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UVODNIK

Ako sme to zviadli?

Ako ste pocas korony zvladali Zivot a bez-
né kazdodenné povinnosti? Tuto otazku asi
pocUvate Casto. Nepozndm nikoho, komu
by aktudlna situacia nezmenila Zivot. Casto
pocujem, ze [udia mnohé veci prehodnotili,
mnohi sa zisli aj rozisli, kvaskovali a piekli,
konzumuju viac ovocia a zeleniny, dalsi si
doma hibkovo upratali a zacali viac sepa-
rovat, ini sa zalUbili do niekoho alebo len
do pravidelnych prechadzok v prirode. Ti
Stastnejsi upevnili vztahy v rodine, ¢i s nie-
ktorymi kolegami. Musime sa zmierit s exis-
tenciou virusu, chranit sa, ale nezatvarat sa
dobrovolne doma. Musime verit, Ze ak na-
hodou ochorieme, dostane sa nam tej naj-
lepSej opatery.

Pre mna sa nezmenilo hadam ni¢ okrem
toho, ze sme boli naozaj len doma a praca
sa mi viac rozrastla do online priestoru. Nas

msenica BILPRe SR
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slovnik sa obohatil o niekolko slov ako: ka-
ranténa, pendleri, repatrianti, korona alebo
COVID-1g,... V pracovnej sfére je to slovicko
webinar. To uz nie je len nové slovo, ale aj
osobna skisenost so zivym vysielanim.
Vzdy si uvedomujem hodnotu ludi a okol-
nosti okolo mna, teraz a dostatocne aj pred-
tym. Mozno sa len vo mne viac umocnilo,
aké mam Stastie, kolko skvelych fudi mam
v zivote. Od rodiny, blizkych, kamaratov az
po kolegyne. Kazdy jeden okamih si v Zivote
uzivam, lebo uz bolo aj horsie. Necakajme
na katastrofy, budme opatrni, ale spokoj-
ni s tym, ¢o mame. Ved ako napisal Tomas
Janovic: ,Treba vela tmy, kym zacne [udom
svitat."

Prvy Informacny bulletin v tomto roku je
plny zaujimavych ¢lankov. UZ na prvy po-
hlad trosku iny, ako ste zvyknuti. Pridali sme
viac odbornych a komplexnych sprav k ak-
tudlnym témam o pandémii a k prevencii.
Najdete tu spracované poznamky z nasich
dvoch webinarov, ale aj zo Zivych vysielani,
ktoré sme absolvovali ako posluchadi. Ked-
Ze sa nam uz nezadrzatelne bliZi 30. vyrodie
vzniku LPRe SR, tak v pozvanke na Svetovy
den reumatizmu 2020 Vam prezradime, ¢o
pripravujeme na oktéber. Predstavujeme
Vam tu aj pripravu troch novych publikacii
a moznost zapojit sa vlastnym pribehom.
V zbierke zmapujeme 30 rokov v liecbe reu-
matickych ochoreni z pohladu pacienta. Od
maja mozete hlasovat v novinarskej pocte
KROK 2019, ako a dokedy sa dozviete na
vynovenej webstranke, ktord Vam pred-
stavime po 1. juli. Prelozili sme pre Vas 10
pravidiel pre chronickych pacientov a rizi-
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MZiLINA
MMARTIN
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M KLUB PSOQRIATICKE] ARTRITIDY

kové skupiny obyvatelstva a oboznamime
Vas s inovovanymi sluzbami poradne Cen-
tra socialno-psychologickej podpory. Do
socidlneho okienka sme pripravili vynatky
zo Spravy komisarky pre osoby so zdravot-
nym postihnutim o jej ¢innosti za rok 201g9.
Nové odporucania pre ockovanie pacientov
s autoimunitnymi zapalovymi reumatickymi
ochoreniami mala byt téma na prednaskové
popoludnie, ktoré sa kvoli koronakaranténe
odlozilo. No aby ste neprisli o tieto dolezité
informacie, pani MUDr. Micekova a MUDr.
Mlynarikova pre nas pripravili prednasku
v podobe textu. Spravy z MP a klubov su
v mensom rozsahu, lebo cinnost v prvej
polovici z uz spominanych dévodov bola
utlmena. No nezaspali sme, uz sa opéat vset-
ko rozbieha. Minimalne projekt ,Pohnime
sa s reumou!" individuadlne a v mikro sku-
pinkach fungoval za prisnych pravidiel aj
pocas karantény. Nezabudnite si precitat
recenziu knizky Moj hrdina si Ty! a rubriky
Trikrat o krase a Z lieciv starej mamy. V ¢lan-
ku od MUDr. Jancovicovej si precitate fakty
o spondilitidach a od MUDr. Mlynarikovej sa
dozviete, ako rozlisit zapalovy a mechanic-
ko bolest chrbta.

Mozno sa Vam zda, ze piSeme o korone pri-
liS vela. Ale ¢im viac si vsak toho zafixujeme
v pamati, tym lepSie sa dokazeme branit.
Takto pekne vyzbrojeni potrebnymiinforma-
ciamimame lepsiu Sancu zvladnut pandémiu,
ale ajnasu stary, dobre znamu reumu. Drzme
si teda palceky. Prajeme Vam vsetkym hlav-
ne vela zdravia a chuti do ¢itania.

Vasa Janka a redakény tim IB

MBARDEJOV

MKosICcE



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

LPRe SR, miestne pobocky
a Klub Motylik

Clensky prispevok aj v roku 2020
zostava nadalej 5,- EUR

Cislo U¢tu: 62336212/0200

IBAN : SK49 0200 0000 0000 6233 6212
Variabilny symbol: 2020

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

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

v & dvori 109

N LPOSCHODE

utorok a Strtok: od 14:00 - 18:00h

RECEPCIA| 4 Zugosicaris NI paliiek POt FeNEY

Dakujeme darcom 2% z podielu asignovanej dane, Ze budete
na Ligu proti reumatizmu na Slovensku a jej kluby a miestne pobocky

mysliet aj pri dafiovom priznani v roku 2021 za rok 2020.

DVD s cvicebnou 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

Cvicebn0  zostavu  pre  pacientov
s  Bechterevovou chorobou, resp.
Ankylozujicou spondylitidou  ziskate

zadarmo na linke: www.mojareuma.sk/
bechterevova/

Dakujeme partnerom projektu:

” U, NOVARTIS

NURCH

&

LIGA PROTI
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

# o
20 rodoy UCH v Trnave

PERCENTA

Pt

£ KAZDEMU,
SUNUT SVO) woT
NOU ARTRITIDOU DALEJ.

OBJEDNAVKY
E-mail: dwd@mojareuma.sk
meabll: 0917 790 264

LIGU PROTI REUMATIZMU NA SLOVENSKU

NAZOWV: Liga proti reumatizmu na Slovensku SIDLO: Nébretie Ivana Krasku 4, 921 01 Pieit'any PRAVNA FORMA: Obtianske zdruzenie ICO: 318 22 142



SPRAVY Z LPRe SR

30. vyrocCie LPRe SR a pozvanka

na Svetovy den reumatizmu 2020

Ku Svetovému diiu reumatizmu 2020
a k 30. vyrociu vzniku LPRe SR v terminoch
16. - 18. oktdbra 2020 pripravujeme osve-
tové a edukacné aktivity pre pacientoy,
4. celoslovenské stretnutie walkerov re-
umatikov a nereumatikov v Bratislave.
Sucastou programu bude aj Motivac-
no-vzdelavaci kurz a odborny seminar
»,Od teorie k praxi 4*. K 30. vyrociu pripra-
vujeme o.i. vydanie 3 novych pévodnych
publikacii.

Program SDR 2020 a aj medialna kampan
budl zamerané na aktudlne témy a problé-
my suUvisiace s pandémiou koronavirusu. Je
to aj mnozstvo aktivit a podujati, kde chceme
reagovat na aktualne témy a Zivotné pod-
mienky reumatikov, ktoré ovplyvnil korona-
virus. Budeme sa venovat osvete, ako zvlad-
nut obmedzenia a pravidla koronakarantény

s liecbou RO, ale nevynechame ani stale do-
lezZité témy o vCasnej diagnostike a liecbe re-
umatickych ochoreni. Prave v tomto vidime
najvacsi zmysel a prevenciu nezvratnych po-
Skodeni zdravia. Z praxe vieme, ze nedosta-
tocne informovany a nelieeny pacient méze
byt neskor odkazany na zvysenu zdravotnu
a socialnu starostlivost.

Hlavny program SDR 2020 bude v sobotu
17. oktdbra od 14. h., kedy odStartujeme
4. rocnik celoslovenského stretnutia wal-
kerov reumatikov a nereumatikov, vonkajsi
pohybovy program vo volno-casovej a Spor-
tovej zone v Bratislave v Parku JAMA. Bude
to vyvrcholenie dalSieho roc¢nika projektu
,Pohnime sa s reumou!” nordic walking —
chodza s palickami. Opat si aj prostrednic-
tvom memoridlu spomenieme na nasho
kamarata Miroslava Chebana, ktory bol cely
Zivot dusou Sportovec.

Aktivni walkeri — pacienti v ramci tychto
projektov uz pocituju aj pozitivne zdravot-
né benefity z aktivneho pohybu. Burame
tak predsudky, Ze reumatici sa nechcy hy-
bat. Prax ostatnych rokov potvrdzuje opak.
Za Styri roky trvania projektu ,Pohnime sa
s reumou!™ sme spolocne urobili takmer
200 miliGnov NW krokov. Rozhybali sme
stovky pacientov s reumatickymi ochore-
niami a severska chodza sa pre nas stala
neodmyslitelnou sucastou kazdodenného

pohybového rezimu. V ponuke pohybovych
aktivit SDR 2020 nemoze chybat lekcia
Nordic Walkingu s prezidentkou ANWS Lu-
ciou Okoli¢anyovou. Ucastnikov podujatia
naudi spravne drzanie tela a pouzivanie NW
paliciek pri zdravej chodzi. LPRe SR syste-
maticky podporuje NW, spolo¢né zdravot-
né cvicenia v MP/K a najnovsie aj Specidlnu
jogovu terapiu pre reumatikov. Pondkneme
zaujemcom nazornu ukazku a zakladnu
lekciu Specialnej jogovej terapie pre reu-
matikov.

Uéastnikom budy na mieste k dispozicii po-
radne a improvizované ambulancie reumato-
l6ga a sestry z centier Biologickej liecby. Pri-
pravime aj poradnu so zakladnym socidlnym
poradenstvom z Centra socialno-psycholo-
gickej podpory, ktoré budu v tichych zénach
Parku JAMA. V kultirno-spolocenskej casti
programu pripravujeme vystupenie folklor-
neho suboru Sobotiste, stretnutie s osob-
nostami kulturneho a spolocenského zivota
a pre najmensich a vecné deti aj program
s animatormi.

Program k SDR 2020 a 30. vyroCiu LPRe SR
uzavrie vyhlasenie vitazov novinarskej suta-
ze KROK 2019 a slavnostné uvedenie novych
kniziek do Zivota. V nedelu 18. oktdbra bu-
deme pokracovat programom 2. M-Vk pre
lidrov z MP a klubov LPRe SR.

-JDC-

Predstavujeme pripravu troch novych publikacii

Zvlastnu pozornost venujeme povodnej publikacnej ¢innosti, pretoze

BOLAVE

KROK 2008 - 2009
b

k 13-tim knizkam, ktoré sme doteraz vydali, chceme v roku 2020 pridat
dalsie tri nové publikacie. Napriklad vtomto obdobi, kedy boli zakdzané
alebo obmedzené stretnutia, nas prave knizky zastupia vSade tam, kde
nemd&zeme byt osobne.

V publikacii 30 rokov LPRe SR bude zhrnuty vyznam nasho pacientske-
ho obcianskeho zdruzenia, exkluzivny prehlad sprav o ¢innosti LPRe SR
a prispevkov z pobociek a klubov za 30 rokov nasej existencie.

V zbierke ,,30 pripadov s mojou reumou™" cez pacientske pribehy zma-
pujeme na pozadi rozpravania pacienta aj vyvoj reumatoldgie, liecby
a starostlivosti o pacienta, jeho kvalitu Zivota, moznosti uplatnenia sa
na trhu prace a kariérny postup, alebo jeho limity ovplyvnené RO za os-
tatnych 30 rokov. K pacientskym pribehom prispeju svojim postrehom
traja odbornici z reumatoldgie, psycholdgie a farmakoldgie. Ak mate
zaujem prispiet svojim pribehom ajVy, poslite nam ho do 15.07.2020 na
e-mail reuma@mojareuma.sk. Budeme sa tesit.

V zborniku KROK 2018 - 2019 predstavime v poradi uz Siestu sériu naj-
zaujimavejsich medialnych prispevkov za ostatné dva roky, ktoré boli
nominované v novinarskej sutazi KROK.

Publikacie uvedieme do Zivota na podujatiach SDR 2020 a Ucastnici
budy mat moznost ziskat ich ako prvi.

KLBIKY

imienky 2012-2013
mien P Sl 110 21
tofaiky> |7 {7 H NG

nSsaic ;



KROK

Nominovaneé prispevky KROK 2019

Print:

»Barbora Jelinek: Mat deti nie je
samozrejmost. A mat dve deti ako
reumaticka, uz vobec nie"

Lucia Hirko, Meet the Heroes,
8.12.2019

,Chvala z Britanie: Praca Slovakov
vo vyskume ciernych kosti bola vyni-
kajoca“

Dominika Zuborova, Domaca redakcia
TASR, séfredaktorka: Viera Kulichovg,
19.01.2019

»+Aj s vaznym chronickym ochorenim
viem zit naplno"

autorka: Eva Kovacova, séfredaktorka:
Maria Mikova, Slovenka 46/2019

“Komplexna liecba bolesti pri osteo-
poréze"

Lenka Lukadovi¢ova, Casopis Relax
7/2019, str. 51-52, MUDr. Elena Duri$o-
va, Séfredaktorka: Alexandra Karperova

Rozhlasové:

~Reuma trapi aj mladych",
Lubomira Goljerova,

4.9.2019, Radio Slovensko,
Hostka: MUDr. Alena Tuchyriova,
Zvuk: lvan Kovadic,
Séfredaktorka: Eva Gergelyova

~Reuma boli*
séria zvukovych spotov SRo,
0d 1.10.-13.10.2019

Televizne:

Moja diagndza, RTVS, 2-ka

a) ,Alkaptonuria — choroba ¢iernych
kosti potrebuje viac pozornosti*
Autori: Jana Pifflova Spankova, Peter
Osuch, Rébert Valovic, Centrum
dokumentu, Publicistika vzdelavacej
tvorby RTVS,

odvysielané: 25.2.2019, RTVS 2-ka

b) ,Moja diagnéza — Od bolavych
kibikov k vzajomnej podpore a radosti
z pohybu®

Autori: Jana Pifflova Spankova, Filip
Fabian, Robert Valovi¢, Centrum doku-
mentu, Publicistika vzdelavacej tvorby

Predstavujeme Vam nominované medialne prispevky KROK 2019, ktorym mézete pridelovat
svoje hlasy. V kazdej kategérii jedenkrat a kliknutim na tlacidlo HLASOVAT odoslete vietky tri
hlasy naraz.

V zaujme objektivnosti hlasovania a transparentnosti pridelenych hlasov, kazdy moéze hlaso-
vat iba jedenkrat. Potom sa Vam moznost hlasovania uzavrie. Preto si pozorne popozerajte
ponuku sUtaznych medidlnych prispevkov a az potom sa rozhodnite, ktorému pridelite svoj
hlas. Ponuka je pestra a velmi kvalitnd. Kazdym rokom sa posUvame. Toto je uz 12. ro¢nik
novinarskej staze KROK.

Hlasovanie bolo otvorené 1. maja a trvd do 30. septembra 2020. Slavnostné vyhlasenie vysled-
kov a ocenenie novinarov bude 17. oktdbra 2020 v Bratislave.

-red-

RTVS, odvysielané: 7.10.2019

Telerano, TV Markiza, “Nestavajte sa
osteoporoze chrbtom - zastavte ju
pohybom!™

Katarina Plevova, hostka: MUDr. Elena
Durisova, $éfredaktorka: Dr. Tamara
Cho, 18.10.2019

Televizne noviny — cyklus Specialisti,
TV Markiza, Zuzana Javorova, Séfre-
daktor: Tibor MattyaSovsky

a) ,Specialisti: osteoporéza®, odvysie-
lané 26.01.2019, Zuzana Javorova

s MUDr. Elenou Duri$ovou

b) , Specialisti: reumatoidna artriti-
da“, odvysielané 28.9.2019, Zuzana Ja-
vorova s MUDr. Vandou Mlynarikovou
c) ,Specialisti: lupus®, odvysielané
23.11.2019, Zuzana Javorova

s MUDr. Alenou Tuchyriovou

Ranné Noviny, TV JOJ, ,Svetovy den
reumatizmu®

Autori: Jozef Kurildk, Matej Strcula,
odvysielané 17.10.2019, hostka: Petka
Balazova




VZDELAVANIE A PREVENCIA

10 pravidiel pre chronickych pacientov
a rizikové skupiny obyvatelstva

Prelozila Lubica Bartova z pévodného clanku:

https://creakyjoints.org/living-with-arthritis/10-commandments-coronavirus-pandemic-chronic-illness

Zamyslali ste sa nad tym, ako bude vyzerat
Vas zivot, ked'sa zivot ostatnych zacne vra-
cat do normalu?

Tu je 10 pravidiel pre rizikové skupiny obyva-
telstva, ako dalej zit v korona-svete po uvol-
neni prisnych protipandemickych opatreni.

1. Nehanbim sa nosit risko (masku).
Polovica ludi, s ktorymi sa stretavam, nosi
ruska (masky). Ja budem mat vzdy rusko
a nebudem chodit na ziadne miesto, kde sa
nevyzaduje, aby som ho mal/a. Budem cho-
dit tam, kde sa vyzaduje aj od vsetkych za-
mestnancov, aby ho nosili.

Tiez sa nebudem hanbit poziadat niekoho,
kto nedodrziava pravidla, aby sa odo mna
vzdialil. Ked odide urazeny a nastvany, mne
to moze byt jedno.

2. Nejdem nikam, kde sa necitim dobre.

Coskoro bude existovat nesmierny natlak,
aby sme sa opat dostali do spolo¢nosti. Ci
Uz je to plaz, narodeninova party alebo kino.

Nie sme povinni navStevovat Ziadne miesta
a podujatia, ktoré ohrozuju nase zdravie. Ne-
zaujima ma, ¢i som prehnane Uzkostlivy/a,
nepdjdem tam, kde by som sa necitil/a dob-
re. Ak to bude znamenat, ze zostanem doma,
zatial ¢o ostatni sa bavia, nech je to tak.

3. Budem pocuvat iba odbornikov.

Ak Spickovy odbornik v stvislosti s koronavi-
rusom povie, ze uz mozem ist na pedikiru,
potom, a len vtedy na pedikuru pojdem.
Nebudem pocuvat ludi, ktori nie su odbor-
nikmi na infekéné choroby ani odbornikmi
v oblasti verejného zdravia. Ked ¢itam ¢lanky
online, overim si ich odbornost a déveryhod-
nost. Budem sa tiez snazit [udi upozornit,
ked' uvidim Sirenie dezinformacii na social-
nych sietach.

4. Neprijimam marginalizaciu zdravotne
postihnutych alebo chorych.

VSetci mame povinnost chranit tych najzra-
nitelnejsich ,v neistych ¢asoch". Ak pocujem,
akoniektohovorio,imunitevacsiny", aleboze
pandémia je ,prezitie najvhodnejsich" alebo
podotkne, Ze niekto, kto zomrel na COVID-19
bol morbidne obézny, alebo mal iné zdra-
votné tazkosti (ako by to odévodrovalo ich
smrt), okamzite prejavim svoj nesuhlas.

5. Budem svoj cas vyuzivat rozumne.

Ano, mdm k dispozicii vela volného ¢asu.
Mozno nebudem schopny/a Sit ruska, ale-
bo dobrovolne pomahat mimo domova, ale
urcite existuje hmatatelna aktivita z domu,
ktor0 moézem urobit, aby som niekomu po-
mobhol/a. Je to lepSie pre dusu a zdravsie, ako
cely den stravit niekedy neplodnymi online
diskusiami.

6. Postaram sa o seba o najlepsie.

Pretoze mam reumatoidny artritidu (RA),
budem sa aktivne zaoberat svojim zdravim.
Postaram sa o to, aby som vzal/a lieky sprav-
ne a v¢as, a aby som sa dostavil/a na kontrolu
k lekdrom. Budem sa riadit pokynmi svojho
reumatoldga, ked dojde k podavaniu mojej
infuznej liecby, aj ked sa obdvam osobného
stretnutia. Posledna vec, ktory chcem, je
zhorsenie mojho zdravotného stavu.

Nasi lekari ndm kryju chrbat. Musime k nim
byt Uprimni v suvislosti s nasimi obavami
a spolupracovat, aby zaistili, Ze sa budeme
nadalej liecit a dostavat spravnu starostli-
vost.

Kazdy den sa nejakym sposobom fyzicky
pohybujem a kazdé dva dni obmedzujem
sladkosti. Ako tato karanténa pokracuje,
vsimol/a som si, Ze som trochu polavil/a

v umyvani ruk a utierani povrchov v mojom
domove dezinfekénymi utierkami, napravim
to. Musim dalej drzat krok a byt ostrazity/a!

7. Bude velmi tazké sledovat, ako ostat-
ni ludia robia vSetky veci, ktoré by som
chcel/a robit, ale nemo6zem, napriklad ist
spat do posilfiovne, alebo ist na pesiu turis-
tiku v obyvanych miestach. Jednou z mojich
najoblUbenejsich aktivit je nakupovanie po-
travin. Znie to asi Cudne, ale obchod s potra-
vinami moze byt nebezpecnym miestom, aj
ked tam ludia maju ruska. Zvazim nakupy,
lebo nechcem byt vo vnutri s viacerymi lud-
mi a ich vydychnutymi kvapo¢kami. Dobrou
spravou je, ze my, pacienti s chronickym
ochorenim, sme na toto uz zvyknuti. Aspon
tento pocit zavislosti od inych nebude Uplne
novy a neznamy. To trochu pomaha. Mame
prax.

8. Budem cestovat, az ked’budem
pripraveny/a.

Tento rok som mal napldnované dva Uzasné
vylety - do Talianska a do Yellowstonu. Oba
boli bohuzial'zrusené, ale aby som bol Uprim-
ny, v dohladnej dobe ich nevidim redlne. Od-
kladam lietanie alebo cestovanie na neur<ito.
Na mojom zozname je tolko miest, ktoré
chcem vidiet, ale nechcem zomriet preto, ze
ich uvidim. Machu Picchu ma asi Sest storo-
¢i a Sfinga asi 4 500 rokov, takze dufam, ze
tam budu aj nadalej, ked'tato no¢nd moraraz
skonci.

9. Budem pripraveny/a na druht vinu.

Vela som cital/a o Spanielskej chripke z roku
1918 a je nesporné, ze druha vina tohto vi-
rusu bola nebezpecnejSia ako prva. Kazdy
lekdr — odbornik, ktorému teraz déverujem,
hovori, Ze na jesen pride druha vina korona-
virusu. Do tej doby sa méze zdat Zivot ,nor-
malnejsi*, ale bez ohladu nato, ja dobrovol-
ne budem v bezpeci mojho Utodiska, aj ked
si ostatni myslia, Ze som hlipy/a, alebo Ze
prehafam. Nemo6zem sa zaoberat tym, ¢o si
0 mne myslia ostatni. Mohla by to byt smr-
telnd chyba!

10. Budem ¢akat, kym to prejde.

Aj ked to bude znamenat, ze budem doma
Castejsie ako vonku, na buduci rok alebo na
vecnost, aj to, ze budem stale nosit risko. Ak
budy moje cisté ruky drsné ako strohadlo na
syr, tak nech su! Kym nebude k dispozicii Si-
roko dostupna vakcina, zostanem zodpoved-
ny/a a opatrny/a, ako je to len mozné.
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Socialne okienko

Vynatky zo Spravy komisara pre
osoby so zdravotnym postihnutim
o cinnosti za rok 2019, predlozenej
komisarkou pre OZP JUDr. Zuzanou
Stavrovskou Narodnej rade SR.

Rozsiahla podrobna sprava (287 stran) bola
NR SR vzata na vedomie. Obsahuje poznatky,
zistenia, odporucania a vysledky komisarky
pre OZP, vratane konkrétnych pribehov fudi
zvadzajucich kazdodenny boj a ¢asto dlhoroc-
ny zapas o presadenie svojich prav na dostoj-
ny zivot v nasej spolocnosti. Klucové oblasti
prace Uradu komiséra pre OZP su:

1. Zamestnanost a kompenzacie

2. Obciansko-pravna a rodinna agenda
3. Zdravotnictvo a socidlne poistenie
4. Bezbariérova pristupnost

5. Socialne sluzby a vzdelavanie

6. Starostlivost o maloletych

7. Monitorovacie ¢innosti

Zdoraznujem, ze vsetky rieSené oblasti sa ty-
kaju vylucne 0sob so zdravotnym postihnutim
a seniorov. | keby sa v kazdej z oblasti nasli
i pre nas zaujimavé informacie, sustredim sa
pre kratkost priestoru na body 1 a 4.

Zamestnanost a kompenzacie: Boli ziste-
né problémy s vyplacanim mzdy OZP, ¢im

sa zneuziva ich bezbrannost, nevedomost
a neschopnost branit sa. Dalej sU to prob-
lémy s vytvorenim chraneného pracoviska,
kde v niektorych pripadoch ide len o zaujem
zamestnavatela ziskat financné prostriedky.
Potom su to casté problémy s nepochopenim
obsahu zmluvy zo strany zamestnanca so
zdravotnym postihnutim. Je to opakujici sa
problém, kedy sa OZP domaha svojich prav,
ktoré ale nie su obsiahnuté v zmluve tak, aby
boli v prospech zamestnanca.

V oblasti kompenzacii dochadza casto ku zni-
zovaniu miery funkénej poruchy OZP pri chro-
nickych stavoch. Tymto osobam sa prehodno-
cuje zdravotny stav, Casto aj trvaly, niekedy
aj v ich neprospech. Klienti sa boja poziadat
o nové prispevky, aby nedosSlo ku zniZeniu
pdvodnych. Dalsim problémom je nevhodny
pristup niektorych zamestnancov Uradu pra-
ce pri posudzovani socialnych dosledkov pri
Ziadosti o penazné prispevky. Tu dochadza az
k slovnym vyhrazkam. Castym problémom je
nedostatocne zrozumitelné poucenie o po-
vinnostiach prijimatela pefiazného prispevku
v suvislosti s jeho priznanim.

Bezbariérova pristupnost

NajcastejSie nedostatky podla zistenia ko-
misarky a poziadaviek klientov su bariérovy
pristup do domu, absencia vytahu, jeho ne-
vhodnost pre vozickarov, ¢i nefunkcnost. Ab-
sencia bezbariérového socidlneho zariadenia

a bariérovost vnutornych priestorov vo ve-
rejnych a kultdrnych budovach, skolach,
Uradoch, zdravotnickych zariadeniach, ale
i v Sportovych arealoch, ¢iv kulturnych institu-
ciach. Ide i o pristup cez chodnik, ktory nepatri
vlastnikovi, ale vacsinou mestu, existenciu re-
alnych technickych prekazok, ¢i zdlhavy pro-
ces pri vybavovani stavebného povolenia. Je
tu ale i problém ziskavania suhlasu krajského
pamiatkového Ustavu s debarierizaciou pa-
miatkovo chranenych budov.

0Od 1.2.2020 zakonne plati, ze suhlas vlastni-
kov bytov a nebytovych priestorov pri monta-
Zi zdvihacich zariadeni v spolocnych castiach
bytovych domov sa viac nevyzaduje! Postih-
nuti obcania uz nie su vaznami vo vlastnych
bytoch.

V bariérovosti v autobusovej a Zeleznicnej
doprave boli zistené nedostatky v systéme
rezervacie a predaja miesteniek na miesta
vyhradené pre OZP, nevhodné spravanie
vlakveducich, sprievodcov a vodicov, od-
mietnutie prepravy osob s elektrickym vozi-
kom a problémy pri uplatriovani zliav v me-
dzinarodnej doprave.

Na zaver treba dodat, Ze vsetky zistené nedo-
statky boli rieSené. Mnohé sa vyriesili, sU v rie-
Seni, pripadne v sledovani riesenia. Bolo poda-
nych i viacero zmien zakonov, ¢iich dodatkov,
mnohé prave v oblasti kompenzacii.

Spracovala -EB-
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WEBINARE

Webinar1

5. maja 2020 sme pripravili nas prvy webi-
nar so psychologickou Doc. PhD. Dr. phil.
Laurou Janackovou, Csc., autorkou knihy
~Chronicka onemocnéni lé¢ba zméni*.

Webinar sa uskutocnil s ciefom edukacie pa-
cientov s reumatickymi ochoreniami.

Na Zzivom vysielani sa zUcastnilo vySe 50
Ucastnikov.

Na www.mojareuma.sk zo zdznamu si na-
hravku pozrelo 334 divakov.

Na facebooku Moja reuma si nahravku po-
zrelo 176 uzivatelov s dosahom 1127 interak-
cii.

Webinar sa tykal zvladania koronapandémie
a medziludskych vztahov. Zacal opisom pre-
Zivania stresovej reakcie na riziko COVID-19.
Je dolezité venovat sa vztahom, ¢i uz sme
zdravi, alebo chronicky chori. Existuju veci,
o ktoré sa vo vztahoch jednoducho treba
starat — komunikacia je jednou z nich. Treba
sa rozpravat. RadSej povedat, ako byt ticho.
Potrebna je aj Ucta, laska, blizkost a intimita
medzi partnermi. Je potrebné povedat, ¢o sa
nam paci, ¢o ndm je prijemné a najst sposob,
ako si intimitu uzit. Tolerovat si svoje nedo-
statky a namiesto nich hladat pozitiva, kto-
ré nam na zaciatku zatienili vietky chybicky
partnera. Porozumenie je zdkladom a bez-
pecnym miestom, ktoré by v Zivote chorych
i zdravych nemalo chybat.

Na webinar sme mali len pozitivne ohlasy
a v buducnosti by sme chceli v podobnych
aktivitach pokracovat, pretoze vyuzitim onli-
ne priestoru vieme oslovit ovela viac pacien-
tov s RO a hlavne tych, ktori sa nemozu alebo
obavaju zUcastrovat na spolocnych stretnu-
tiach a edukaciach.

Webinar 2

Webinar s imunolégom prof. MUDr. Mgr.
Milo$ Jeseriakom, PhD., MBA, Dott. Ric.,
MHA a reumatologi¢kou doc. MUDr. Zel-
mirou Macejovou, PhD., MPH, mim.prof.
sa uskutocnil 14.5.2020, mal mimoriadnu
sledovanost a zo zaznamu si nahravku po-
zrelo 770 divakov.

Webinar otvorila nasa predsednicka Janka
Dob3ovi¢ova Cerndkova, ktora oboznamila
zUlastnenych s aktivitami Ligy proti reuma-
tizmu SR v ¢asoch pandémie a s planmi Ligy
do buducnosti. Mdme sa naozaj na <o tesit.
Najma po tomto naro¢nom obdobi verime,
ze sa budeme moct konecne vietci spolo¢ne
stretnuUt a tesit sa z mnohych naplanovanych
aktivit.

Pan profesor Jeseniak hovoril o zaujima-
vostiach a faktoch suvisiacich s COVID-19,
s imunitou a reumou. Ochorenie COVID-19
je sposobené virusom SARS-COV2. Je to
akutne a vysoko infekéné respiracné ochore-
nie. Prenasa sa kvap6ckovou infekciou, preto
sireniu zabrariuje nosenie rusok, dodrziava-
nie vzdialenosti a dezinfekcia a umyvanie
ruk a povrchov. Tieto opatrenia pomohli mo-
mentalne zabranit aj Sireniu chripky, ktora
v tomto obdobi mala dosahovat svoj vrchol.
Virus sa dokaze $irit aj cez spojivky, preto je
dolezité chranit si oci okuliarmi alebo Stitom.
V infekcii je evidentny rozdiel medzi detmi
adospelymi. Detisu vacsinou asymptomatic-
ké a malo infekéné. Asymptomatické pripady
viak stale predstavuju riziko pre citlivych
jedincov. Dovod, preco je cely svet pohlte-
ny koronakrizou tkvie aj v tom, ze média vo
vyraznej miere Siria paniku. Virus ma vysoku
infekénost (vdaka Sireniu asymptomatickymi
jedincami a Sirenim v skorych bezpriznako-
vych stadidch ochorenia), ndkazlivost a dlhu
inkubacnu dobu. Pri diagnostike treba roz-
liSovat podobné ochorenia ako su alergicka
nadcha, prechladnutie a chripka. COVID-19

ma okrem nespecifickych priznakov, podob-
nych najma chripke (hortcka, bolest hlavy,
bolest svalov, vycerpanie, hnacka), zvyrazne-
né priznaky dusnosti a kasla. Rizikovym fak-
torom je vyssi vek, faj¢enie, muzské pohlavie
a pravdepodobne aj geneticka predispozicia.
Taktiez komorbidity sU vyraznym rizikom
— najma su to kardiovaskularne ochorenia,
obezita, diabetes mellitus a onkologické
ochorenia. U pacientov s COVID-19 nie je
zaznamenany vyssi vyskyt imunologickych
ochoreni, ako sU alergie a tiez reumatické
ochorenia. Lieky, ktoré tito pacienti uzivaju,
mozu paradoxne chranit pred tazSim prie-
behom infekcie s COVID-19. Lieky, ktoré sa
pouzivaju na liecbu COVID-19 su antivirotika,
antimalarika (¢asto spominany hydroxych-
lorochin), azalidy (antibiotikd), iné postupy
(krvnd plazma od vylie¢enych pacientov)
a cielena liecba (anti IL-6, anti IL-1, inhibitory
JAK), ako aj podporna lie¢ba (zinok, vitamin
D, betaglukany). V8eobecné odporuicania pre
pacientov s chronickymi ochoreniami zahfr-
naju: minimalizovanie kontaktov s ostatny-
mi fudmi, pouZzivanie ochrannych pomd&cok
a dezinfekciu. Mali by minimalizovat pobyt
v cakarfach, pokradovat v pravidelnom
uzivani liekov (aj biologickej liecby) po kon-
zultacii so svojim lekarom, ockovat sa proti
chripke, ak su v stabilizovanom stave so svo-
jim ochorenim. Pacienti by mali pokracovat
v uzivani lie¢by a neriskovat nahle zhorsenie
stavu, ktoré by mohlo spdsobit komplikacie.
Cielom je udrzat kontrolu nad aktivitou chro-
nického ochorenia s individudlnym pristu-
pom ku kazdému pacientovi.

Pani docentka Macejova nam porozpra-
vala o manazmente liecby pri pandémii
COVID-19. Reumatické ochorenia rozdeluje-
me na nezapalové (degenerativne, napr. os-
teoartrdza) a zapalové (infekény zapal a nein-
fekcny zédpal - autoimunitny a indukovany
krystalmi pri dne). Medzi zapalové reuma-
tické ochorenia patri reumatoidna artritida,
séronegativne spondyloartritidy (AS, PsA,

WEBINAR O RIZIKACH SUCASNEJ SITUACIE
S COVID-19 PRE PACIENTOV S REUMOU

=== Termin: 14.5.

[14] Cas: 16:00

Pripojenie:
Facebook stranka MOJA REUMA

(www.facebook.cam/mojareuma)
alebo www.mojareuma.sk

Program webindra:

Uvodné slovo
PhDr. Janka Dobovitova Cernakova

COVID-19, imunita a reuma - zaujimavosti a fakty
prof. MUDr. Mgr. MiloS Jesenak, PhD., MBA, Dott. Ric., MHA

Manazment liecby pri pandémii COVID-19. Otazky a odpovede.
doc. MUDr. Zelmira Macejova, PhD., MPH, mim. prof.

Generilny partner prencsu
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reaktivna artritida) a systémové ochorenia
spojiva (lupus, SM). Nezapalové reumatické
ochorenia lieCené napr. chondroprotektiva-
mi a analgetikami nezvysuju riziko ochore-
nia a horsieho priebehu infekcie COVID-19.
Pri zapalovych reumatickych ochoreniach
imunosupresivna liecba zvysuje riziko infek-
cii vSseobecne. Nie je vSak Uplne jasné riziko,
ktoré sa tyka COVID-19. Aj pani docentka
zdoraznila dolezitost udrzania aktivity reu-
matického ochorenia pod kontrolou. Vsetko
je individualne a treba sa poradit so svojim
lekdrom. Je mozné, zZe v individualnych pri-
padoch odporuci liecbu aj prerusit alebo ju
zmeni. Aktualne odporucania pre pacientov
sa nachadzaju na stranke srs-sls.sk/aktu-
ality/33. Vzplanutie ochorenia ale zvySuje
riziko infekcie, preto je potrebné pokra-
Covat v uzivani liecby. Reumatik by sa mal
testovat na COVID-19, pokial ma priznaky
ochorenia, bol v kontakte s osobou s po-
tvrdenym COVID-19, alebo bol v zahranidi.
Ak mu je potvrdena infekcia COVID-19, mal
by po dohode so svojim lekarom prerusit
liecbu. Opétovne by sa mala liecba zahajit
az po opakovanych negativnych testoch na
COVID-19 a po rekonvalescencii. Databaza
reumatologickych pacientov sa nachadza
na stranke: rheum-covid.org. K 11.5.2020
bol na Slovensku evidovany 1 pacient - re-
umatik s infekciou COVID-19 a je v dobrom
stave. Pokial ma pacient chronické zapalové
ochorenie pod kontrolou, mal by sa ockovat
po individudlnom posudeni, pokial bude
vakcina dostupna.

Sluzby poradne

Centrum socialno-
psychologickej podpory

Webinar EULAR

Z0&astnili sme sa aj na zahrani¢nych webina-
roch organizovanych EULAR (Eurdpska liga
proti reumatizmu). Jeden takyto sa reali-
zoval 12. a 13.5 2020. Prva ¢ast webinaru sa
tykala ochorenia COVID-19 a jeho suvislosti
s reumatickymi ochoreniami. Prejavy infekcie
tymto virusom su podobné chripke (horucka,
kasel, pocit dychovej tiesne, nadcha, bolest
na hrudi, Unava). Zvyrazneny je najma pro-
blém dychovej tiesne, kedy pacienti potrebu-
ju zvySeny prisun kyslika, alebo umeld plocnu
ventilaciu. Problémy s plucami sa tykaju rozvi-
nutia tzv. cytokinovej burky, ktora za normal-
nych okolnosti zabezpecuje ochranu ludi pred
baktériami a virusmi. V pripade ochorenia
COVID-19 vsak dochadza k nadmernej a dlho-
trvajucej reakcii organizmu, o je v kone¢nom
dosledku Skodlivé. V tejto suvislosti sa stdle
diskutuje o vhodnosti uzivania imunosupresiv
pri ochoreni COVID-19. Dal$im problémom
pluc je zvySena nachylnost ku tvorbe krvnych
zrazenin a naslednej embolizacii pluc. Tento
problém, o ktorom sa v sucasnosti nevie vela,
sa pokusaju lekari riesit preventivnym poda-
vanim antikoagulantov. Zaujimavou infor-
maciou bolo, Ze neexistuje dokaz o tom, ze
by reumaticki pacienti boli rizikovejsi z hla-
diska nakazenia sa COVID-19 a tiez, ze by
mali horsiu prognézu priebehu ochorenia
ako zdravi pacienti. Informéacie o pacientoch
s reumatickymi ochoreniami sa vsak stdle
zbieraju. Pacientom s reumatickymi ochore-
niami sa odporuca dodrziavat vsetky preven-

&3

tivne opatrenia, ktoré sU vSeobecne odporu-
¢ané vietkym fudom. RUsko chrani ostatnych,
ak by sme my nahodou boli bezpriznakovymi
prenasa¢mi ochorenial

Pri stabilizovanom reumatickom ochoreni je
vhodné navstevu lekara a odbery posunut, pri
aktivnom ochoreni konzultovat nevyhnutnost
navstevy lekara a dalSi postup pri dodrzani
vsetkych preventivnych opatreni. U deti s JIA
bolo potvrdenych len velmi malo pripadov
ochorenia COVID-19. Deti s vo vSeobec-
nosti malo infikované, nemaju priznaky a len
v nizkej miere su prenasa¢mi ochorenia. V su-
Casnosti nie je isté, ¢i je mozné na COVID-19
ochoriet 2x. Vo vyvinuti protilatok by nemal
byt rozdiel od inych infekénych ochoreni
a teda su potrebné aspon 2 — 4 tyzdne na to,
aby ¢lovek mal funkéné protilatky. Toto sa vy-
uzivalo pri imunizécii pacientov protilatkami
od tych, ktori infekciu uz prekonali. Pomohlo
to lepSie zvladnut infekciu, ¢o znamen3, ze
protilatky uz boli protektivne. V sucasnosti
neexistuje cielena liecba, alebo preventivne
liecivo proti COVID-19.

Druhou castou webindru bol popis cinnosti
a vyznam pacientskych organizacii v obdo-
bi pandémie. Podstatnou castou innosti by
malo byt informovanie pacientov — (web-
stranky, infolinky, newsletre, videa), networ-
king s ostatnymi pacientskymi organizaciami
a medzinarodna spolupraca a advokacia (pre-
zentovanie poznatkov a poziadaviek pacien-
tov ministerstvam, virtualne stretnutia).

Spracovala -L'B-

CENTRUM

SOCIALNO-PSYCHOLOG ICKE]
PODNRY (LUCH TRFACICH REUMATICKYHI CHOROBAHI

ZAKLADNE SOCIALNE PORADENSTVO

Od februara 2020 sme inovovali sluzby v nasej poradni Centra socidlno
-psychologickej podpory. Do ponuky sluzZieb sme na zaklade vasho

dopytu pridali on-line telefonicky a mailovu poradriu. Obe poradne
su k dispozicii vzdy v utorok a Stvrtok od 15.30 - 16.30 hod.

Liga bude nadalej poskytovat zakladné socialne poradenstvo

v NURCH-u, ale meni sa personal a miesto poradne. Zo Zimnej zdhrady
sa premiestnilo do kancelarie Ligy na 1. poschodi (tam, kde je kapInka),
¢. d. 109. Zaujemcovia sa mézu objednat na t.¢. 0905 819 717,
informacie na mieste poskytne socialna pracovnicka.

NOVINKOU je on-line poradria zakladného socidlneho poradenstva

NURCH |. POSCHODIE é.d. 109
UTOROK A STVRTOK

15.30-16.30
TELEFON

0905 819 717
Bl

|.POSCHODIE 109 --ore-one

cez mobil: 0905 833 420 a cez mailovd komunikaciu:
cspp@mojareuma.sk. Poradiiu poskytuje socialna pracovnicka.

Verime, ze zavedenim noviniek prispejeme k lepsej informovanosti
pacientov a pombzeme im riesit ich problémy v socialnej oblasti.

Vam dakujeme za priazen.
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VZDELAVANIE A PREVENCIA

Nové odporucania pre ockovanie pacientov s autoimunitnymi
zapalovymi reumatickymi ochoreniami.

Micekova D., Mlynarikova V.

Autoimunitné zapalové reumatické ochore-
nia (AlIRDs —autoimmune inflammatory rhe-
umatic diseases) predstavuju jednu z najvac-
Sich a najzavaznejsich skupin reumatickych
chordb. Len v Eurdpe sa ich vyskyt odhaduje
na viac ako 2 % dospelej populacie, t.j. 15 mi-
lionov pacientov. Hlavnou pricinou chorob-
nosti a hlavne Umrtnosti tychto pacientov
su infekcie. Medzi faktory, ktoré sa podiela-
jU na zvySenom riziku infekcii patri v prvom
rade dysfunkcia imunitného systému vyvo-
land samotnym ochorenim, pridruzené iné
ochorenia, Castejsi vyskyt chirurgickych a or-
topedickych zakrokov, vyssi vek pacientov
a v neposlednej rade liecba tychto ochoreni.
so zapalovym reumatickym ochorenim sa
da predist ockovanim. Vieobecne plati, ze
v dospelosti sa snazime aplikovat vakcinaciu
hlavne vo vybranych rizikovych skupinach
pacientov. Pacienti so zapalovymi reuma-
tickymi ochoreniami si jednoznacne zaslu-
huju nasu pozornost. EULAR (Eurdpska liga
proti reumatizmu) publikovala v roku 2011
prvé odporucanie pre ockovanie dospelych
pacientov s autoimunitnymi zapalovymi re-
umatickymi ochoreniami. V roku 2019 vysla
ich aktualizacia. Tieto odporucania zahriaju
4 zdkladné principy a 9 konkrétnych postu-
pov. V tejto publikacii su jednoznacne defi-
nované autoimunitné zapalové reumatické
ochorenia, ktoré je nutné zohladnit, rovnako
i typy liecby a druhy pouzitej vakcinacie.

Zakladné principy hovoria o nutnosti kazdo-
ro¢ného sledovania vakcinacného statusu
pacienta reumatolégom alebo reumatolo-
gickym timom. Prave tieto osoby maju naj-
lepsi prehlad o stave pacientov s AlIRDs, o ich
liecbe a sucasne moézu komunikovat s leka-

rom prvého kontaktu a multidisciplinarne
s viacerymi inymi potrebnymi odbornikmi.
Reumatologicky tim ma moznost informo-
vat pacienta o rizikach vakcinacie a hlavne o
pomere riziko/benefit a povzbudit pacienta
k aplikacii primeraného ockovania. Vakcina-
cia pacientov s AlIRDs ma byt realizovana po-
Cas pokojového stadia ochorenia a ma byt
prednostne aplikovana pred planovanou
imunosupresivnou lie¢bou. Vo vieobecnos-
ti je potrebné vyhnut sa Zivym-oslabenym
vakcinam u pacientov na imunosupresivnej

liecbe, nakolko vakciny obsahuju zivé, i ked

oslabené mikroorganizmy, ktoré by teoretic-
ky mohli sp6sobit rozvoj infekcie u pacientov
s ARIIDs.

Pacienti s AlIIRDs maju vyssie riziko infekcie
ako vSeobecnd populacia. Sezénna vakcina-
cia redukuje riziko bakterialnych komplikacif
chripky. NeZiaduce udalosti po vakcinacii su
porovnatelné so zdravou populaciou. Inak-
tivna vakcina proti chripke je jednoznacne
odporucana u pacientov s AlIRDs. Proti
cientov s AlIRDs.

Pneumokokova vakcinacia je tiez odporu-
vyskyt plocnych komplikacii je u tychto pa-
cientov vysoky.

Vakcinaciu tetanickym toxoidom je po-
trebné realizovat v sulade s vakcinaciou
zdravej populacie.

Vakcinacia proti hepatitide A a/alebo
B (HAV/HBV) je odporicana len v skupine
rizikovych pacientov. Ide o pacientov, ktori
cestuju alebo byvaju v endemickych kraji-
nach, pacientov vystavenych zvySenému ri-
ziku expozicie (medicinsky personal, domaci
kontakt alebo sexualny kontakt s osobami

Fa

s chronickou HBV infekciou, vnutrozilové in-
jekcie a podobne). V pripade expozicie HBY,
napr. infikovanou ihlou, pohryznutim a po-
dobne, nevakcinovanej osoby alebo osoby
s nedostatocnou odpovedou na vakcinaciu,
je potrebné aplikovat booster alebo pasivnu
imunizaciu.

Vakcinacia proti pasovému oparu — her-
pes zoster (HZ) moze byt zvazena u vyso-
ko rizikovych pacientov. Pacienti s AlIRDs
maju vyssie riziko HZ ako vSeobecnd po-
puldcia. Vakcinacia poskytuje ochranu na
5 rokov. Nakolko ide o zivy vakcinu, tak by
mala byt aplikovana 4 tyzdne pred zahdje-
nim biologickej liecby, alebo liecby ciele-
nymi syntetickymi chorobu modifikujicimi
liekmi.

U pacientov s AlIRDs je potrebné vyhnit
sa vakcinacii proti Zltej zimnici (ziva vak-
cina). U pacientov cestujucich do ende-
mickych oblasti je vhodné preto pozastavit
imunosupresivnu lie¢bu a az potom ockovat
pacienta.

Mladé pacientky s AIIRDs maju byt vakci-
nované proti HPV (human papillomavirus
- ludsky papiloma virus) v sulade s odpo-
rGcaniami pre vSeobecnU populaciu.
Clenovia domacnosti pacientov s AlIRDs by
mali byt vyzvani, aby sa dali oc¢kovat podla
narodnych odporucani rovnako, ako ostat-
nd populacia, okrem vakciny proti detskej
obrne.

Je potrebné vyhnut sa aplikacii Zivych - osla-
benych vakcin detom, ktorych matky boli
liecené biologickymi liekmi pocas druhej
polovice tehotenstva.

Publikované odporicania s vybornym na-
vodom na nastartovanie edukacie nielen
reumatoldgov, praktickych lekarov, ale v pr-
vom rade pacientov. Ozrejmenie vyvazenosti
rizika ockovania voci benefitu je jednym zo
zakladov spravneho pochopenia jedného
zo zavaznych problémov sic¢asnej doby.

Furer, V. et al.: 2019 Update recommendations for
vaccination in adult patients with autoimmune
inflammatory rheumatic diseases. Ann Rheum Dis,
2020, 79, 5.1-14

van Assen S. et al.: EULAR recommendations for
vaccination in adult patients with autoimmine
inflammatory rheumatic diseses. Ann Rheum Dis,
2011, 70, 5.414 - 422

Papadopoulou, D., Sipsas, N.: Comparison of natio-
nal clinical practice quidelines and recommendations
on vaccination of adult patients with autoimmune
rheumatic diseases. Rheumatol Int, 2014, 34, s.151
-153

Smetana, J. et al.: Ockovani u rizikovych skupin
pacientu v ordinaci praktického lekare pro dospélé.
Medicina v praxi, 2013, 10, 5.178-182
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MIESTNE POBOCKY

Spravy o cinnosti miestnych pobociek a klubov v 1. polroku 2020

L PRe — Miestna pobocka Bardejov

Rok 2020 je zvlastnym a nelahkym rokom pre
vietkych [udi celej planéty. Virus COVID-19
nam ochromil pracovné povinnosti, skolsky
dochéadzku, Sport, spolocenské a kultdrne
podujatia, dovolenky, volné aktivity a v ne-
poslednom rade aj stretdvanie sa s rodinou
a priatelmi. VSetci sme sa povinne museli izo-
lovat v domacom prostredi, aby sme predisli
rozsireniu choroby.

V miestnej pobocke Bardejov sme v3ak stihli
uskutocnit dve aktivity hned zaciatkom roka
2020. V januari na Novoro¢nom stretnuti ¢le-
nov MP sme si porozpravali zazitky z vianoc-
nych sviatkov. Prebrali sme aj dalsie témy
ako sU rodina, deti, ale aj choroba, ktora nas
neopusta a je tu stale s nami. Stretli sme sa
v restauracii Sportcentrum v Bardejove, kde
sa nam pri dobrom obede a skvelej kavicke
vyborne diskutovalo. Dohodli sme sa, kam
tento rok p6jdeme na spolocnu turistiku a aké
spolocenské a kultirne podujatia navstivime.
Pripravovali sme si Plan ¢innosti na rok 2020.
Vo februari sme uskutocnili Vyro¢nu ¢lensku
schédzu, na ktorej sme zhodnotili ¢innost
MP Bardejov. Obozndmili sme ¢lenov s cer-
panim a konec¢nym stavom finan¢nych pro-
striedkov. Predniesli sme Plan innosti na
rok 2020 a zistovali, aké dalsie aktivity chcy
nasi ¢lenovia zahrnit do planov na dalsie
roky. Clenka Adriana S. pre nas pripravila

| PRe — Miestna

Nasa pobocka sa riadi schvalenym pldnom
prace. V januari sme zacali kampan na ve-
novanie 2% z dani fyzickych osoéb pre nasu
pobocku a pripravu na plendrnu ¢lenskd
schodzu, ktora sa uskutocnila 13.02.2020
v kaviarni DoDo Café (poliklinika ADUS). Na
tejto schodzi okrem bezného programu, ako
je vyhodnotenie planu prace za rok 2019,
sprava o cinnosti, sprava o hospodareni
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viedeoprezentaciu z rekondi¢ného pobytu zo
Strbského Plesa, aby sme svojimi z&Zitkami
inSpirovali aj ostatnych ¢lenov, ktori zvazuju
pobyty kvoli zdravotnému stavu. Hlavnou
myslienkou prezentécie bolo uistit pohybo-
vo menej zdatnych ¢lenov, Ze sa nemusia
obavat, Zze nezvladnu turistiku v narocnom
teréne, alebo aj prechadzky s NW palickami
po tatranskych cesti¢kach. Na pobyte nie
je dolezité kde ste, ale s kym stravite volné
chvile. Kde je priatelstvo, vola, dobrd nala-
da a pozitivne myslenie, tam sa [udom dari.
Av MP Bardejov sa ndm dari.

Po oficidlnej casti schodze nam obvodny
reumatolég MUDr. Daniel Martiek prezen-
toval témy: ,Biologicka liecba - ano ¢i nie?"
a , Zivot pacientov s reumatickym ochore-
nim". Aj touto cestou sa chceme panovi dok-
torovi podakovat za to, ze si vzdy najde cas
a pride medzi nas, svojich pacientov a odpovie
nam na otazky, ktoré nas zaujimaju. Sme radi,
ze ho mame a je aj ¢lenom nasej pobocky.

V marci nas pandémia uzatvorila do svojich
domovov a vlada zakazala stretavanie sa ludi
vo vacsom pocte. My viak nezahalame a vyu-
zivame vychadzky s pali¢ckami NW do prirody
v dvoj a troj¢lennych skupinkach a samozrej-
me, s ruskami na tvari. Bezpecnost a ochranu
zdravia dodrziavame, lebo si uvedomujeme,
ze so svojou diagnézou — reumou patrime

pobocka Poprad

a spravy reviznej komisie (vietky spravy boli
prijaté plénom bez pripomienok) bol prijaty
plan prace na rok 2020 a volby do vyboru MP
a reviznej komisie. Do vyboru boli zvoleni
Mudr. Rovderova, Anna JantoSova, Ondrej
Dorocak, Michal Kubik a Maria Galkova. Po-
sledne menovana bola zvolena za predsed-
nicku MP. Do reviznej komisie boli zvoleni
Michal Kubik, Jan Jakubco a Daniela Winkle-

k ohrozenym rizikovym skupinam. Myslim,
Ze v tomto obdobi ,koronakarantény" nam
na konte MP Bardejov pribudne ovela vacsi
pocet krokov ako obvykle. Priroda je mocna
¢arodejka a preto je teraz nasou prioritou.
Ked sa zivot vrati do normalu, predpokla-
ddm, ze tak na jesert budeme pokracovat
v aktivitach, ktoré sme si naplanovali. Viet-
kym vam prajem vela zdravia, chranite sa
a neriskujte! Zivot je krasny dar, ktory sme
MY nastastie dostali, tak si ho vazme a uzi-
vajme o najlepsie.

Dajka Kostikovd, predsednicka LPRe — MP
Bardejov, bardejov@mojareuma.sk

rova. Za predsedu reviznej komisie bol zvole-
ny Michal Kubik.

Kazdy Ucastnik dostal na tejto schédzi po-
zornost vo forme vyzivovych doplnkov a dve
vstupenky do Thermal Parku Vrbov. V rdmci
planu prace sa Styria nasi ¢lenovia z0castnili
na Polovnickom plese v Spisskej Teplici. V ja-
nuari a februari nasi ¢lenovia navstevovali
Thermal Park Vrbov a raz sme boli v kipeloch
Vysné Ruzbachy.

Nasledne nasu slubne rozbiehajicu sa cin-
nost prerusila pandémia Covid-19, takze te-
raz vietci Cakdme, ako sa situacia bude dalej
vyvijat. Dufame, Ze sa vsetko rychlo vrati do
normalu. Podla moznosti sa budeme snazit
napifiat plan prace, aj ked uZ teraz vieme, e
niektoré akcie budeme musiet odlozit, pri-
padne aj zrusit. Svojich ¢lenov budeme o ob-
noveni ¢innosti informovat na nasej stranke
www.reumatikpoprad.sk ako aj e-mailom,
taktiez je k dispozicii e-mail: info@reuma-
tikpoprad.sk, na ktory nam mozu pisat svoje
otazky, pripomienky a navrhy.

Maria Galkova — predsednicka MP Poprad
poprad@mojareuma.sk



MIESTNE POBOCKY

L PRe — Miestna pobocka TopolCany

Skor ako prisiel COVID-19, miestna pobocka
Topoltany uskutocnila 3 zasadnutia vyboru
pobocky a 3. marca 2020 vyroc¢nU clensku
schédzu. Zhodnotili sme predchadzajici rok
ako Uspedny, s bohatSim programom ako
predchadzajuce roky. Ved okrem tradi¢nych
rekondi¢nych pobytov sme sledovali aj pocet
krokov, ktoré ¢lenovia nachodili s pali¢kami
NW, ¢i uz na spolocnych akciach alebo aj in-

dividudlne. Musime pochvalit vietkych cle-
nov, ze o palicky a chédzu je naozaj zaujem.
V roku 2020 maju ¢lenovia zaujem o viac pra-
videlnych spolo¢nych pochodov s pali¢kami,
kym v predchéadzajucich rokoch to bola skor
individualna zalezitost. Velmi putavé boli
i besedy, ktoré sme pripravili v spolupraci
s vedenim Ligy proti reumatizmu v Piesta-
noch. Prijemné bolo i posedenie na konci
roka, ku ktorému sme sa vratili po mnohych
rokoch.

Na rok 2020 sme si naplanovali pomerne bo-
haty program — neodmyslitelné rekondi¢né
pobyty, samozrejme pochody s pali¢kami
NW, v spolupraci s centréalou Ligy proti reu-
matizmu zaujimavé prednasky, informacie
o cviceni s terapeutmi z nasho okolia a sprav-
nom stravovani, ako i spolocné posedenia,
aby sa naSe vztahy nadalej utuzovali. Ale pri-
Siel COVID-19.

Namiesto stretavania sedime doma, sme

zodpovedni. Musime podakovat vietkym
dobrym ludom, ktori ndm zabezpecuju nase
denné potreby — domov nam dovez! po-
trebné potraviny a lieky. V tomto tazkom
obdobi pomohli zastupcovia mesta, obchody
a lekarne. Komunikujeme uz iba telefonicky
a cez pocitace, dodavame si energiu aj tymto
spésobom. Slniecko ndm umoznilo vybrat sa
do zahradiek a rozveselit sa pri individuélnej
chédzi s palickami. Napriek tazkej situacii sa
tedime, ze sa opét spolu vietci stretneme
a vyberieme sa spolu do prirody, kipat sa
a pocitat NW kroky, upeviovat svoje fyzické
i mentélne zdravie.Dakujeme organizatorom
z vedenia Ligy proti reumatizmu a prednasa-
jucim za webindre pocas karantény, ktoré
nas pribliZili k sebe a naliali do nas pozitivnu
energiu.
Tatiana Uhrinovska,
predsednicka LPRe — MP Topolcany,
topolcany@mojareuma.sk

KLUB MOTYLIK

KLUB MOTYLIK

Moje meno je Veronika Banovska, som ¢len-
kou Klubu Motylik a pri prilezitosti tridsia-
teho vyrocia organizacie Lupus Europe som
sa zUCastnila na konferencii v novembri 22.-
25.11. 2019, ktora sa konala v meste Liverpo-
ol, v meste preslavenom ako koliska skupiny
Beatlles. Zasvatenie tohto mesta prave tejto
skupine bolo jasné hned po pristati na letisku
pomenovanom podla lidra skupiny Johna
Lennona.

V roku 2019 som bola jedinou zastupkynou

na vyrocnej konferencii za Slovensko. O to
zodpovednejsie som brala tUto Ulohu, aby
som vedela vsetky informacie hodnoverne
podat dalej. Konferencia sa niesla vo velmi
priatelskom a uvolnenom duchu. Vsetko bolo
premyslené do najmensich detailov. Organi-
zatori nenechali ni¢ na ndhodu. Pripravili si
pre nads aj mnozstvo informacnych letdkov
o systémovom lupuse erythematosus.

Program bol rozdeleny do troch casti, kde
sme sa aktivne zapdjali vo forme teambuil-

dingovych akcii. Druha ¢ast sa niesla v duchu
prednasok odbornej verejnosti, ktora nas,
zvacsa pacientov, informovala o progrese
v lie¢ebnych metddach, novych postupoch,
moznostiach i o problémoch, kvoli ktorym sa
niekolko desiatok rokov v liecbe stagnovalo.
Tretia cast bola venovana organizacnym té-
mam, ktoré sa tykali vo velkej miere Brexitu.
Vyzvou pre Slovensko v roku 2020 bude
konferencia, ktora bude usporiadana
v Bratislave v novembri 2020. Mdme z toho
velky radost a teSime sa na nasich priatelov
z celej Eurdpy.

-vb-

Liga proti reumatizmu — Klub Motylik,
info@klubmotylik.sk
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L PRe — Klub Bechterevikov

Pre nas — ¢lenov Klubu Bechterevikov — bol aj je
tento cas velmi zaujimavy. Znamenal pre Klub
hlavne, da sa povedat zoznamovacku :). Vzhla-
dom na obmedzenia pohybu po Slovensku sme
sa rozhodli spojit cez videohovor a rozprudili
sme debatu o Zivote s Bechterevom a aj o Zivo-

te ako takom. Zacali sme budovat blizsie (aj ked'

kilometre vzdialené) vztahy. Neostali sme len
pri hovorenom slove a zacali sme spolu vytvarat
novu webovu stranku Klubu, kde sa bude moct
zorientovat kazdy ,novy ale aj stary" Bechte-
revik. Nech to ma vyznam a prinos. V ase ka-

rantény vlastne vysiel aj prvy newsletter Klubu
do emailovych schranok zaujemcov, z ¢oho sa
velmi tesime, a tiez pracujeme na zdielani zau-
jimavych informacii cez sociélne siete ako Face-
book ¢i Instagram. Vacsina z nas mala moznost
pracovat z domu. Boli sme teda radi za cas stra-
veny s rodinamia vSetci sme vnimali tento novy
normal. Zivot ide dalej a drzime si vietci palce,
poctivo cvi¢ime doma a verime v to najlepsie.
Gabriela Dabenini,
predsednicka Klubu Bechterevikov,
bechterev@mojareuma.sk

L PRe — Klub Psoriatickej Artritidy

Jednym z najmladsich klubov pri Lige pro-
ti reumatizmu na Slovensku je Klub Pso-
riatickej Artritidy. Ako jeho predsednicka
a zaroven pacientka s tymto ochorenim
som pripravila pre ¢lenov klubu, ale aj
pre verejnost, novy webovuy stranku. Usi-

KLUB KLBIK

lovne sme pracovali na jej dokonceni, ako
posledné tam pribudli informacie o moz-
nostiach stravovania pri tomto ochoreni
a priklady vhodnych cvikoch na rozhyba-
nie a spevnenie stuhnutych kibov a &liach.

Mozete si prestudovat:
klub-psoriatickej-artritidy.webnode.sk

Zaciatkom roka 2020 sme v Klube Psoria-

tickej Artritidy mali v plane zrealizovat:

- prieskum potrieb pacientov s psoriatrickou

artritidou,

- propagaciu aj aktivnu Ucast na prednasko-

vom popoludni v Piestanoch,
-predstavenie klubu zUcastnenym

s pani doktorkou Raffayovou,

- spolupracu s firmou zabezpecujucou softwér

na Upravu stravy pri roznych zdravotnych

spolu

problémoch a ich kombinaciach,

- spolocné stretnutie ¢lenov klubu.

Do tychto planov nam zasiahla epidémia
COVID-19. Verime, ze naplanované aktivity
oskoro zrealizujeme fyzicky, alebo online.

V tomto ¢ase to kazdy z nas preziva inak.
Niektori pracuju, niektori su prisne izolovani
doma. Niektori sa venuju zahradke, ruénym
pracam, detom, Studiu cudzich jazykov. Cho-
roba je naro¢na, ale sme viaceri vdacni za to,
Ze nam este dovoluje zit ako tak plnohodnot-
ne. Planujeme sa lepsie spoznat, zistit, aké
informacie a aktivity by nam v buducnosti vy-
hovovali. Je dolezité mat oporu a pocit, ze sa
mame na koho obratit.

Lubica Bartovag,
predsednicka Klubu Psoriatickej Artritidy,
psoriaza@mojareuma.sk

Prispevok do rubriky RODICIA RODICOM
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Prvych sedem rokov liecby mojej dcéry sme
stravili v nevedomosti, ,v tme"... Pri liecbe som
sa spoliehala len na nazor jedinej pani dok-
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torky — reumatologicky, ktora ju odmietala
poslat na odborné a dokladnejsie vysetrenie do
NURCH-u v Piestanoch. Jej obvodna detska le-
karka ma vysmiala, ked'som sa jej Uprimne zdo6-
verila s obavami a na moje otazky (nebolo ich
malo) mi nedokazala odpovedat. Nestretla som
Ziadnu rodinu s podobnym ,,problémom®, s JIA.
Nikoho, kto by bol povedal, ze bude aj lepSie, kto
by poradil, pomohol, ,pofukal®, potesil,...
Vsetko zmenil nas prvy rekondicno-integracny
pobyt s Klubom Kibik v Piedtanoch. Z Gplne cu-
dzich fudi sa uz za par hodin (par dni), po rozho-
voroch a zodpovedanych otazkach, stali priate-
lia na cely Zivot, ktorych spaja rovnaka (pripadne
podobna) diagnoza.

Nase posedenia ,Rodicia rodicom" su plné
Uprimnych spovedi, pravdivych skisenosti aj

prezitych tazkosti. Casto nas zlomi bezradnost,
strach, tazoba, obavy,... No prevladaju slova
plné povzbudenia, pozitivnych pokrokov, ra-
dost z Uspesnej liecby, plnohodnotny Zivot bez
obmedzeni, Uspechy nasich mladsich aj starsich
reumatikov. S doverou a otvorene sa delime
0 svoje ,tajomstvad", priania a tuzby, pricom citit
vzajomné porozumenie a spolupatri¢nost.

Na&s Zivot s reumou sa aj vdaka takejto podpore
stal jednoduchsim, fahsim a dokonca veselSim.
Odvézne zvladame kazdodenné prekazky a vie-
me, Ze sa mame na koho obratit.

-MG-

Liga proti reumatizmu — Klub Kibik,
klbik@mojareuma.sk



VZDELAVANIE A PREVENCIA

Odporucania PRES s ohladom na COVID-19

(preklad - www. printo.it/pediatric-rheumatology/SK/intro)

1. Informujte sa a postupujte podla odporu-
cani ministerstva zdravotnictva / vnitrostat-
neho organu verejnej zdravotnej starostlivosti
v danej krajine.

2. Dbajte na dosledné dodrziavanie vSetkych
hygienickych odporicani. Upozorfiujeme,
Ze novy koronavirus méze zostat zivotaschop-
ny po celé hodiny alebo dni na mnohych po-
vrchoch, ako suU rukovate, klucky, svetelné
spinace, mobilné telefony, pocitacové klaves-
nice, dialkové ovladace, kluce, tlacidla vytahu,
toalety, umyvadl3, stoly, stolicky s pevnym se-
dadlom atd.

Jednoduché opatrenia pravdepodobne pomo-
zu chranit vase zdravie a zdravie Vasej rodiny
a priatelov:

* Umyvajte si ruky pravidelne najmenej 20 se-
kind mydlom a vodou. Potom ruky dokladne
osuste.

e PokUste sa vyhnut dotyku vasej tvare.

e Kasel alebo kychanie by malo byt do lakto-
vého ohybu alebo hodvabneho papiera, ten sa
ma bezpecne zlikvidovat.

* Pouzivajte jednorazové tkaniva.

* Ked'ste chory, noste risko; ak neexistuju ziadne
priznaky, nie je potrebné nosit rusko. Rusko ne-

dokaze Uplne zabranit prenosu virusu, ale je to
dobrd pripomienka toho, ze sa nemate dotykat
tvare, a slUzi na upozornenie ostatnych, ze vam
nemusi byt dobre.

e Praktizujte rozumné socialne distancovanie
najma od ludi, ktori sa zdaju byt chori, napr.
kaslu alebo kychaju. Odporuca sa odstup jeden
meter.

* Mali by sme pozdravit jeden druhého bez po-
trasenia rukou a vyvarovat sa objati.

3. Pre deti s reumatickymi chorobami v su-
casnosti odporucame pokracovat vo vset-
kych lie¢ebnych postupoch ako zvycajne.

4. Neprestavajte uzivat lieky vratane me-
totrexatu (MTX) a biologickej liecby bez toho,
aby ste sa poradili s reumatolégom. Moze to
sposobit vzplanutie vasho reumatického ocho-
renia.

5. Ak sa lieCite kortikosteroidmi - poradte sa
so svojim reumatoldgom o moznej Uprave
davky.

6. Pacienti izolovani alebo karanténni (bez
priznakov) by mali pokracovat v liecbe ob-
vyklym sposobom.

7.V pripade horucky a podozrenia na infek¢-
né choroby postupujte podla narodnych od-

porUcani tykajucich sa pristupu k zdravotnej
starostlivosti a testovania na Covid-19. Medzi-
tym pokracujte v liecbe MTX alebo v biologic-
kej liecbe, obratte sa na svojho reumatoldga,
ktory vam poradi.

8.V pripade, ze méate naplanovanuy pravidel-
nu kontrolu u reumatoldga, zvazte so svojim
lekdrom primarnej starostlivosti alebo re-
umatologom, ¢i je to nevyhnutné, alebo di
viete kontrolu odlozZit na neskér, alebo (i sa da
vykonat telefonicky alebo inym spésobom. Iné
sposoby sa mozu lisit v zavislosti od roznych
nastaveni zdravotnej starostlivosti.

9. Pre vSetkych jednotlivcov, vratane pacientov
s pediatrickymi reumatickymi chorobami - vy-
hybajte sa zbytocnému cestovaniu a velkym
stretnutiam.

10. Prajeme vam vela zdravia a verime,
Ze vietko sa coskoro vrati do starych kolaji.

Pozrite si tiez webovu stranku EULAR

(Zdroj) www.eular.org/eular_guidance_for_pa-
tients_covidig_outbreak.cfm

Recenzia knizky M6j hrdina si ty!

f

Mojhrdinasity!
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Niekofko slov o knizke M6j hrdina si ty!

Utla ndu¢nd knizocka s rozsahom 22 stran je
pisana detmi pre deti, ktorych rozpravanie
upravila a velmi vydarene a citlivo ilustrovala
Helen Patuc. Kniha vznikla v spolupraci od-
bornikov s rodi¢mi, ucitelmi, opatrovatelmi
a detmi zo 104 krajin. V arabcine, francuz-
Stine, taliancine, angli¢tine a Spanielcine
bol celosvetovo robeny vyskum, aby sa zis-
tili podmienky mentalneho zdravia a psy-
chosocidlnych potrieb deti pocas pandémie
COVID-19. Na vyskume sa zUcastnilo viac ako
1700 deti, ich rodicov, ucitelov ¢i inych, de-
tom blizkych os6b. U nés ju fahko ndjdete na
webe. Knizka vysla pod zastitou Inter Agen-
cy Standing Committee — IASC s podtitulom
Ako mézu deti bojovat proti COVID-19.

V Ovode je metodické odporicanie, aby knihu
cital detom rodic, ucitefl ¢i zdravotnik, aby sa
dieta mohlo pytat a nestratilo sa v nepocho-
peni, & strachu. Doplnkovy sprievodca ,Ciny
hrdinov" bude publikovany neskor a ponuka
pomoc, ako s detmi hovorit o témach spoje-
nych s pandémiou, ako im pomoct usporia-
dat svoje emdcie a pocity.

Dej je jednoduchy. Mala Sara, dcéra vedky-
ne, hovori s mamkou o COVID-19. Dozvie sa,
ze koronavirus je taky malicky, Ze ho nevidno
a zisti, ako sa ochorenie prejavuje. Boji sa, ze
sa s nim neda bojovat. Mamka jej vSak vy-
svetli, ze svojim spésobom to dokaze kazdy,
aj deti, ak sa zrieknu bezného spbsobu zivo-
ta a budy dodrziavat predpisané opatrenia.
.Deti musia ostat doma pre nas vsetkych.
Potrebujem, aby si bola mojou hrdinkou,"
hovori mama a Sara odchadza spat. Je smut-
na, chybaju jej priatelia, Skola a nevie, ako
sa stat hrdinkou. Vo sne sa jej zhmotni ima-
ginarny okridleny drak Ario s rohom jedno-
rozca, ktory jej prislubi, Ze jej ukaze, ako sa
stat hrdinkou. Vezme ju na cestu okolo sveta
kinym detom, s ktorymi moze hovorit o tom,
ako chranit seba aj rodinu pred chorobou. Le-
teli spolu nocou az k mesiacu. Navstivili Sale-
ma v Egypte a spolu s nim lietali nad mestom
a volali varovania a rady. Zistili, Ze detom

chybaju starki, ale m6zu telefonovat. Navsti-
vili Sasku na voziku, ktorej ocko je chory, ata
im povedala, ze superschopnostou deti je tr-
pezlivost, tolerantnost a odpustanie. Navsti-
vili tabor bezdomovcov na ostrove, kde ho-
vorili s Leilou. Potvrdila im, Ze na ochorenie
sa da i zomriet. Ario s fiou suhlasil. Povedal,
Ze i to sa stava, a ze je normalne, ak sa [udia
boja. Poradil im, aby sa vzdy, ked'budy smut-
ni a vystraseni, uchylili na svoje ,bezpec-
né miesto", kam si budy moct kohokolvek
drahého pozvat, kde sa budu citit v bezpedi
a Stastni. Ked'si to vyskusali a nacvicili, pripo-
jila sa k nim Leila a leteli za dievéatkom Kim.
Hovorila o kamaratovi, ktory chorobu preko-
nal a uz sa s nimi moze hrat. ,Najdolezitejsie
je chranit sa navzajom, aj ked'to znamena...
nevidiet sa". Potom ich Ario dopravil domov
a pockal, kym Sara nezaspi. Diev¢atko eSte
zasepkalo: ,Simoj hrdina!™,, A ty moja hrdin-
ka, vzdy sa stretneme na tvojom bezpeénom
mieste."
Réano sa zobudila, nakreslila svojich novych
hrdinov a vsetko rozpovedala mame. Vietci
sme hrdinovia, lekari, sestricky, deti, star-
ki, jednoducho vsetci ti, ktori chrania seba
i druhych. Taky je hlavny odkaz tejto kratuc-
kej knizky.

-eb-
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STENEHO CENA

Vitazna esej Ceny Edgara Stena (ki)
Robit svet lepSim miestom

Je maj 2013. Mam na sebe tricko s logom ,Svetového dna lupusu®.
Drzim v rukach stoh rovnakych triciek, plus perd a letaky. Stojim
v centre Sofie spolu s dalsimi Styrmi ludmi v rovnakych trickach.
Nemam lupus. A ani nikoho s lupusom nepoznam. Naucdila som
sa par zakladnych faktov o tomto ochoreni, aby som v pripade
potreby vedela odpovedat na zvedavé otazky pocas kampane na
zvySovanie povedomia o lupuse. Preco som tu? Chcem podporit
tu hrstku ludi, ktori pred tromi rokmi zalozili Bulharsku organiza-
ciu pre pacientov s reumatickymi ochoreniami (BOPRO) svojou
vasnou, nadsenim a Usilim.

V ten isty den, v Sofii, stale netusim, Ze tiez mam reumatické
ochorenie. Ale viem, Ze sa deje nieco dobré, nieco prospesné. Lu-
dom - obcasnym okoloidUcim — hovorime, Ze existuje kategoria
chordéb nazyvana reumatické ochorenia. Reumatické ochorenia
nie sU také zndme ako cukrovka alebo vysoky tlak. Casto prizna-
ky, Ze Celite osobe s vaznym chronickym ochorenim, ani nevidiet.
V tom Case, v maji v roku 2013, sa o tychto chorobach v Bulharsku
malo vie, pretoze tato organizacia je esSte velmi mlada. Ale tato
organizacia bude rast a rozvijat sa, aby sa stala tym, ¢im je dnes,
doveryhodnym partnerom lekarov a férom pre pacientov.
Napriek tomu v méji 2013 zastavujeme okoloiducich, aby sme im
dali letak a tricko a vysvetlili, ¢o robime, a preco to robime ...
Preco by sme mali hovorit o lupuse a reumatickych ochoreniach?
Méam pocit, Zze to ma zmysel. Mojim osobnym cielom je upuUtat
pozornost ¢o najviac okoloiducich informaciami, nie len im dat
letak a nechat ich pokracovat v ceste.

2020 STENE PR
WINNER

HRISTINA BA

Bulgaria

| am a 47 year old perpetual optimis
idealist. | have lived in Sofia, the caf 2
| was born. Im married, with a grown up son. | sta
career in 1995 working in the air import department of a
logistics company. Since then | have had a passion for
logistics and transportation. Currently, Im a supervisor in
a logistics provider company with offices in Romania and
Hungary, and its headquarters in Bulgaria.

| love reading, cooking, travelling and enjoying good food with family
and friends. | am a philologist (someone who studies the history of
languages) but | have never worked on this field. J

| learned about the theme of the 2020 Edgar Stene Prize competition
from an e-mail distributed to the members of the Bulgarian
Organisation for Patients with Rheumatic Diseases (BOPRD) and felt:
“This is my topic”.

| believe volunteering brings fun and fulfilment to my life which means
a lot to me. | was a volunteer with BOPRD even before | was diagnosed
with scleroderma because | believe in some way - small or large - that
volunteering is a way of doing good. Through my actions

and involvement I'm benefiting others on the one hand, as well as
myself on the other.

edgar
stene
prize

eular

s ]
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Pri kazdom stretnuti sa citim stale motivovanejsia a spokojnej-
Sia. Som na seba hrda. Som si ista, Ze poznate ten vnutorny pocit
osobnej spokojnosti, ktory vas nafukne ako baldon a poviete si:
~Dokazem to! Robim to! A som v tom dobry/a!*

Uz viem, Ze toto je ,moja" priorita a Ze odteraz budem plne pod-
porovat BOPRO a ludi s reumatickymi ochoreniami, ktorych hlas
musi byt vypocuty.

Roky pominu a ja rozddm mnoho dalsich letdkov.

Rozpravam sa s mnohymi dalSimi ludmi. Nielen o chorobach, ale
aj o vCasnej diagnostike, modernej liecbe, rehabilitacii — o akej-
kolvek téme, na ktory sa chceme zamerat v nasich kampaniach
s BOPRO. Vzdelavam sa o tychto chorobach. Stretavam sa s dal-
Simi dobrovolnikmi v ramci organizacie, niektori z nich sa neskor
stany mojimi blizkymi priatelmi.

Sama sa dozviem svoju diagndzu — sklerodermia. Vsetko v Zivote
sa deje z nejakého dovodu. Budem mat prilezitost zUcastnit sa aj
pacientskych konferencii EULAR PARE, po ktorych sa vzdy citim
esSte viac motivovana, plnd nadeje a lepsie informovana - pre-
svedcenad, Zze musim Sirit tuto znalost s ambiciou a presvedéenim,
Ze robim nieco zmysluplné.

Pojdem do prace a v pravy ¢as poviem svojim kolegom o reuma-
tickych ochoreniach — moji kolegovia urcite patria k najschop-
nejsim v tejto oblasti, majuc na pamati, ze ziaden z nich nema
reumatické ochorenie. SU to len ludia, ktori sU otvoreni novym
skusenostiam, su pIni porozumenia a sU napomocni.

Od toho dfa v méaji 2013 tento plamen horel vo mne. Stale pra-
cujem ako dobrovolnicka v BOPRO. Nie som za to platen3, ale
mojou odmenou su stretnutia s novymi a zaujimavymi ludmi, bu-
dovanie priatelstiev, zabava a ziskavanie vedomosti, mudrosti,
skusenosti, dovery a pocitu naplnenia.

Byt dobrovolnikom je rovnaké ako byt hrdinom — nie typ hrdinu,
ktory striela a zabija zloincov, ale skér typ hrdinu, ktory robi svet
lepSim miestom, krok za krokom, postupne.

Par slov o vitazke sutaze
Ceny Edgara Stena 2020 -
Hristine Bankovej

Som 47-ro¢na vecna optimistka — mozno az idealistka. Od na-
rodenia zijem v hlavhom meste Bulharska v Sofii. Som vydata
a mam dospelého syna. V logistike pracujem od roku 1995 a od-
vtedy suU logistika a preprava mojou vasnou. Momentalne som
veducou v logistickej spoloc¢nosti s pobockami v Rumunsku a Ma-
darsku.

Rada citam, varim, cestujem a rada si dam dobré jedlo s rodinou
a priatelmi. Vystudovala som filoldgiu, t.j. historiu jazykov, ale
v tomto odbore som nikdy nepracovala.

O téme sutaze Ceny Edgara Stena 2020 som sa dozvedela
z emailu distribuovaného ¢lenom Bulharskej organizacie pre pa-
cientov s reumatickymi ochoreniami (BOPRO) a pomyslela som
si: ,Toto je moja téma!®

Dobrovolnictvo prinasa do mojho Zivota zabavu, ale aj naplne-
nie, ¢o pre mna vela znamena. Dobrovolnickou v BOPRO som
bola este pred diagnostikovanim sklerodermie, pretoze verim,
ze dobrovolnictvo je sposob ako konat dobro. Na jednej strane
z mojej ¢innosti a angazovanosti benefituju druhi, ale aj ja sama
na strane druhej.



CRIEPKY LUDSKOSTI

Trikrat o krase

Nebudem pisat o krase prirody, zapadajuce-
ho slnka alebo o vnemoch z inych nadher-
nych Ukazov. Chcem vam len sprostredkovat
momenty, ktoré neocakavate a predsa vas
zrazia svojou neocakavanou krasou a dojem-
nostou na kolena.

Prvy pribeh je o smutnej krase. Vzdy, ked
som musela ist na veterinu, chirurgické od-
delenie, mala som stiahnuté hrdlo smut-
kom. | tentoraz. V oddelenej koji stal na stole
velky, Cierny, uz nie najmladsi pes. Chvost
stiahnuty, hlava zvesena, nohy roztrasené
a v prednej labke zapichnuta kanyla napoje-
na na infUziu. Pri nom stala tak 50-ro¢na Utla
pani v Uplne nemoznej polohe, pretoze mu
nadvihovala hrudnik a druhou rukou ho ne-
ustala hladkala. Musel ju Sialene boliet chr-
bat. Sepkala mu do ucha, tvér pri jeho hlave.
Ked'sa nam stretli pohlady, videla som, zZe jej
tecU slzy prudom. Pes naklanal hlavu k nej
a tisko knucal. Nemohla som urobit ni¢, len
odist. Bolo to strasne smutné, ale zaroven
bolo krasne citit ich vzajomnu lasku.

Moj druhy pribeh je z nemocni¢ného pros-
tredia, z oddelenia traumatoldgie. Ako sa
to stava, spadla som, pretoze som si trufala
na viac, ako sa dalo. Stalo sa. Na izbe sme
boli tri. Vedla mna 88-roc¢na babicka s otvo-
renymi bercovymi vredmi. Boli sme spolu
dva tyzdne, obe s kazdodennym utrpenim
plnym bolesti z Cistenia ran, zakrokov v nar-
kdze a tak. Babicka bola nekompromisna.
Vyspovedala ma hned v prvy spolo¢ny den

a oznamila, ze mam tolko rokov ako jej prvé
dievcatko, ktoré zomrelo po poérode doma
ako predcasne narodené. Smela som ju
oslovovat babicka. Bola Uzasna a pre mna
krasna! Jednoducha dedinska zena so zak-
ladnym vzdelanim, ktora prezila druht sve-
tovy vojnu, vydala sa ako 16-roc¢na (tolko
chlapcov ju otravovalo, az si toho najmilSie-
ho zobrala, aby mala pokoj), porodila doma
dcérku a troch synov, ktori prezili, potom
po par rokoch manzelstva manzel zomrel.
Bola obdarend prirodzenou inteligenciou
a nesmiernou vierou v Boha. Kazdu hodinu
dna vnimala ako dar. Stale mi opakovala:
.Diev€a moje, nebud ma, ak budem dlho
spat. Mozno uz tu nebudem a budem hovo-
rit s bozickom." Kazdy vecer nam spievala.
Kazdé rano sme sa museli modlit, pretoze
babicka povedala, Ze sa musime podakovat.
Ked som skucala od bolesti, hovorila: ,Diev-
¢a moje, Boh Ta skusa, bud trpezliva!". Bola
zhrbena, sotva chodila, trpela pri Cisteni ran
ako zviera, ale nikdy, nikdy sa nestazovala.
Zamilovala som si tuto zenu, ktora bola tak
vyrovnana so zivotom i so smrtou a dodnes
na fiu dennodenne spominam. UZasnj,
krasna dusa! Moja babicka, akd som nikdy
nemala.

Do tretice su to len momentky z kazdo-
denného Zivota. Mame okno oproti skole,
a pretoze skoro vstavam, Casto pozeram,
ako sa detvaky hrnu do skoly. Mamka vystu-
pi z auta s tromi synmi, ako podla rebricka.

Kazdému najprv nalozi na plecia tasku boz-
ka ho na celo, pevne objime a pocka, kym
prejde cez ulicu. Potom je na rade druhy
a potom treti. Ako kuriatka s kvockou. Caka,
kym vsetci traja vojdu do Skoly a az potom
odchadza.
Babicka vodi vnucku do skoly. Objimu sa
a mald kraca hore schodmi. V polovici sa
zastavi a kri¢i: ,LObim Ta!". Poskakuje ako
zajko a mava rucickami nad hlavou. Babic-
ka jej posle vzdusnu pusu a az potom mala
vchadza do budovy.
Ina mamka odprevadi dcérku az k brane. Po-
tom caka. Mala vojde do triedy, ma triedu
na prizemi, takze ju dobre vidim, pribehne
k oknu a celou tvarickou sa nan prilepi. Mava
mamke a ona jej. Trva celé mindty, kym
mamka odide.
Potom prisla korona a Skola osirela. No i tak
kazdy vecer seddvaju na schodoch mladi za-
[Ubenci s rusSkami, tulia sa k sebe a pocuvaju
hudbu.
Na kazdodenné bohosluzby chodievalivtom
istom Case denne dvaja starki, obaja o palic-
ke. On vyssi, i ked zhrbeny, ona mala a Utla.
Drzia sa za ruky. Neustale. On cosi hovori
a naklana sa k nej nadol a ona, ako vtacik,
naklana hlavu k nemu, aby lepsie pocula. Idu
pomaly a on jej nesie staromddnu kabelku.
Po zakaze bohosluzieb som ich eSte nevide-
la a doslova mi chybaju. Verim, Ze obaja su
v poriadku.

-eb-
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Z LIECIV STAREJ MAMY

Vajicka

Vajicko sa sklada zo Skrupiny, vnUtornych
a vonkajsich priesvitnych membran, ktoré
oddeluju zitok od bielka. V tychto membra-
nach, ktoré poskytuju U¢innU ochranu pred
bakteridlnou nakazou, sa nachadza kolagén.
Je to kolagén typu | a kolagén typu V. Kola-
gén je aj v Zitkach. Dalej vaji¢ka obsahuju vi-
tamin B, E, aminokyseliny, siru a iné. KedZe
v tele je najviac kolagénu typu | (v kozi, Sla-
chach, kostiach), su vajicka najjednoduchsim
sposobom na jeho ziskanie.

Vajecny kolagén je uzitocny pri liecbe
chordb spojivového tkaniva. Boli vykonané
dve klinické Studie na stanovenie U¢innosti
a bezpecnosti pri liecbe bolesti a nepruznos-
ti spojenej s poruchami kibov a spojivovych
tkaniv. 500 mg vaje¢ného kolagénu denne
znizilo bolest uz po tyzdni. Vajecny kolagén
zlepSuje hybnost, znizuje stuhnutosti a bo-
lesti, zlepsuje travenie a redukuje vrasky,
vratane zlep3enia kvality pokozky.

Vajecné skrupiny su prirodnym zdrojom
mineralov. Obsahuju Zelezo, zinok, med, ko-
balt, fosfor, mangan, stopové prvky jodu a su
zdrojom uhli¢itanu vapenatého, kysli¢nika
kremicitého, hlinitého a fosforecného. Ak
chcete uzivat vajecné Skrupiny ako doplnok
stravy, zaobstarajte si vajicka z domaceho
chovu.

Priprava: Skrupiny dékladne poumyvaijte
pod tecUcou vodou, blanky neodstranujte.
V rure ich pecte 10 — 15 min. pri teplote 180-
200 stupriov. Zomelte ich na prasok (mlyncek
na kavu, maziar, mixér), zmes preosejte cez

jemné sitko. Skladujte v chlade v dobre uza-
tvaratelnej nadobe.

Na doplnenie mineralov rozpustte pol lyzic-
ky prasku v Stave z polovice citrona. Nechaj-
te rozpustit priizbovej teplote, zriedte vodou
a vypite.

Na neutralizaciu prebytocnej zaludocnej
kyseliny uZzite nala¢no. Mate viac moznosti.
Na Spicku noza date prasok, zmiesate s ly-
zickou medu a uzivate trikrat denne. Alebo,
na Spicke noza suchy prasok zapijete trikrat
denne vodou alebo ¢ajom. Pozor na sucasny
prijem konzumného tuku, méze s praskom
v zaludku vytvorit tzv. ,vapenaté mydlo",
ktoré je pre organizmus zbyto¢né a tazko
stravitelné.

Na posilnenie tela a precistenie krvi na-
sypeme prasok z 5 skrupin do 3 | vody a dobre
premiesame. Po 7 drioch v chladnicke roztok
uzivame ako pitnU vodu, denne 2 — 3 pohare
s trochou citronovej Stavy. Tento prasok vam
doda okrem iného vapnik. Ak zamieSate pra-
Sok do rozslahaného bielka a dobre zmiesa-
te, vznikne krém, ktory si nanesiete na plet
anechate 15 min. posobit. Budete prekvape-
ni vysledkom!

Co sa stane v naom organizme, ak denne
pravidelne konzumujeme 1 vajicko?

Zredukujete vznik srdcovych chorob, zvysite
imunitu organizmu, pretoze selén nielen ze
podporuje imunitu, ale reguluje tiez ¢innost
Stitnej zlazy. Zlepsite plet a kvalitu vlasov,
vdaka komplexu B vitaminov podporite funk-
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ciu nervového systému, ale aj funkciu pecene
aodi. Ak zjete vajicko na tvrdo, budete sa citit
plnsi, pocit hladu sa nedostavi tak rychlo. Ak
chcete schudnut, jedzte na ranajky 8 tyzdnov
len vajicko s kuskom bagety. Jedno vajicko
denne zvysi absorpciu vapnika, dolezitého
pre silu a zdravie kosti. V neposlednom rade
chranite svoj mozog, pretoze vajicko obsa-
huje cholin, ktory sa syntetizuje v organizme
na neurotransmiter.

Kolko vajicok denne je uz privela? Rozne
studie preukazuju, ze v norme su az tri vajicka
denne. SU vypracované studie ohladom zvy-
Sovania cholesterolu po konzumacii vajec.
U drvivej vacsiny ludi nepatrne zvySuju HDL
—dobry cholesterol. Cholesterol je strasidlo,
ale bez neho by sme vobec nemohli existo-
vat. Na zaver len tolko, Ze konzumacia az 3
celych vajec denne je pre zdravych ludi Uplne
bezpeclna. Z hladiska nasich problémov sa za
zdravych mo6zeme povazovat aj my, reumati-
ci. Opatrnejsi by mali byt diabetici a ostat pri
jednom vajicku denne.

Na zaver len poznamka: najviac ohrozenymi
skupinami nedostatkom vapnika su tehotné
Zeny, zeny v menopauze, starsi muzi, [udia
trpiaci poruchami travenia, nuz a my.

Zdroj internet:

zdravieastyl.sk, sk.medlicker.com,
vysetrenie.sk, blog.mell.sk/vajcenadzlato,
méj kolagen. sk
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INZERCIA

Uvod do spondylartritid

MUDr. Janka Jancovicovd, ROMJAN, sukromné reumatologické centrum, Bratislava

Spondylartritidy sU ochorenia asociované
s pozitivitou antigénu HLA-B27. HLA systém
je sucastou nasej genetickej vybavy. Ide o su-
bor znadiek bielkovinovej povahy, ktoré sa
nachadzaju na tych bunkach v tele, ktoré sa
zU¢astniuju na procesoch obranyschopnosti
organizmu. HLA-B27 antigén sa ako sucast
genetickej vybavy moze preniest z rodicov
na deti. Vedci predpokladaju, ze HLA-B27
antigén sa do istej miery zUcastiuje aj na
procesoch, ktoré v kone¢nom désledku vedu
k zapalu. Tieto procesy nazyvame imunitné
a kedZe ide o procesy, ktoré vedie organiz-
mus sam proti vlastnym bunkam, hovorime
o0 autoimunitnom zapale. Prave autoimunit-
ny zapal je jednou z pricin rozvoja spondylar-
tritid.

Otazky

1.Ktoré reumatické ochorenia patria do
skupiny spondylartritid?

a) Ankylozujuca spondylitida, psoriaticka
artritida, reaktivna artritida, artritidy
spajané so zapalovymi ochoreniami ¢reva
(Crohnova choroba, ulcerdzna kolitida),
nediferencované spondylartritidy.

b) Ankylozujuca spondylitida, psoriaticka
artritida a reaktivna artritida.

¢) Ankylozujuca spondylitida,
nediferencované spondylartritidy.

2. Aké su hlavné spolocné znaky
spondylartritid?

a) Najcastejsie je to zapal kibov.

b) NajcastejSie zapal chrbtice a asymetricky
zapal kibov, prevazne na dolnych
koncatinach, zapaly Uponov

a Sliach, napriklad Achilovych Sliach, Gponov
na patovu kost, Uponov na hrudnu kost

¢i na laket (tenisovy alebo golfovy laket).
Charakteristické je aj postihnutie inych
organov, hlavne koze, o¢i, mocopohlavného
traktu ¢i Creva.

c) NajcastejsSie su to zapaly Sliach a Uponov.

3.V akom veku sa tieto ochorenia
prevazne objavuju?

a) Objavuju sa po 35. roku Zivota.

b) Zavisi to od ochorenia. Ankylozujica
spondylitida sa zacina pred 35. rokom Zivota,
ojedinele pred Styridsiatkou. Psoriaticka
artritida ako aj reaktivne artritidy sa mézu
rozvinut aj neskorsie, ale v zasade plati,
Ze zapalové ochorenia su skor ochorenim
mladsieho a stredného veku.

¢) Objavuju sa najma v seniorskom veku,
najcastejSie po 65. roku zivota.

4. Co je pri¢inou vzniku tychto ochoreni?
Je im mozné predchadzat?

a) Pricinou vietkych spondylartritid

sU genetickeé faktory, zriedkavo je to

autoimunitny zapal.

b) Pri¢inou je autoimunitny zapal, ale najma
mechanické poskodenie Uponov Sliach.

¢) Presnu pricinu ochoreni nepozname, na
mechanizme vzniku sa podielaju genetické
faktory a autoimunitny zapal. VSeobecne sa
vSak predpoklada, ze spustacom ochorenia
je stresovy faktor, ktorym moze byt tazké,
hlavne infekéné ochorenie, ale aj tazka
zivotna situdcia ¢i extrémna pracovna
zataz, ktora vedie k vycerpaniu organizmu.
Takymto stresorom je prospesné sa vyhnut.

5. Spondylartritidy postihujo dominantne
chrbticu, mézu viak postihovat aj iné kiby
¢i organy?

a) Spondylartritidy vzdy postihuju vetky
kiby a moc¢ovopohlavny trakt.

b) Najcastejsie byvaju postihnuté bedrové
aramenné kiby, dalej kiby néh. Pri
psoriatickej artritide byvaju ¢asto postihnuté
drobné kiby ruk aj ndh. Z dalgich organov
byva postihnuta koza — lupienka (psoriaza),
oci—zapal duhovky (uveitida), crevo —
Crohnova choroba, ulcerdzna kolitida,
mocovopohlavny trakt

—zapal prostaty (prostatitida) a zapal
mocovodov (uretritida).

¢) Spondylartritidy postihuju len kiby alebo
kozu.

Odpovede

1. Ktoré reumatické ochorenia patria do
skupiny spondylartritid?

Spravna odpovedje a).

Ankylozujica spondylitida, psoriaticka
artritida, reaktivna artritida, artritidy
spajané so zapalovymi ochoreniami creva
(Crohnova choroba, ulcerdzna kolitida),
nediferencované spondylartritidy. Hlavne
v skupine nediferencovanych spondylartritid
sa moze stat, ze u pacienta s priznakmi,
ktoré najviac spifiaju kritéria ankylozujucej
spondylitidy sa vyvinie napriklad kozna
psoriaza alebo zapalové ochorenie Creva.

2. Aké sU hlavné spolocné znaky
spondylartritid?

Spravna odpovedje b).

Najcastejsie zapal chrbtice a asymetricky
zapal kibov, prevazne na dolnych
koncatinach. Spondylartritidy sa castejSie
prenasaju z generacie na generaciu a
byvaju spdjané s vyskytom HLA B2y
antigénu. Pacienti trpia Uponovymi
bolestami v miestach, kde sa sval ukotvuje
ku kosti alebo kibu. Mavaju zapaly
Uponov a Sliach, napriklad Achilovych
Sliach, Uponov na patovu kost, Uponov

na hrudnu kost ¢i laket (tenisovy alebo
golfovy laket). Charakteristické je aj
postihnutie inych organov, hlavne koze, oci,
mocovopohlavného traktu i ¢reva.

) NOVARTIS

3.V akom veku sa tieto ochorenia
prevaZne objavuju?

Spravna odpovedje b).

Zavisi to od ochorenia. Ankylozujica
spondylitida sa zacina pred 35. rokom Zivota,
ojedinele pred Styridsiatkou. Psoriaticka
artritida ako aj reaktivne artritidy sa mézu
rozvinut aj neskorsie, ale v zasade plati,

Ze zapalové ochorenia su skor ochorenim
mladsieho a stredného veku.

4. Co je pri¢inou vzniku tychto ochoreni?
Je im mozné predchadzat?

Spravna odpovedje c).

Aj ked' nevieme presne, preco nas imunitny
systém reaguje proti sebe samému (princip
autoimunitného zapalu), mame informéacie
o mechanizme vzniku spondylartritid. Opéat
to zavisi od ochorenia. Na mechanizme
vzniku ankylozujucej spondylitidy, rovnako
ako artritidy pri zapalovych ochoreniach
creva, sa vyznamne podiela autoimunitny
zapal, dalej genetické faktory a v poslednom
case sa vela hovori o podiele nespravneho
zlozenia ¢revnych baktérii, takzvaného
mikrobiomu. Na vzniku psoriatickej artritidy
ma podiel aj mechanické poskodenie
hlavne Uponov Sliach, ktoré spusti celd
autoimunitnu reakciu. Reaktivne artritidy
zase vznikaju ako nadmerna odpoved'na
bakterialnu alebo virusovu infekciu, ked'

sU uz baktérie zlikvidované, ale zapal dalej
pokracuje.Toto vSetko sU mechanizmy,
ktorym predchadzat nevieme, vSeobecne sa
viak predpoklada, ze spustacom ochorenia
je stresovy faktor, ktorym moze byt tazké,
hlavne infekéné ochorenie, ale aj tazka
Zivotna situdcia ¢i extrémna pracovna
zataz, ktora vedie k vycerpaniu organizmu.
Takymto stresorom je prospesné sa vyhnut.

5. Spondylartritidy postihujo dominantne
chrbticu; mézu viak postihovat aj iné kiby
i organy?

Spravna odpovedje b).

Pri postihnuti kibov hovorime o periférnej
forme. NajcastejSie byvaju postihnuté
takzvané koreriové kiby

—bedrové a ramenné kiby, dalej kiby néh.
Pri psoriatickej artritide byvaju casto
postihnuté drobné kiby ruk aj néh. Z dalgich
organov byva postihnuta koza — lupienka
(psoriaza), oci —zapal duhovky (uveitida),
¢revo — Crohnova choroba, ulcerézna
kolitida, mocovopohlavny trakt — zapal
prostaty (prostatitida) a zapal moc¢ovodov
(uretritida).

Kdd schvalenia: SK2005825253
Zdroj: Akadémia pacienta 07/18,

Slovensky pacient, Medmedia,
Novartis Slovakia s.r.o.
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INZERCIA

Rozlisenie zapalovej
a mechanickej bolesti chrbta

MUDr. Vanda Mlyndrikovd, Narodny Ustav reumatickych choréb, Piestany

Jednym zo spdsobov rozdelenia bolesti chrb-
ta je rozdelenie podla trvania bolesti, vtedy

rozliSujeme akUtnu a chronicku bolest. Aj ked

hranica medzi akuUtnou a chronickou boles-
tou je obcas velmi jemna, chronicka bolest je
definovana ako bolest, ktora trva viac ako tri
mesiace. Okrem akutnej a chronickej rozli-
Sujeme aj mechanicku a zapalovu bolest. Na
odlisenie zapalovej bolesti od tej nezapalovej
nam moze pomoct anamnéza odobratd od
pacienta, vySetrenie laboratérnych paramet-
rov, ako suU sedimentacia a CRP, ale casto je
nutné siahnut aj po zobrazovacich meto-
dach - rontgenologickom vysetreni, CT ale-
bo MRI vySetreni.

Otazky

1. Zohrava pri vzniku bolesti Ulohu aj vek
pacienta?

a) Aj ked'sa mechanicka bolest chrbta moze
vyskytovat vkazdom vekuy, jej vyskyt so
zvy$ujicim sa vekom stUpa. Specifikom
vzniku zapalovej bolesti chrbta, hlavne ak
ma neinfekény pévod, je jej vznik

v mladSom veku. Vznik prvych priznakov
zapalovej bolesti chrbta pri neinfekénych
séronegativnych spondylartritidach je po 45.
roku Zivota raritny.

b) Vek nezohrava ziadnu Ulohu.

) Aj mechanicka, aj zapalova bolest sa
objavuju prevazne vo vysSom veku.

2. Aké rozne priciny mozu stat za vznikom
mechanickej bolesti chrbta?

a) Mechanicka bolest chrbta moze
pochadzat z poskodenia stavcov,
medzistavcovej platnicky alebo z mékkych
tkaniv okolia chrbtice. Pri¢inami teda méze
byt bolest vychadzajuca z natiahnutia

¢i poskodenia svalov okolia chrbtice,

z vyklenutia ¢i

prasknutia medzistavcovej platnicky, zo
zlomeniny ¢i posunu stavcového tela ¢i jeho
oblUku a vybezkov, nezriedka s tlakom na
prilahlé nervové Struktiry.

b) Pricinou mechanickych bolesti chrbta je
vzdy Uraz.

) Mechanicka bolest chrbta pochadza
zasadne len

z vyklenutia ¢i prasknutia medzistavcovej
platnicky.

3. Aké rozne priciny mozu stat za vznikom
zapalovej bolesti chrbta?

a) Jedinou pricinou zapalovej bolesti

je imunitne podmieneny zapal pri
reumatickych ochoreniach zo skupiny
séronegativnych spondylartritid.

b) NajcastejSou pricinou je zapal
sposobenym priamo infekénym povodcom —
mikroorganizmom.
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¢) Najcastejsou pricinou zapalovej bolesti
je imunitne podmieneny zapal pri
reumatickych ochoreniach zo skupiny
séronegativnych spondylartritid.

Menej Castou pricinou je zapal sposobeny
priamo infekénym pévodcom —
mikroorganizmom.

4. Aké iné priciny mozu sposobovat bolesti
chrbta?

a) Bolesti chrbta mo6zu sposobovat

nadory. Inou bolestou je t4 nenadorova

— pri niektorych infekciach (napr. pasovy
opar) a hore menovanych mechanickych
pricinach. Nie je vSak mozné zabudnut ani na
moznu prenesenu bolest zo srdca, obliciek,
podzalUdkovej zlazy &iinych organov hrudnej
a brusnej dutiny, ako aj malej panvy. Bolesti
chrbta mo6zu spésobovat uz len nador a
dosledky Urazu.

c)Bolesti chrbta su vzdy bolestou
prenesenou z niektorych organov brusnej
dutiny.

5. Aké su priznaky mechanickej a aké
zapalovej bolesti chrbta?

a) Zapalova bolest chrbta prichadza zvacsa
plazivo, zlepsuje sa v pokoji, zhorsuje sa po
rozcviceni. Mechanicka bolest ma, naopak,
tendenciu zlepSovat sa po fyzickej aktivite,
zhorsovat sa v pokoji.

b) Mechanicka aj zapalova bolest maju
zhodné vsetky priznaky — zlepsuju sa

v pokoji, zhorsuju po fyzickej aktivite.

¢) Na odliSenie zapalovej bolesti chrbta od
mechanickej boli vytvorené jednoduché
otazky, ktoré ndm mozu vo vadsine pripadov
pomoct nasmerovat dalsi diagnosticky

a terapeuticky postup. Zapalova bolest
chrbta prichadza zvacsa plazivo, zlepsuje sa
po rozcviceni a zhorsuje sa v pokoji, ¢asto
budi pacienta zo spanku. Sprevadzana je aj
rannou stuhnutostou.

Mechanickd bolest ma, naopak, tendenciu
zlepSovat sa v pokoji, zhorSovat sa po
fyzickej aktivite, nezriedka vyZzaruje aj do
koncatin sledujuc priebeh nervu. V kontraste
so zapalovou bolestou ta

mechanicka dobre reaguje na teplo, zle
odpoveda na chlad.

6. Aky je manazment a liecba pacienta
v pripade mechanickej bolesti?

a) Manazment pacienta pri mechanickej
bolesti zabezpecuje neuroldg, pripadne
ortopéd. V podstate existuju len dva
sposoby liecby — neoperacna i operacna,
pricom volba postupu zavisi od priciny
mechanickej bolesti.

b) Manazment pacienta pri mechanickej
bolesti zabezpecuje vyhradne ortopéd.

) NOVARTIS

¢) Manazment pacienta pri mechanickej
bolesti zabezpecuje jedine neuroldg.

7. Aky je manazment a liecba pacienta
v pripade zapalovej bolesti?

a) Manazment pacienta s neinfekénou
zapalovou bolestou chrbta zabezpecuje
reumatoldg. Zdkladom liecby su
protizapalové lieky zo skupiny
nesteroidovych antiflogistik, akymi su
napriklad ibuprofén, diklofenak, ¢iiné.

V pripade zlyhania tychto liekov mame

k dispozicii aj biologické lieky.
Neoddelitelnou sucastou liecby je

aj cviCenie, Uprava denného rezimu

a ukoncenie fajcenia. V zriedkavych
pripadoch, ak je pricinou zapalovej bolesti
chrbta infekcia, manazuje liecbu ortopéd.
V tychto pripadoch je nutna antibioticka
liecba.

b) Manazment pacienta s neinfekénou
zapalovou

bolestou chrbta zabezpeluje ortopéd.
Zakladom liecby su biologické lieky.

c) Manazment pacienta s neinfekénou
zapalovou bolestou chrbta zabezpecuje
neuroldg, pripadne algezioldg. Zakladom
lieCby sU antibiotika.

Odpovede

1. Zohrava pri vzniku bolesti Ulohu aj vek
pacienta?

Spravna odpovedje a).

Aj ked'sa mechanicka bolest chrbta m6ze
vyskytovat v kazdom vekuy, jej vyskyt so
zvy$ujicim sa vekom stUpa. Specifikom
vzniku zapalovej bolesti chrbta, hlavne
ak ma neinfekény povod, je jej vznik v
mladSom veku. Vznik prvych priznakov
zapalovej bolesti chrbta pri neinfekénych
séronegativnych spondylartritidach je po
45. roku Zivota raritny.

2. Aké rozne pric¢iny mozu stat za vznikom
mechanickej bolesti chrbta?

Spravna odpovedje a).

Mechanicka bolest chrbta moze pochadzat
z poskodenia stavcov, medzistavcovej
platnicky alebo z méakkych tkaniv okolia
chrbtice. Pri¢inami teda moze byt bolest
vychddzajica z natiahnutia & poskodenia
svalov okolia chrbtice, z vyklenutia ¢i
prasknutia medzistavcovej platnicky, zo
zlomeniny ¢i posunu stavcového tela ¢i jeho
oblUku a vybezkov, nezriedka s tlakom na
prilahlé nervové Struktiry.

3. Aké rozne priciny mozu stat za vznikom
zapalovej bolesti chrbta?

Spravna odpovedje c).

NajcastejSou pricinou zapalovej bolesti
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je imunitne podmieneny zapal pri
reumatickych ochoreniach zo skupiny
séronegativnych spondylartritid. Ide

o skupinu zapalovych reumatickych
ochoreni, pri ktorych u pacienta v krvi
nenachadzame pozitivitu reumatoidného
faktora, dominuju problémy vychadzajice
zo zapalového poskodenia chrbtice,

ale pritomné mozu byt aj opuchy kibov

a mimokibové prejavy (predna uveitida
—zapal ddhovky a susedného tkaniva,
psoriaza, Crevné ochorenia, akymi su
ulcerdzna kolitida ¢i Crohnova choroba).
Do tejto skupiny radime napriklad
ankylozujucu spondylitidu (Bechterevovu
chorobu), psoriaticky artritidu Ci reaktivne
artritidy. Menej castou pricinou je zapal
sposobeny priamo infekénym povodcom —
mikroorganizmom.

4. Aké iné pri¢iny mozu sposobovat bolesti
chrbta?

Spravna odpovedje a).

Bolesti chrbta m6zu sposobovat nadory.
Inou bolestou je ta nenadorova — pri
niektorych infekciach (napr. pasovy opar)

a hore menovanych mechanickych pricinach.
Nie je vSak mozné zabudnut ani na moznu
prenesenu bolest zo srdca, obliciek,
podzaludkovej zlazy i inych organov hrudnej
a brusnej dutiny, ako aj malej panvy.

5. Aké su priznaky mechanickej a aké
zapalovej bolesti chrbta?

Spravna odpoved je ¢).

Na odliSenie zapalovej bolesti chrbta od
mechanickej boli vytvorené jednoduché
otazky, ktoré nam mézu vo vacsine pripadov
pomoct nasmerovat dalsi diagnosticky

a terapeuticky postup. Zapalova bolest
chrbta prichadza zvacsa plazivo, zlepsuje

sa po rozcvicenia zhorsuje sa v pokoji,
Casto budi pacienta zo spanku. Sprevadzana
je aj rannou stuhnutostou. Mechanicka
bolest m4, naopak, tendenciu zlepsovat sa
v pokoji, zhorsovat sa po fyzickej aktivite,
nezriedka vyzaruje aj do koncatin sledujuc
priebeh nervu.V kontraste so zapalovou
bolestou td mechanicka dobre reaguje na
teplo, zle odpoveda na chlad.

6.Aky je manazment a liecba pacienta
v pripade mechanickej bolesti?

Spravna odpovedje a).

Manazment pacienta pri mechanickej
bolesti zabezpecuje neuroldg, pripadne
ortopéd. V podstate existuju len dva
sposoby liecby — neoperacna i operacna,
pricom volba postupu zavisi od priciny
mechanickej bolesti. Medzi neoperacné
postupy patri medikamentozna,
rehabilitacna liecba a rezimové opatrenia
pacienta. Medikamentozna liecba zahfia

nesteroidové antiflogistika, analgetika,
myorelaxancia — na uvolnenie svalového
napatia. O nutnosti operacnej liecby
rozhoduje (napr. pri zlomenine stavca,
poskodeni medzistavcovej platnicky...)
neuroldg, ortopéd spolu s neurochirurgom.

7. Aky je manazment a liecba pacienta
v pripade zapalovej bolesti?

Spravna odpoved je a).

Manazment pacienta s neinfekénou
zapalovou bolestou chrbta zabezpecuje
reumatoldg. Zakladom liecby su
protizapalové lieky zo skupiny
nesteroidovych antiflogistik, akymi su
napriklad ibuprofén, diklofenak ¢iiné.

V pripade zlyhania tychto liekov mame

k dispozicii aj biologické lieky.
Neoddelitelnou sucastou liecby je

aj cviCenie, Uprava denného rezimu

a ukoncenie fajcenia. V zriedkavych
pripadoch, ak je pric¢inou zapalovej bolesti
chrbta infekcia, manazuje liecbu ortopéd.
V tychto pripadoch je nutna antibioticka
liecba.

Kdd schvalenia: SK2005825253
Zdroj: Akadémia pacienta 07/18,

Slovensky pacient, Medmedia,
Novartis Slovakia s.r.o.

InSpirativny stipéek o ceste za zdravim

Sucastou akceptovania kazdého ochorenia je
podla mna vyrovnanie sa s faktom, ze mate
chronické ochorenie, ze vylieCit sa nie je
mozné, ale su urdité jednotlivé kroky, ktoré
nam mozu pomoct na ceste za zdravim. Ta-
kymito krokmi sU pravidelny rezim, cvicenie,
spravne stravovanie, rovnovaha medzi pra-
cou a volnym ¢asom, odpocinok.

Blog Petronela's Journey (pozn. preklad Pet-
ronelina cesta) som vytvorila s cielom ukazat

svoju cestu za zdravim — preco som sa roz-
hodla tak, ako som sa rozhodla; ¢o funguje
a na com som sa popalila; kam sa chcem do-
stat; kam sa aj vy mozete dostat. Na jednom
mieste u mna najdete aj informacie o ocho-
reni zvanom systémovy lupus erythemato-
sus a inspirativne bezlepkové a bezmliecne
recepty.

Odeteraz vzdy najdete aj v Informacnom Bul-
letine Utrzky z mojej cesty.

Tento prispevok by som ukondila tym, ze
ani zdaleka nie som za vodou, ani zdaleka
nerobim vsetko, tak ako mam, ani zdaleka
neviem, kam ma kroky ponesu. No verim, ze
moja cesta za zdravim bude pre vas motiva-
ciou a inspiraciou a budeme sa i takto navza-
jom povzbudzovat.

www.petronelas.com
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INSPIRACIE

SUMMARY Informational bulletin LPRe SR 1/2020

In the beginning, Jana Dob3ovi¢ova Cerna-
kova, Chair of Slovak League Against Rheu-
matism (SLAR), introduces the contents of
the latest magazine and wishes everyone
good health and a lot of strength that we
need to cope with the difficult period we
have found ourselves in.

SLAR s already planning activities for World
Arthritis Day 2020 and its 3oth anniversary.
They have prepared advocacy and educa-
tional activities for patients, the 4th Annual
Meeting of “Nordic walkers” in Bratislava,
a Motivational training course and a semi-
nar “From theory to practice 4". They are
also planning on publishing 3 new original
publications for the 30th anniversary. In ter-
ms of physical activities on WAD 2020, they
will host a Nord Walking lesson with the Pre-
sident of SNWA, Lucia Okoli¢anyova. She
will teach them proper posture and how to
use NW poles for healthy walking. They will
also offer, for those interested, a demon-
stration of special yoga therapy for people
for RMDs. There will be on-site counseling
centers, such as improvised outpatient cli-

22

nics with a rheumatologist and a nurse, and
a social counseling center. A Slovak folk en-
semble will perform with its program. They
haven’t forgotten the youngest members
who will be entertained by animators.

The Information Bulletin presents to you
the nominated media contributions in the
Journalist Award KROK 2019. You can vote
for your favourite entry. The offer is varied
and of very high quality. It gets better eve-
ry year. This is the 12th anniversary of the
Journalist Award KROK. Voting is open until
30 September 2020. The awards will be an-
nounced on 17 October 2020 in Bratislava.

You can also find here a translation of
A Chronic lllness Patient’s 10 Command-
ments for Moving Forward in the Coronavi-
rus Pandemic and an introduction to inno-
vative services of the Social-Psychological
Support Center. Excerpts from the Report
of the Commissioner for People with Disabi-
lities on her activities in 2019 are included in
the Social Column. New recommendations
for vaccinating patients with autoimmune
inflammatory rheumatic diseases were pre-

pared by two rheumatologists, D. Miceko-
va, MD and V. Mlynarikova, MD. Reports on
activities from our local branches and clubs
are not as broad as usual as the first half of
the year has been stifled for the reasons
mentioned above. However, everything
is starting again. The project “Let's move
with arthritis” was active also during the
quarantine either individually and in very
small groups and under strict rules. Don't
skip the review of the book My Hero is You!
and our popular columns Three times about
beauty and Grandmother's remedies. There
are also lay medical articles on Spondylitis,
written by J. Jancovicova, MD, and on How
to Distinguish Between Inflammatory and
Mechanical Back Pain, by V. Mlynarikova,
MD.

They also introduce a new column, Pet-
ronela’s Journey. It is a journey of a young
patient with systemic lupus erythematosus
and her take on life.

by P. Balazova
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Hlasujeme v
novinarskej sutazi
KROK 2019

do 30. septembra

os// wvww.mojareuma.sk/krok-2019-hlasovanie-od-1-5-2020/

DAKUJEME!

LIGA PROTI REUMATIZMU NA SLOVENSKU



