatickou artritidou nazivame.
Rozhodla som sa na nase okruhle vyrodie trochu z nasho spoluzitia
priblizit aj vdm. MoZno si tiez kladiete podobné otazky ako ja.V mo-
jom blogu sa dozviete aj toto: Ako sa dokaze Zivot bezstarostné-
ho 18-ro¢ného dievcata prevratit naruby zo diia na deri? Ako moze
nespravna alebo nedostatoéna diagnostika prediZit utrpenie celej
rodiny? Ako sa da s tazkou reumatologickou diagnoézou zit plnohod-

notny zivot plny Uspechov a radosti?

Na tieto a dalSie iné otazky vam odpoviem v mojom blogu, kde som
sa na pokracovanie rozhodla opisat vdm moju cestu s psoriatickou
artritidou (PsA), cestu bez jasného ciela, zato cestu pInu nadeje, za-

zitkov a poznania.

Link: marrybartos.blogspot.com

KLUB KLBIK

Rekondicno-integracny pobyt KK 2019

V polovici jula sa uskutocnil dalsi Rekondic-
no-integraény pobyt Klubu Kibik 2019, na
ktorom sa zucastnilo 46 Ucastnikov, z toho
23 deti. Sucastou bohatého programu bola aj
vyroba dokufilmu o Juvenilnej idiopatickej ar-
tritide s televiznym Stabom RTVS z cyklu ,Moja
diagndza".

Pobyt sme zahajili oslavou narodenin masko-
tov Remika a Remky, ale vlastne je to oslava
vetkych deti. Privitali sme medzi nami Stab
RTVS ,Moja diagnéza®. Velky Uspech zozal ce-
lotyzdenny program individualneho telocviku
s nasimi Uzasnymi fyzioterapeutkami Nikolkou
aBarborkou. Besedovali sme s detskymi reuma-
tolégmi s MUDr. Koskovou a MUDr. Dallosom.
Rodicia si v besede ,Rodicia rodicom" radili na-
vzajom.V podobnom duchu deti debatovali me-
dzi sebou v programe ,,Deti detom". Edukovali
sme sa s detskou sestrou, tancovali, spievali, su-
tazili sme vo vedomostnom kvize. Pribudla nova
sloha hymny Rekondi¢no-integracného pobytu
2019. Deti velmi zaujali chemické pokusy s Eri-
kou a Evickou. Tvorivé dielne sme po troske stihli
kazdy der. S mamickou Ivetou sa cela skupina
vydala navylet doTricklandie, na Hrebienok a do
Smokovca. Po veleroch sme tancovali, tvorili
unikatne dielka pacvork technikou. Rozluckovy
program sa vydaril s rodinou Vydarenych. Torta
s jahodkami nas Uprimne prekvapila. Deti vytvo-
rili obraz otlacenim svojich dlani, ktory sme po
pobyte vystavili v Detskom kitiku v NURCH-u .
Opét sme dali dokopy pocitovnik a z neho vybe-
rame postreh mamicky Tatiany: , Rekondicno-in-
tegracny pobyt Klubu Kibik sme absolvovali po
prvykrat. Nevedeli sme do coho ideme, co nds na
takomto pobyte cakd. Vsetko bolo pre nds nove.
Avsak hned’ po prichode sme zostali velmi milo
prekvapeni. Cakalo nds vricne priatelské prijatie
a privitanie. Od zadiatku tu bola velmi prijemnd
a otvorend atmosféra, ktord pretrvdvala pocas
celého pobytu. KaZdy jeden deri pobytu bol niecim
vynimocny. Spoznala som skvelych ludi, rodicov,

ktori sa tiez musia vyrovndvat s reumatickym
ochorenim svojich deti. Pochopila som, ¢o ludia
s reumou prezivaju, aké maju obmedzenia a sta-
rosti. Pre mria a nase deticky to bol nezabudnutel-
ny a krdsny tyZder. Bolo to objavenie novej reuma
rodiny. Tej rodiny, ktord ma chdpe, o ja, ako mat-
ka chorého dietata prezivam. Bolo tu velmi vela
moznosti dozvediet'sa o chorobe nové informdcie,
potvrdit'sivlastné uz ziskané poznatky, uistit'sa, co
vSetko rodic potrebuje vediet, aby ochorenie svoj-
ho dietata zvladal. Boli tu velmi krasne, odborné
besedy, &i uZ s detskymi reumatolégmi, zdravot-

nou sestrou, beseda nazvana ,Rodicia rodicom
alebo ,Deti detom". Uzasné boli nase neformdine
debaty a posedenia rodicov medzi sebou, kde sa
ndm Casto leskli ocj, slzy niekde boli na kraji a inde
aj padali. KaZdy deri sme absolvovali rehabilitac-
né cvicenie ako individudlny telocvik s velmi pri-
Jemnymi a Sikovnymi fyzioterapeutkami. Prdve
ony pre mria dokdzali nemozné. Podarilo sa im, Ze
méj trojrocny syncek, ktory dlhodobo a vytrvalo
odmietal spolupracovat, zacal cvicit. AZ doteraz
sme nevedeli vymysliet ¢im a ako ho k cviceniu
motivovat. Naozaj len zriedkakedy dovolil mne
a manZelovi s nim precvicit aspori niektoré kibiky.
Tu po troch drioch zacal cvicit's fyzioterapeutkou
Barborkou. Zdzrak!"

Klub Kibik a jeho pobyty poméhajs a ponu-
kaju rodindm aj jednotlivcom spoznat deti
a mladych fudi, ktori s — napriek zavaznému,
chronickému reumatickému ochoreniu — plno-
hodnotnymi osobnostami, Studuju, pracuju,
zakladaju si rodiny a nezostavaju niekde v kUte,
ako to bolo este v nedavnej minulosti. Rodicia
sa len takto zbavuju obav a strachu o budic-
nost svojich deti. Kym nepoznaju konkrétne
osudy a ludi z Klubu Kibik, prezivaji velké psy-
chické muky a nocné mory. Dozvedia sa tu aj
to, Zze sU moderné sposoby liecby a hlavne, ¢o
je to ta obrovska sila spolupatricnosti, ktoru
doteraz nezazili.

20. vyrocie je uz dobry dévod na malé bilan-
covanie a podakovanie vsetkym, ktori “svojou
troskou” prispeli k tomu, aby sme sa dostali az
sem. DAKUJEME!

Moja diagndza o detskej reume z Rekondic¢-
no-integraéného pobytu Klubu Kibik 2019:
www.rtvs.sk/televizia/archiv/14136/200362
Pocitovniky R-i pobyt KK 2019:
www.mojareuma.sk/2019/09/pocitovnik-2019/

PhDr. Jana Dobsovicovd Cerndkovd,

predsednicka LPRe — Klubu Kibik,
klbik@mojareuma.sk
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www.spravnadiagnoza.cz/mukopolysacharidoza

Trapi Vase dieta uz
niekolko rokov reumatickeé
ochorenie?

Pribudaju dalsie
zdravotné problémy?

opakované operacie pruhu
ochorenie srdca

zakal rohovky

syndrom karpalneho tunela

VIAC INFORMACII.SA'DOZVIETE PRI
NAVSTEVE VASHO DETSKEHO
REUMATOLOGA.

Informacie o mukopolysacharidéze«{MRPRS) ziskate na
www.spravnadiagnoza.cz/mukopolysacharidéza

sanofi -aventis Pharma Slov. k , Einsteinova 24, 851 01 Bratislava, Slovenska republika
tel.: 421233100100F 4212%3’]001)09mﬂ cepci O e SANOFI
GZCS Mpemmoozw Datum pripravy materilu: oktd ber 2019,

Urcené pre laickd verejnost.
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VZDELAVANIE A PREVENCIA

MATERSTVO A REUMA

Tehotenstvo u pacientiek s juvenilnou idiopatickou artritidou

Elena Koskovd, Ndrodny Ustav reumatickych choréb, Piestany

Pacientky s juvenilnou idiopatickou artritidou
(JIA) sa po dosiahnuti dospelého veku casto
tUzia stat matkami. Viac ako polovica mladych
Zien prechadza do dospelosti v stabilizova-
nom stave bez potreby liecby a bez vyznam-
nejsieho funkéného postihnutia. Obvykle tie-
to Zeny nemaju problém s pocatim a porodia
zdravé dieta.

Asi u jednej tretiny pacientiek s JIA pretrvava
aktivne zapalové reumatické ochorenie, ktoré
si vyzaduje liecbu aj v dospelosti. V dosledku
dlhotrvajucej aktivnej choroby méze mat vac-
Sina tychto mladych Zien kibne poskodenie
s naslednym obmedzenim funkcie v roznom
rozsahu. Viaceré z nich sa museli podrobit roz-
nym reumo-chirurgickym zakrokom od syno-
vektomie najcastejSie cez korekiné zakroky
hlavne v oblasti ruky a nohy az po vymenu kibu
— endoprotézu velkych kibov. Dlhodoba lie¢-

ba kortikoidmi vo vysokych davkach v dets-
kom veku viedla k porucham rastu a k vzniku
osteoporozy. Prave tieto pacientky predsta-
VUjU rizikovu skupinu z hladiska tehotenstva.

Ako postupovat, ked sa takato pacientka
rozhodne pre materstvo?

1. Tehotenstvo je potrebné naplanovat este
pred pocatim. Pacientka, ktora sa rozhodla
pre graviditu by mala o svojom rozhodnuti in-
formovat osetrujuceho reumatoldga. Reuma-
toldg by mal zhodnotit aktuélny stav pacient-
ky z hladiska zapalovej aktivity a funkénych
obmedzeni. Ddlezity Ulohu hra zhodnotenie
sucasnej liecby. Liecbu v niektorych pripadoch
je potrebné zmenit, resp. vysadit liek, ktory
by mohol byt prekazkou pocatiu dietata po-
Skodenim pohlavnych buniek, vyvolat potrat,
alebo zapricinit tazké poskodenie plodu.

2. Pocas tehotenstva liecba by mala byt G¢in-
nad z hladiska potlacenia zapalovej aktivity,
nakoflko aj vysoka aktivita choroby je rizikom
pre Uspesny priebeh tehotenstva. Vacsina pa-
cientok s aktivnou JIA je nastavena na biolo-
gicku liecbu s ciefom potlacit zapal, ¢i udrzat
nizku aktivitu choroby. V sicasnosti mame
uz dost skusenosti a vieme, Ze lieky zo sku-
piny anti-TNF inhibitorov je mozné podavat
az do 24. ,resp. 32. tyzdna gravidity. Niekto-
ré lieky prechadzaju cez placentu do plodu
a ich odburanie z tela dietata trva tyzdne az
mesiace, o moze ovplyvnit imunitny systém
a ockovanie dietata. Dnes uz vsak existuje aj
liek, ktorého prechod cez placentu do plodu je
minimalny az Ziadny. Lie¢ba by mala zohlad-
nit aj moznosti laktacie buducej matky, ¢i je

bezpecna z hladiska prechodu lieku do mater-
ského mlieka.

3. Znizend kvalita Zivota v dosledku funkénej
disability, Unava, bolesti mdzu byt faktory,
ktoré limituju priebeh tehotenstva a neskor-
Siu starostlivost o dieta. Dostupna pomoc
v starostlivosti o dieta nie je zanedbatelnou
okolnostou v planovani tehotenstva pacient-
ky s JIA.

4. Napokon komplikacia JIA ako je osteoporo-
za moze zhorsit priebeh tehotenstva este vys-
sim rizikom zlomeniny.

Akeé su rizikové faktory

tehotenstva u pacientiek s JIA?

Vseobecne sa za rizikové faktory povazu-
je nizka vyska postavy- menej ako 150 cm,
vek tehotenstva u Zeny starSej ako 35 rokov.
U pacientiek s reumatickou chorobou, vysoka
aktivita ochorenia ( pritomnost zapalu), méze
byt prekazkou pocatia dietata, ovplyvnit prie-
beh tehotenstva a vyvoj plodu. Osteopordza
je rizikom zlomeniny, ktoré sa pocas gravidity
este zvysuje.

Tehotna pacientka potrebuje byt v starostli-
vosti gynekoldga, reumatoldga, resp. aj inych
Specialistov podla potrieb pacientky. Po naro-
deni dietata je potrebné, aby bol pediater in-
formovany o lie¢cbe matky a moznych rizikach
pre dieta.

Vdaka sucasnym moznostiam liecby, dobrej
spolupraci buducej matky s prislusSnymi od-
bornikmi aj napriek vyssie spomenutym rizi-
kam maju nase pacientky velku Sancu stat sa
matkami.
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SLOVNIK PACIENTA

Pre lepSiu orientaciu vo Vasich lekarskych
spravach a nalezoch Vam ponukame vy-
svetlenie najcastejSich odbornych pojmov
v abecednom poradi.

K - Kortikosteroidy (glukokortikoidy) majo
vyrazny protizapalovy a imunosupresivny
efekt. Znizuju tvorbu prostaglandinov podob-
ne ako NSA. Pdsobia rychlo a vyuzivame ich
k zvladnutiu vyraznej aktivity zapalovych reu-
matickych ochoreni. Vzhladom k Sirokej skale
neziaducich U¢inkov ich pouzivame v ¢o najniz-
Sich davkach a ¢o najkratsi ¢as. Po dosiahnuti
efektu u tabletovej formy je nutné velmi poma-
Ié znizovanie davky pre moznu nadoblickovy
nedostatocnost v pripade ich rychleho vysade-
nia. Okrem neziaducich U¢inkov uvedenych pri
NSA maju kortikosteroidy aj dalSie neziaduce
Ucinky: zvySeny sklon k infekciam, vznik osteo-
pordzy (rednutie kosti), myopatie (poskodenie
svalu), ulahcuju vyvoj aterosklerdzy a trombo-
zy ciev, cukrovky, mozu sposobovat poruchy
spanku, emocny labilitu, psychézy, zvysenu
chut do jedla a s tym spojené priberanie, vyvoj
akné, modrin, krvacanie z nosa, katarakty atd.
Kortikosteoroidy pouzivame v tabletovej for-
me (prednizén, metylprednizoldn), injekénej
forme (betametazon, dexametazon...), lokal-
nej forme (r6zne masti, naplaste).

L - Latentna tuberkuléza (TBC) je infekcia
sposobena baktériou Mycobacterium tubercu-
losis (MT) bez aktudlne pritomnych priznakov
TBC. Charakterizuje ju vytvorenie Specifickych
obrannych mechanizmov braniacich mnozeniu
usidlenych MT. Odhaduije sa, Ze asi jedna treti-
na svetovej populacie ma latentnu (subklinic-
kd) TBC (LTBC). Priblizne u 10-15% ludi s LTBC
dojde v priebehu Zivota (¢asto v prvych piatich
rokoch po inicialnej infekcii) k Uplnému rozvoju
choroby. LTBC je dynamickym procesom. Pri
oslabeni alebo poruche imunitného systému
sa riziko aktivacie infekcie niekolkonasobne
zvysi. Na diagnostiku LTBC sa pouziva kozny
tuberkulinovy test a IGRA (Interferon Gamma
Release Assays) testy. IGRA testami sa zistuje
vlasna produkcia interferénu gama (IFN-y).
Patria sem QuantiFERON TB-Gold in-Tube test
aT-SPOT.TB test.

M - MRI - magnetickad rezonancia je zo-
brazovacia metdda zalozena na existencii
spontanneho rotacného pohybu atémovych
jadier niektorych prvkov (najma vodikovych
jadier). Ak je pacient vystaveny vplyvu sil-
ného elektromagnetického pola, protony sa
orientuju do jedného smeru v dvoch opac-
nych orientaciach a vznikd meratelny mag-
neticky moment. Pouziva sa na v¢asnu diag-
nostiku AS a PsA (vySetrenie sakroiliakalnych
kibov, tiel stavcov a entezitid). Pri zapale vi-

dime opuch kostnej drene. Pouziva sa aj na
hodnotenie U¢innosti liecby.

N - NSA- nesteroidové antireumatika su lie-
ky, ktoré maju protizapalové, protibolestivé
Ulinky a potlacaju horicku. SU zakladnym
tickych ochoreni. Mechanizmom Ucinku je
zabranenie tvorby prostaglandinov (PG). PG
je niekolko druhov a maju délezity Ulohu pri
mnozstve fyziologickych funkcii. Z toho vy-
plyvaju aj neziaduce Ucinky NSA: toxicita na
traviaci trakt (palenie zahy, bolesti brucha,
hnacka, vredova choroba...), poruchy funkcie
oblic¢iek (zadrziavanie sodika a draslika, tu-
bulointersticidlna nefritida, akutne obli¢kové
zlyhanie...), kardiovaskularna toxicita (infarkt
myokardu, cievna mozgova prihoda, zvysenie
krvného tlaku...), toxicita na dychaci systém
(vyvolanie astmatického zachvatu), posko-
denie peclene (zvySenie peleriovych testov),
poskodenie krvotvorby (chudokrvnost, nedo-
statok krvnych dosticiek, porucha zrazania
krvnych dosticiek...). Z uvedeného vyplyva,
Ucinnych davkach a na obmedzeny ¢as. Avsak
napriklad pri ankylozujucej spondylitide pra-
videlné podavanie NSA spomaluje progresiu
ochorenia. Medzi NSA patria rézne molekuly:
kyselina acetylsalicylova, naproxén, aceklo-
fenak, diklofenak, indometacin, ibubrofén,
piroxikam, meloxikam, nimesulid, celekoxib
atd. NSA su vo forme liekov, injekcii, lokal-
nych masti, sprejov, gélov a naplasti.

O - Obezita je charakterizovana hodnotou
Body Mass Indexu (BMI) — indexom telesnej
hmotnosti nad 30kg/m2. Byva spojend so
zvySenym krvnym tlakom, zvySenymi tukmi,
inzulinovou rezistenciou, ktoré spolu tvoria
metabolicky syndrom. Metabolicky syndrém
je silnym prediktorom cukrovky 2. typu, kar-
diovaskularnych ochoreni a mozgovej prihody.
Psoridza je asociovana s metabolickym syndré-
mom.

P - Psoriaza - lupienka

je chronické autoimunitné ochorenie. Je cha-
rakterizované nadmernou tvorbou a nasled-
nou obnovou koznych buniek. Vyskytuje sa
najma vo vlasatej Casti hlavy, na laktoch, pred-
koleniach, v krizovej oblasti a na nechtoch. Na
koZi sa tvoria ovélne zaervenané svrbivé lozis-
k& s nadmernym Supinatenim. AZ u tretiny ludi
sa mdze so psoridzou vyvinUt aj psoriaticka ar-
tritida charakterizovana zapalom kibov a Upo-
nov. Psoridza moze vzniknit v kazdom veku.
Na jej vznik je potrebna geneticka predispozi-
cia a spustacie faktory (nadmerné trenie, plos-
ny tlak, Skriabanie, popalenie, chirurgicky rez,
tetovanie, stres...). Obezita zhorsuje psoridzu.

Publikacia ¢lanku bola podporend spolo¢nostou Novartis Slovakia, s.r.o. SK1905673318

Slovnik pacienta s ankylozujucou spondylitidou (AS)
a psoriatickou artritidou (PsA) (Cast 2/2)

MUDr. Soria Zlnayovd, PhD., Poliklinika MarMedico, s.r.o., Piestanskd 24, 915 01 Nové Mesto nad Vdhom

V liecbe sa pouzivaju lokdlne formy lieciv, fo-
toterapia, systémova liecba, biologicka liecba
a kupelna liecba. Ide o nevyliecitelné neinfeké-
né ochorenie, ktoré sa vdaka liecbe a rezimo-
vym opatreniam podari drzat pri nizkej aktivite.

Q - Quantiferén

QuantiFERONTB-Gold in-Tube test- po odbere
krvi sa meria mnozstvo produkovaného inter-
ferénu gama (IFN-y). Test slUzi na diagnostiku
latentnej TBC. OdporUca sa ho pouzit az 8 tyzd-
nov po predpokladanej infekcii. Tento test ma
vyssiu senzitivitu nez kozny tuberkulinovy test.
U pacientov na biologickej lie¢be je povinne re-
alizovany raz ro¢ne. V pripade pozitivneho na-
lezu je nasledna profylakticka liecba efektivna
v prevencii reaktivacie TBC pocas biologickej
liecby.

R - Remisia je nizka aktivita zapalového reu-
matického ochorenia, ktorda musi spifat pre
kazdy chorobu urcité kritéria. Remisia je sta-
vom, kedy pacient nepocituje takmer Ziadne
priznaky ochorenia.

S - Sakroileitida

je zapal sakroiliakalnych (bedrovokrizovych)
kibov so vznikom erdzii, rozsirenim &trbiny a ne-
skor jej zUzenim pri reparativnych zmenach so
vznikom kostnych premosteni az ankyldzy. Vo
véasnych Stadiach sakroileitidy nie su zapalové
zmeny vidno na RTG snimkach, vtedy pouziva-
me magneticky rezonanciu.

T - Target terapia - cielena liecba, ktora zasa-
huje do patogenézy zapalového reumatického
ochorenia. Predstavuje ju biologicka liecba.

U - Uveitida (akutna predna uveitida — irido-
cyklitida) je zapal prednej Casti oka. Je typic-
kym mimokibnym postihnutim u AS a PsA.
Uveitida postihuje asi 40% pacientov s AS
a 90% z nich je HLA-B27 pozitivnych. Vznika
nahle na jednom oku a prejavuje sa jeho bo-
lestou, zacervenanim, zhorSenym videnim,
zvySenou slzivostou, svetloplachostou a zu-
zenim zrenicky. Diagndza sa potvrdzuje na
o¢nom vysetreni Strbinovou lampou. Uveitida
odoznieva behom niekolkych tyzdriov. Pri ne-
dostatocnej liecbe sa uveitida zvykne opako-
vat, az moze vzniknuUt katarakta a opuch ma-
kuly s trvalou stratou zraku.

Z - Zapalova bolest chrbta predstavuje asi
15% bolesti dolnej casti chrbtice chronického
charakteru (s trvanim viac ako 3 mesiace). Ide
o bolest s plazivym zaciatkom u mladych ludi
(menej ako 40 rokov). Bolest sa nezlepsuje
v klude, budi pacienta aj v noci a zlepSuje sa
rozcvi¢enim. Vyborne reaguje na nesteroidové
antireumatika (NSA).



VZDELAVANIE A PREVENCIA

Mikrobiom a jeho vyznam

MUDr. Milan Krpciar, Reumatologickd ambulancia Senica

Ludsky gastrointestinalny trakt (Gl) obsa-
huje komplexny a dynamickt populaciu
mikroorganizmov, ¢revnu mikrobiotu, ktora
ma vyrazny vplyv na hostitela. Vdaka svoj-
mu velkému obsahu genetickej informacie
(mikrobiomu) a metabolickému potencia-
lu poskytuje ¢revnd mikrobiota hostitelovi
cely rad vyhod. Medzi najdélezitejsie Ulohy
tychto mikrébov patri udrziavanie integrity
Crevnej slizni¢nej bariéry, tvorba vitaminov
a ochrana proti patogénom. V neposlednej
miere je pre spravnu imunitny funkciu or-
ganizmu klucova interakcia medzi ¢revnou
mikrobiotou a slizni¢nym imunitnym systé-
mom.

Ludsky gastrointestinalny trakt (Gl) pred-
stavuje jedno z najvacsich rozhrani (250 -
400 m2 ) medzi hostitelom, environmental-
nymi faktormi a antigénmi v fudskom tele.
V priemere prechadza ludskym Gl traktom
priblizne 60 ton potravin spolu s mnoz-
stvom mikroorganizmov z prostredia, ktoré
predstavuju velké ohrozenie integrity Criev.
Populdcia baktérii kolonizujucich gastroin-
testinalny trakt sa nazyva ,Crevna mikrobio-
ta" a spolu s hostitelom sa vyvijala po tisice
rokov, aby vytvorili zloZity a vzajomne pros-
pesny vztah. Odhaduje sa, ze pocet mikro-
organizmov obyvajucich gastrointestinalny
trakt presahuje 1014, ktory zahfna ~ 10-
krat viac bakteriadlnych buniek ako je pocet
[udskych buniek, a viac ako 100-nasobok
mnozstva genomického obsahu (mikro-
biomu) ako [ludského gendmu. Neddvno
revidovany odhad vsak naznacil, Ze pomer
[udskych a bakterialnych buniek je v sku-
tocnosti blizsi 1: 1. V dosledku velkého poc-

tu bakterialnych buniek v tele sa hostitel

a mikroorganizmy, ktoré ho obyvaju, casto
oznacuju ako ,superorganizmus".

Crevnd mikrobiota nie je takad réznoroda
ako mikrobialne spolocenstva z niektorych

inych telesnych miest. Podmienky v hru-
bom creve podporuju rast baktérii , najma
anaerobov, so schopnostou vyuzivat kom-
plexné uhlohydraty, ktoré su nestravené
v tenkom cCreve.

Nedavno sa ziskal rozsiahly katalog funke-
nej kapacity ludského crevného mikrobio-
mu, kde bolo identifikovanych 9 879 896
génov. Tiez bola zistena pritomnost mik-
robialnych podpisov Specifickych pre danu
krajinu, z coho vyplyva, ze zlozZenie Crev-
nych mikrobiotov je ovplyviiované environ-
mentalnymi faktormi, ako je strava, a pri-
padne aj hostitelskou genetikou.

K formovaniu ludskej crevnej mikrobioty
v detstve prispieva viacero faktorov. Strava
sa povazuje za jeden z hlavnych faktorov
formovania crevnej mikrobioty v priebehu
Zivota. Crevné baktérie zohravaju klu¢ovy
Ulohu pri udrziavani imunitnej a metabo-
lickej homeostazy a pri ochrane proti pato-
génom. Zmenena bakterialna kompozicia
Criev (dysbidza) je spojend s patogenézou
mnohych zapalovych ochoreni a infekcii.
Crevnd mikrobiota novorodencov zavisi
od sp6sobu porodu. Deti, ktoré sa narodili
prirodzenym sp6sobom maju v ¢reve preva-
hu Lactobacilov. V prvom roku zivota maju
kojené deti zvyseny podiel Bifidobaktérii,
ktoré maju Specializované enzymy, ktoré
im umoznuju metabolizovat oligosacharidy
[udského mlieka, okrem toho boli spojené
s celym radom potencidlne prospesnych
Ucinkov, ako je zvysenie produkcie imu-
noglobulinu a posilnenie crevnej sliznicnej
bariéry. U deti narodenych cisarskym rezom
dominuju v creve Klostridie. Pocas prvého
roku zivota sa zvysuje mikrobialna diverzita
a zlozenie mikrobioty sa priblizuje smerom
k mikrobialnemu profilu podobnému do-
spelym. Priblizne okolo 2,5 roka sa zloZenie,
diverzita a funkéné schopnosti dojcenskej

mikrobioty podobaju schopnostiam mikro-
bioty u dospelych. Hoci je zloZzenie Crevnej
mikrobioty v dospelosti relativne stabilné,
stale je narusené zivotnymi udalostami.
VSeobecne je uznavana Uloha ¢revnych bak-
térii pri degradacii komplexnych uhlovodi-
kov, produkcii mastnych kyselin s kratkym
retazcom, esencialnych aminokyselin, vi-
taminov B a K a degradacii mnohych xeno-
biotik (pozn. xenobiotikum= ldtka Zivym or-
ganizmom cudzia). Mikrobiom sa podiela na
stimulacii angiogenézy (pozn. angiogenéza=
vyvoj ciev) v Creve a dokonca aj na regulacii
metabolizmu tukového tkaniva v organiz-
me. V neposlednom rade treba zdoéraznit
vplyv mikrobidomu na dozrievanie imunitné-
ho systému hostitela.

Zdroj uhlovodikov pre crevnid mikrobiotu
poskytuje aj Crevny hlien. Hlien je pritomny
v celom gastrointestindlnom trakte a je naj-
hrubsi v hrubom creve, kde je rozhodujuci
pri sprostredkovani vztahu medzi hostite-
[om a mikrobiotou. Normalizacia hlienovych
vrstiev hostitela si vyzaduje dlhodobyd mik-
robialnu kolonizaciu. Hlien hrubého creva je
rozdeleny do dvoch vrstiev, ktoré pozosta-
vaju z hustej a nepriepustnej vnutornej vrs-
tvy a volného vonkajsieho povlaku, ktory je
priepustny pre baktérie. Zatial ¢o vnitorna
vrstva je prakticky sterilnd, vonkajsia vrstva
poskytuje zdroj energie a prednostné vazob-
né miesta pre komenzdlne (nepatogénne
baktérie). Stencenie bariéry hlienu v hrubom
Creve pri nedostatku vlakniny v strave je spo-
jené so zmenou Crevnej mikrobioty smerom
k vyuzitiu sekretovanych mucinov ako zdroja
zivin. Vycerpanie MAC (pozn.MAC = karbo-
hydraty pristupné mikrobiotu = karbohydrdty
odolné voci straveniu hostitelom a teda pri-
stupné pre mikroorganizmy v creve ako ,pre-
biotika“) z potravy mo6ze mat za nasledok
tensi hlien v distalnom hrubom creve, zvy-
Senu blizkost mikrobov k epitelu a zvysenu
zapalovu aktivitu.

Patologické stavy moze sposobit aj nerov-
novaha v mikrobialnej komunite zazivacieho
systému. Patria sem obezita, rakovina a za-
palové ochorenia Creva a koze, ako je atopic-
ka dermatitida, psoriaza, akné a ochorenia
kardiovaskularneho systému, ako je ate-
roskleréza. Nevyvazeny mikrobiom je tiez
spajany s neuromentalnymi poruchami, ako
sU autizmus a roztrusend skleréza. Mikro-
bidm ma silny vplyv na vyvoj imunitného sys-
tému hostitela, existuje vSak podozrenie, ze
moze byt pricinou urcitych autoimunitnych
chorob, vratane cukrovky alebo reumatoid-
nej artritidy. Napriek obrovskému pokroku
v tejto oblasti zostavaju interakcie medzi ud-
skym telom a jeho mikrobmi stéle do znacnej
miery nezname.

Pri reumatoidnej artritide, podobne ako pri
niektorych inych autoimunitnych chorobach,
obsahuje krv a synovialna membrana pacien-
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tov nizsi pocet regulacnych T lymfocytov ako
u zdravych ludi. Mikrobiom je tu tiez schop-
ny posobit. Kyselina maslova produkovana
crevnymi baktériami moéze indukovat dife-
renciaciu Treg lymfocytov, ktoré potlacajo
rozvinutie autoimunitnych choréb udrziava-
nim tolerancie voci telu vlastnym tkanivam.
V &reve sa energia moze vieobecne ziskavat
prostrednictvom procesov, ako je fermen-
tacia a redukcia siranov zo sacharidov zo
stravy, alebo od hostitela. Strava s vysokym
obsahom bielkovin poskytuje baktéridm re-
dukujicim siru suroviny na tvorbu Skodlivych
latok - napriklad sirovodik. M6Zze tak posko-
dit DNA a zvysit riziko rakoviny hrubého cre-
va a konecnika. Extrémne ,ZzivociSne" alebo
Jrastlinné" diéty vedu k rozsiahlym zmenam
¢revnej mikrobioty u [udi. Strava s vyso-
kym obsahom rezistentného Skrobu alebo
neskrobového polysacharidového vlakna
(pSenic¢né otruby) viedla k silnému a repro-
dukovatelnému obohateniu réznych bakte-
ridlnych druhov v fudskom creve. ZloZenie
mikrobioty zavisi od dostupnosti sacharidov
pristupnych pre mikrobiotu (MAC), ktoré sa
nachadzaju vo vlaknine z potravy.

Crevné baktérie fermentuji komplexné
uhlohydraty za vzniku metabolitov, ako
sU mastné kyseliny s kratkym retazcom
(SCFA). Tieto SCFA sa rychlo absorbuju
epitelovymi bunkami v gastrointestinal-
nom trakte, kde sa podielaju na regulacii
bunkovych procesov.

Celkovo je kapacita mikrobioty na vyko-
navanie metabolickych procesov, ako je
produkcia mastnych kyselin s kratkym
retazcom (SCFA) a amylolyza (Stiepenie
Skrobu) u starsich ludi znizena. Vzhladom
na rastuci dokaz o Ulohe SCFA ako klico-
vych metabolickych a imunitnych media-
torov sa dospelo k zaveru, ze pokles SCFA
moze podporovat proces zapalu v Creve
starSich fudi. Niektori producenti SCFA,
ako napriklad Prevotella , boli vyhradnou
mikrobiotou africkych deti, v strave kto-
rych dominuju Skrob, vldknina a polysa-
charidy rastlin. ZniZend tvorba SCFA je
zrejma v jednotlivcov konzumujucich niz-
ku MAC stravu, ¢o je pozoruhodny efekt,
pretoZe SCFA hraju déleZity lohu v zdra-
vi hostitela, napriklad prostrednictvom
protizdapalovych mechanizmov. Dalej je
im pripisovana protirakovinova aktivita, sU
vyznamnym zdrojom energie pre vystelku
¢revnej sliznice, moduluju regulaciu chuti
do jedla a prijem energie. Podavanie stravy
s nizkym obsahom MAC vedie k znizeniu
mikrobialnej réznorodosti.

Mastné kyseliny s kratkym retazcom su pro-
dukované prospesnymi ¢revnymi baktéria-
mi. Tieto kyseliny tvoria hlavny zdroj vyzivy
pre bunky hrubého ¢éreva. Dalej hrajo déle-
Zitu Ulohu v zdravi a chorobe. Znizuju riziko
vzniku réznych zapalovych ochoreni. Patri
sem butyrat (k.maslova), acetat (k. octova)
a propionat (k. propidnova). Vznikaju pocas
procesu kvasenia v hrubom cCreve.

Medzi latky, ktoré maju najlepsi vplyv na
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produkciu mastnych kyselin s kratkym re-
tazcom patria:

e Inulin - tato latka je obsiahnutd v artico-
kach, cesnaku, pore, cibuli, psenici, Zite,
Spargli, atd.

¢ Fruktooligosacharidy - nachadzaju savroz-
nych druhoch ovocia a zeleniny, vratane ba-
nanov, cibule, cesnaku, Spargle

* Skrob - je obsiahnuty v obili, jaémeni, ryZi,
fazuli, zelenych banéanoch, strukovinach, ze-
miakoch

e Pektin - zdrojom su $upky jablk a marhdl,
mrkva, pomarance, atd.

e Arabinoxylan - nachadza sa v obilnych zr-
nach (psenicné otruby)

¢ Guarova guma - obsiahnuta v strukovinach
(guarové boby)

¢ Kyselina maslova - v malom mnozstve
je obsiahnutd v niektorych druhoch syrov,
v masle ¢&i kravskom mlieku

Mikrobiota je tiez rozhodujica pre de novo
syntézu esencialnych vitaminov, ktoré hos-
titel nedokaze produkovat. Baktérie mlie¢-
neho kvasenia su kld¢ovymi organizmami pri
vyrobe vitaminu B12. Bifidobaktérie sU hlav-
nymi producentmi folatu, vitaminu, ktory sa
podiela na metabolickych procesoch hosti-
tela, vratane syntézy a opravy DNA. Medzi
dalsie vitaminy, pri ktorych sa zistilo, ze sa
u ludi syntetizuju v Erevach, patri vitamin K,
riboflavin, biotin, kyselina nikotinova, kyseli-
na pantoténova, pyridoxin a tiamin.
Xenobiotika, ako su antibiotika, ale nie lieci-
va zamerané na hostitela, formuju fyzioldgiu
a zlozenie ludského mikrobiému criev. Anti-
bioticka lie¢ba dramaticky narusa kratkodo-
bu aj dlhodoby mikrobidlnu rovnovéhu, vra-
tane znizenia bohatosti a rozmanitosti.
Ukazalo sa, ze spotreba potravin s vysokym
obsahom tukov znizuje celkovy objem crev-
ného mikrobidmu a vyvolava rast gramne-

Baktérie dominujice v zdravom creve

gativnych baktérii. Na zaklade toho exis-
tuje korelacia medzi zlozenim mikrobidomu
a obezitou. Pri obezite je v hrubom creve
nizsia frekvencia Bacteroidetes.

S lepSim zdravim je spojend vacsia diverzi-
ta Crevnej mikrobioty, ktora je dosiahnuta
vhodnou stravou . A naopak, znizena diver-
zita bola pozorovana napriklad u pacientov
s opakujucou sa infekciou Clostridium dif-
ficile vyvolanou intenzivnou antibiotickou
lie¢bou. Daldia $tudia naznatila, ze méze byt
prospesnd aj vacsia bakteridlna bohatost,
pretoze jedinci, ktori boli klasifikovani ako je-
dinci s nizkym poctom bakterialnych génov
stolice (<480 000 génov), mali celkovy adipo-
zitu (pozn. adipozita= nadmerné ukladanie
tuku v tele, obezita), inzulinovu rezistenciu
a dyslipidémiu a vyraznejsi zapalovy fenotyp
v porovnani s jednotlivcami s vysokym poc-
tom génov.

Zaver : Mikrobiém zvykne byt povazovany
aj za organ 21. storocia. Napriek tomu, ze
vedci zatial nestanovili jeho optimalne zlo-
Zenie, jeho vyznam pre organizmus je nepo-
pieratelny. Pre spravnu funkciu ¢revného mi-
krobiému je nevyhnutny dostatocny prijem
uhlovodikov pristupnych mikroorganizmom
(polysacharidy : vlaknina, Skrob), ktoré ich
fermentaciou (kvasenim) Stiepia na nenasy-
tené mastné kyseliny s kratkym retazcom.
Tie svojimi lokalnymi U¢inkami vplyvaju na
spravnu funkciu ¢reva a celkovymi Ucinkami
prostrednictvom imunitnych mechanizmov
ovplyvriuju chod organizmu ako celku.

Pouzita literatura:
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Biochemical Journal, ,jon 2017; 474 (11):

1823 - 1836., Elizabeth Thursbyovd, Nathalie Juge
Archivum Immunologiae a Therapiae Experimen-
talis, 2015; 63 (4): 287 - 298., Magdalena Muszer,
Magdalena Noszczyriska

Typ Trieda Rod Uloha a metabolizmus
Bacteroidetes Bacteroidetes Bakteroidy Rozklad polysacharidoy,
Prevotella absorpcia Zivin,
dozrievanie a udrziavanie
endotelovych buniek
Firmicutes Clostridia Clostridium IV Vyroba mastnych kyselin
i Clostridium XIVa s kratkym retazcom, napr.
Eubacterium kyselina octova(acetat),
Ruminococcus propidnova, maslova
Dorea Blautia (butyrat): zdroj energie pre
Bacily Lactobacillus [udské bunky ( Clostridium')
Bacillus subtilis
Streptococcus
Actinobacteria Actinobacteria Bifidobacterivm Fermentdcia oligosacha-
Collinsella ridov
Proteobacteria Escherichia Rozklad mucinov
Enterobacter
Ostatné Enterobacte-
riaceae




KLUB MOTYLIK

KLUB MOTYLIK
Okusili sme rekondicny pobyt

Akosi sa ndm nepodarilo este v Klube Motylik
zorganizovat rekondi¢ny pobyt, tak sme si po-
vedali, Ze vyuzijeme ponuknutu prilezitost od
MP Bardejov.

Bardejov¢ania si vybrali hotel Solisko na Strb-
skom Plese, a to sa nam zapdcilo tiez. A very,
neolutovali sme. Spoznali sme novych pria-
telov, v hoteli sme vyuzili sluzby wellnessu,
nadychali sme sa zdravého vzduchu a hlavne
sme chodili na dlhé prechadzky, samozrejme
s NW palickami. Septembrové dni sU na horach
uz chladnejsie, takze pri chddzi sme si niekedy
museli nasadit Ciapky a natiahnut rukavice. Za-
zili sme tento rok uz aj prvé snezenie. Ale po-
sledné dni sa oteplilo, takze to umocnilo nad-

herné zazitky a vyhlady na Vysoké Tatry.

N&s pobyt bol pracovny, povedala by som, ze
tobolo3v1.

Od predsednicky Dajky Kostikovej z MP Bar-
dejov sme ziskali cenné informacie, ako sa re-
kondi¢ny pobyt organizuje. Kazdy vecer sme
si urobili pracovny poradu a riedili sme to, ¢o
doma nestihame. No a hlavne sme zorganizo-
vali stretnutie Klubu Motylik.

Zobrali sme si k srdcu vase pripomienky, ze
Wvsetko je len v Bratislave", a tak sa zrodil
plan na usporiadanie stretnutia vo Vysokych
Tatrach. Hotel Solisko ndm zabezpecil separé
miestnost, obcerstvenie a eSte aj nadherné
pocasie. Len Skoda, Ze nas neprislo viac. Ti,

¢o sa na stretnuti zOcastnili, iste nelutuju. A vy
ostatni sa mozete tesit mozno o rok.
Dakujeme Bardejovéania.
Zuzana Piontekova,
predsednicka LPRe — KM,
motylik@mojareuma.sk
info@klubmotylik.sk

Déavame vam do pozornosti blog Petronela’s
Journey, kde najdete odpovede na Casto kla-
dené otazky ohladene Zivota s lupusom, aby
ste ich nasli na jednom mieste. Ked autorka
cerpa z inych zdrojoy, tak ich v ¢lankoch uva-
dza, aby ste si aj vy mohli urobit vlastny obraz.
https://www.petronelas.com/category/lupus/

Vyzva na sutaz Cena EDGARA STENA 2020

S radostou Vam oznamujeme, ze aj v roku
2019 vyhlasuje EULAR sutaz o Cenu Edgara
Stena 2020.

Témou tohtorocnej sutaze Ceny Edgara Ste-
naje:

,Mam reumatické ochorenie — Ako ma na-
pifia dobrovolhicka ¢innost*

Vyzyvame [udi s reumatickym ochorenim
(RO), aby sa podelili o svoju osobnty sku-
senost. VSetci chceme Zit svoj zivot naplno
a bez pomoci ostatnych. Pre mnohych ludi

s RO je praca na plny Uvazok naroc¢na. Dob-
rovolnicka ¢innost ich véak méze napifat
a mozu tak plnohodnotne prispievat spoloc-
nosti. V. mnohych krajinach sa dobrovolnic-
ka cinnost stala uznavanou a ocefiovanou.
Podelte sa s nami o to, preco pracujete ako
dobrovolnik, aka je Vasa motivacia a ¢o robi-
te. Aké sU skusenosti s dobrovolnickou ¢in-
nostou vo Vasej krajine, akym problémom
Celite, aké su najvacsie vyhody dobrovolnic-
kej prace.

Poslite ndm svoje pribehy v slovencine, ktoré
nepresiahnu 2 strany (A4) do 31. decembra
2019. Sutaze sa moézu zUcastnit [udia s RO
starsi ako 18 rokov.

Vitaz suUtaze bude vyhlaseny 15. marca 2020
a ziska vyhru v hodnote 1 000 EUR a Ucast
na Kongrese reumatologie EULAR, ktory sa
bude konat v juni 2020 vo Frankfurte.

TeSime sa na Vase prispevky.
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SMUTOCNE OZNAMY

Zomrela Marika Bénova

So smutkom vam oznamujeme, Ze po dlhej a tazkej chorobe nam odisla Marika Bonov4, ktora bola roky jednym z mocnych pilierov nasej Ligy.
Mnohi ste ju poznali osobne ako priatelku vzdy ochotnd pomdct. Pre viacerych z nas bola velmi blizkou. Kto ste ju poznali, spomeiite si na fiu
a zapalte symbolicky sviecku na jej pamiatku.

Rozlucka

Marina bola moja Svagrina a zaroven najlepsia priatelka, sestra
a butlava vrba. Obrovsky milovala svoju rodiny, i ked jej traja bra-
tia neboli vzdy ti najempatickejsi. Dochovala mamku i otca a prave
mamicka, mimochodom, najlepsia svokra na svete, jej vstepila hl-
boku vieru v dobro a v Boha. Marina sa cely Zivot starala o vietkych
okolo seba. MoZzno neviete, ale prekrasne Sila. Mne usila svadobné
Saty, véetkym bratom a ich detom kopec, kopec veci. Milovala svoje
netere a synovcov a ¢asto hovorievala, Ze najvac¢sim darom, ktorym
ju obdaril Boh je jej dcéra. A mala pravdu. Pretoze prave ona bola
s fou az do jej posledného vydychu. Marina mala ten dar, Ze pocu-
vala vetkych, ktori trpeli. Ci uz s ich nazormi suhlasila, alebo nie.
Nikdy nikoho nekritizovala a nehanila. Dokonca, ked'uz bola chorg,
nechapala, preco sa k nej tolko ludi hlasi a pomaha jej. Ked uz to
vyzeralo zle, az vtedy som si uvedomila, ¢o pre mfa osobne zna-
mena. Musela som sa naudit zit s predstavou, ako budem bez nej
zit a ako bude bez nej zit moj manzel, jej najmladsi brat. Nie som si
istd, ¢i som sato uz naudila. I k Lige ma priviedla tiez ona. Ked'sa ma
opytala, & by som nechcela prevziat miesto Séfredaktorky, trafila
klinec po hlavicke. PretoZe pre mfia ma slovo tU najvacsiu hodno-
tu na svete. Ani chvifocku som nevéhala a vytvorili sme perfektné
duo. Ja som vladla slovu, ona detailom, ¢islam a faktom. O Marine
a jej zivote by som dokazala napisat stovky stran. Netreba. Kto ju
poznal, bol s lou v kontakte, musel jednoducho vycitit jej podstatu.
Viaceri ste ju uz dlhSie nevideli, ale ona bola stale dychtiva poznat
vietky detaily. Milovala [udi a myslim si, Ze nikdy ani netusila, kolki
jej dakovali a milovali ju tiez.

-eb-

Rozlucka s Marikou

Marika Bonova, aj napriek vekovému rozdielu, bola moja blizka
priatelka. Nasli sme sa v Lige, ale naSe vnUtorné ja sa uz poznali
dlho predtym. Marika bola prave jednou z mala ludi, ktori mi po-
mohli zvladnut tarchu povinnosti v roku 2012, ked som sa neca-
kane stala hlavou a srdcom Ligy proti reumatizmu na Slovensku.
Povzbudzovala ma, verila mi a dodavala odvahu nevsimat si hrstky
neprajnikov. Marika bola mudra a jej Zivotné skisenosti jej dava-
li dost dobrych dévodov oddelit zrno od pliev. Mohli sme hovorit
o véetkom. Rovnako nas tesili spievajuce vtaciky v parku, alebo
Uspech inych. Vzdy dopriala kazdému, nezavidela. Ked mohla po-
mohla. Mne pomohla vytvorit a vyskladat fungujici redakény tim
Informacného bulletinu. Oslovila a prizvala k spolupraci svojich naj-
blizsich. A vybrala dobre. Verim, Ze nasa spolupraca, aj na jej ve¢nu
pamiatku, bude fungovat este velmi dlho.

V naivnej kazdodennosti zabddame na svoju smrtelnost. Nieke-
dy to potrebujeme, aby sme mobhli Zit, a niekedy ndm to uber3 sil.
Uprimna konfrontécia so smrtelnostou nam méze zmenit spdsob,
akym Zijeme.

S Marikinym odchodom prislo aj v mojom byti pristavenie sa a bi-
lancovanie. Pytam sa, ¢i ddvam vo svojom zivote do popredia viet-
ko to, ¢o je naozaj délezité? Odpoved eSte nepoznam, ale patram
po nej kazdy den. Vzdy ked myslim na Mariku, Mirca a Carla. V3etci
mi odisli v tomto roku. Tolko by som im toho chcela povedat! Neda
sa. No v mobile mam stale ich ¢isla. Hal6do, ste tam? Spominam
anezabudnem.

-jdc-
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SUMMARY Informational bulletin LPRe SR 2/2019

The Chair of the Slovak League against Rhe-
umatism (SLAR) is the author of the Edito-
rial. She wishes everyone a Merry Christmas
and a healthy New Year 202o0.

Positive impressions prevail in a summary of
activities related to the World Arthritis Day
2019 written by a new member of SLAR. He
got to know very nice people who had been
fighting rheumatic diseases for years, howe-
ver they try to help others overcome these
pitfalls.

On 11th October we held a seminar called
“From theory to practice 3” in National In-
stitute for Rheumatic Diseases (NIRD) in
Piestany. The participants were greeted by
the director of the Institute, Richard Imrich.
Presentations were given by renowned pro-
fessionals.

Jaroslav Becka, our head of the Nordic Wal-
king committee, provides an overview of all
the steps walked in local branches and clubs.
The total number is 185 743 939 Nordic Wal-
king steps.

We held a memorial for our deceased friend
and fellow rheumatic Miroslav Cheban du-
ring our gala evening on 12th October. We
honored his memory with a short video and
his favorite song.

World Arthritis Day 2019 was once again very
popular also among media. There were seve-
ral TV spots broadcasted during the evening
news.

The winner of popular journalist award KROK
2018 is Dominika Zuborova, from TASR. She
won with her article *Mom with arthritis can-
not take her child into her arms” and a series
of other articles. The mission of our journa-
list award KROK is to raise awareness about
rheumatic diseases (RMDs), life with RMDs
and their impact on daily lives of individuals
with RMDs among general public through
media. Our aim is to appreciate the best con-
tributions and their authors — journalists and
other mass media contributors.

On 19th — 21st September we took part in
the 63rd Congress of Slovak and Czech Rhe-
umatologists in High Tatras. We contributed
with our presentations in Section dedicated
to health care workers and social leagues.
The topics we discussed were: The quality of
life of people with RMDs by L. Slejzakova, J.
Dobsovicova Cernakova; SLAR as a partner
to health professionals by J. Dobsovicova
Cernakova; Health care professional as a
mediator between a patient and a self-help
group by J. Francuzova and a personal sto-
ry by B. Jelinek, Motherhood and arthritis.
SLAR is promoting intensive cooperation
between patients, groups, communities and
healthcare professionals in rheumatology. It
has been a respected and recognized patient
organization for almost 30 years.

We have been organizing “Seminars with

doctors without white coats” since 2016. Au-
tumn 2019 was no exception. These seminars
took part in eight cities across Slovakia.

We introduced Education with nurses in our
local branches and clubs throughout Slova-
kia. The new project was met with positive
attitude and reviews from both the partici-
pants and organizers. We hope to continue
with it next year.

On 27th October 2019 “Skin Market” was
held and our representatives from SLAR and
Psoriatic Arthritis Club attended. There were
different lectures about psoriasis, psoriatic
arthritis and skin diseases given. The partici-
pants had the opportunity to use both public
and discreet counseling centers for consul-
tations about products suitable for a spe-
cific skin type or other individual problems.
Birthmarks and joints were checked by a
sonogram. Psoriatic Arthritis Club and SLAR
could have been found among the stands of
civic associations, non-profit organizations
and clubs.

Systematic education of patient leaders was
prepared in two cycles by experts within the
European Academy of Patient Education
EUPATI, teachers from the Slovak Academy
of Educated Patients at the Slovak Medical
University and other experts from private
and public institutions. There are doctors,
pharmacists, economists, researchers and
teachers, lawyers, social workers, nurses and
other specialists among the teaching staff.
We held two lectures in Nitra and Trnava.
Both of these cities are striving to set up local
branches. We came to support them because
of their efforts and initiative.

Association for the Protection of Patients
Rights of the Slovak Republic organized its
Third National Patient Conference and the
Fourth National Conference EUPATI SK that
took place on 22nd — 23rd November 2019 in

FiFs

Bratislava. This year’s theme was PARTNERS
FOR HEALTH - PARTNERS FOR CHANGES.
Apart from interesting lectures and discus-
sions, there was an award "My doctor” and
"My nurse”. SLAR nominated Prof. Jozef
Rovensky who became the laureate of the
award. Congratulations!

The Chair of the Psoriatic Arthritis Club and a
member of SLAR took part at the EPIS 2019
(European Patient Innovation Summit) con-
ference in Prague on 7th November.
October is RMDs awareness month. Early
diagnosis and treatment means better qua-
lity of life for people with RMDs. Have a look
at the World Arthritis Day 2019 video with
Slovak subtitles.

We provide an overview of activities in our
local branches and clubs.

Motherhood and arthritis is the topic of an
article written by Elena Koskova from the
National Institute of Rheumatic Diseases
in Piestany. It deals with pregnancy among
patients with Juvenile Idiopatic Arthritis. We
also provide the second part of the Glossary
for Patients with Ankylosing Spondylitis and
Psoriatic Arthritis by Sona Zlnayova. Micro-
biome and its importance is a groundbrea-
king article written by Milan Krpciar, a rheu-
matologist from Senica.

We are delighted to inform you about the
launch of the 2020 Edgar Stene Prize Com-
petition. This year’s topic is “"Being a person
with a rheumatic or musculoskeletal disea-
se (RMD) - How my voluntary work benefits
me”.

We are sad to announce that after along and
severe illness, Marika Bonova, one of the
strong pillars of SLAR, is gone. Many of you
knew her personally as a friend always willing
to help. If you knew her, remember her and

light a candle in her memory.
by P. Balazova

e
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