AW -
Y B

) R
L

LIGY PROTI REUMATIZMU NA SLOVENSKU [§]

EV 4506/11, ISSN 1339-5106




INFORMACNY BULLETIN

LIGY PROTI REUMATIZMU NA SLOVENSKU

Obsah

UVODNIK/SPRAVY LPRe SR
UIVOANTK ettt ettt ettt ettt e ettt ettt e et eeeeneeeeenenn 3

SPRAVY Z LPRe SR
Zo sekretaridtu ...............

Stop Hazardu SO Zdravim .....cccocciioiiiiiiiiieee e 5
O Svetovom dni reumatizmu 2020 a oslave 30. vyrocia vzniku LPRe SR ...... 6
Ciele tohtorocnej kampane SDR 2020 .....ccccccooieiiiiiiiiiiiieiienieieenieen 6
O Svetovom dni reumatizmu 2020 pohladom novacika ... .7
LOd TeOriE K Praxi 4™ ..o 7
Projekt Pohnime sa s reumou! .......ccccooiiiiiiiiiiiiiiic e 8
Slavnostny online program SDR 2020 a 30. vyrocia LPRe SR .................. 9
Vyhodnotenie Novinarskej pocty KROK 2019 .....ccccoceviiiiiiiiciieninn, 11
Medialna kampan SDR 2020 ......ccviiiiiiiiiiicieiiieeeee e 12
EIVIFIN POCITOVITK .oviiiiiiiiiit s 12
VZDELAVANIE A PREVENCIA

Prednaskové popoludnia LPRe SR v Piestanoch ..........ccccevvveiiiinen. 13
MaArKet ACCESS ....oiviiiiiiiiiiiiicic e 13
Moj prvy motivacno-vzdelavaci kurz LPRe SR .....cccoociriiiiiiiniciiinin, 13
Dr.STAN V. MESTe ...oociiiiiiiiiiiicicc e 14
Besedy s reumatologmi ,...bez bieleho plasta® ..o, 14
4. celoslovenska pacientska konferencia AOPP .......cccccoiiviiiincnne 15
#MOJa SESTIa™ L. 15
Konferencia eurdpskych pacientskych organizacii .........ccocooveviiiiienns 15
Preco sa venovat pacientskej advokacii ......ccccovvriiiiiiiiiiiiiiccee 16
Efektivne vyuzivanie socialnych médii .... 16
Farmako-ekonomika na Slovensku XL .........cccooiiiiiiiiiiiiiiiicce 16
Webinar s Janette SIMKOVOU .....coooiiiririiniiinieinceieeeisseeecess e 16
INovacie vV ZdraVotniCtVe .......cccooieeeioiiiiiiisce e 16
PREDSTAVUJEME VAM...

MUDr. Mgr. Elena Marusakova, MBA .........cccccoiiiiiiiiiiii e 16

2/2020 | 29. ROCNIK

Datum vydania: 12. 12. 2020

Z LIECIV STAREJ MAMY
Chlieb @ MASI0 1oiiiiiie e 17

CRIEPKY LUDSKOSTI
RS L RO TR (o1 7= [l o PR 18

MIESTNE POBOCKY

BaNSKA BYSTIICA  .viiveieiieiiiieiiieciee st 19
Bardejov 19
llava 20
Kosice 21
Poprad 21
Puchov 22
TOPOICANY ot

TPENCIN ittt et

Klub Bechterevikov

KLUB MOTYLIK wovieieiet ettt ens 24
KLUB KLBIK ottt n s 24
OPYTALISME SA

[ 3074 1o 1VZo T ST 25

PUBLIKACNA CINNOST

Zbornik KROK 2018 = 2019 .cvciiiiieiiiiiiiiieieceeiese e 26
Zbornik 30 rokov Ligy proti reumatizmu na Slovensku ... . 26
Zbornik 30 pripadov S MOJOU FEUMOU .....eeviiciiiiiiieieieie e 26
Vyber z ohlasov od Citatelov ... 27
RECENZI® ..o 27
Sutaz Cena EDGARA STENA 2021 ..oviiiiiiiiieiiicicieinieie e 29
SUMMARY ..ottt 30

Inzerciou v Informaénom bulletine LPRe SR podporite jeho aktudlne vydanie

Cennik inzercie v Informacnom bulletine LPRe SR Vam zasleme na vyziadanie. V pripade zdujmu nas kontaktujte

na 0917 790 264 alebo liga@mojareuma.sk

Vydavatel/Publisher: Liga proti reumatizmu na Slovensku/Slovak League Against Rheumatism

Séfredaktor/Editor in Chief: PhDr. Elvira Bonova

Redakéna rada/Editorial Board: PhDr. J. DobSovicova Cernakova, D. Kostikova, Ing. P. BaldZové, PharmDr. Bc. Lubica Bartova,
Mgr. K. Baran¢ikova, MUDr. M. Orlovska, prof. MUDF. J. Rovensky, DrSc., FRCP, prof. MUDT. V. Stvrtinova, PhD.,

Sidlo vydavatela a adresa redakcie/Address: LPRe SR, Nabrezie |. Krasku 4, 921 01 Piestany, tel.: 0917 790 264,

ICO 31 822 142, www.mojareuma.sk, e-mail: elvirabnv@gmail.com, sekretariat@mojareuma.sk

Grafické spracovanie/design: Leo Siller, leo@leosiller.com

Tla¢ a distribUcia/Printing and distribution: Ultra Print s. r. 0., Bratislava

Periodicita/Periodicity/: 2x rocne
Casopis je nepredajny/Magazine is not for sale
Naklad/Circulation: 1400 kusov

Autori grafického navrhu obalky: Leo Siller (str.1), Michal Finka (str.4)

Fotografia na obalke: Gareth Harper (str.1),
Nevyziadané rukopisy sa nevracaju.
EV 4506/11, ISSN 1339-5106

UVODNIK

Aky bol rok 20207

Je na mieste klast si prave tUto otazku. Rok
2020 sa blizi do svojho finéle a je ¢as na hod-
notenie, oprasenie spomienok a podakova-
nia za vSetko dobré, ¢o priniesol. Je tu ¢as na
nové plany a zelania do toho dalSieho...

Rok 2020 ma a bude mat uz navzdy vela
privlastkov. Bol pandemicky, koronovy, kovi-
dovy, karanténny, distancny, onlineovy, plny
zmien a novych pristupov ku komunikacii aj
nekomunikacii medzi ludmi. Kazdopadne
bol iny. Pomahali sme pacientom osvetou,

povzbudenim a edukaciou. Ulime sa zit
s celosvetovou pandémiou, ktora priniesla
vela zmien do nasho kazdodenného Zivota.
Prekonavame rozne vyzvy, s ktorymisme sa
v Lige proti reumatizmu, ale celkovo v spo-
lo¢nosti a v zdravotnickom systéme museli
vysporiadat.

Napriklad pre nas v Lige proti reumatizmu
bol rok 2020 hlavne vyrocny, iny ako pre-
doslé, ale bol bohaty na vSetko, o sme sa
naucili a ¢o sme dokazali prekonat a zvlad-
nut. Snad sme zvladli aj zdanlivo nezvlad-
nutelné. Oslavovali sme rekapitulaciou
30 rokov cinnosti Ligy proti reumatizmu na
Slovensku. Udelenim vyroc¢nych plakiet sme
si uctili osobnosti a institucie, ktoré poma-
haju Lige pomahat.

V bulletine sme pre vas pripravili informa-
cie a spravy o Svetovom dni reumatizmu
2020, 0 30. vyrodi vzniku Ligy na Slovensku
a o vyhodnoteni novinarskej sutaze KROK
2019. Krasne sa (itaju prispevky novacikov
z naSich podujati. Neprehliadnite mudre
a silné zeny, ktoré vdm v tomto bulletine
predstavujeme. Novu rubriku Opytali sme
sa... otvarame rozhovorom s prezidentkou
Slovenskej reumatologickej spolo¢nosti. Ne-
mozu chybat spravy a clanky z miestnych
pobociek a klubov. Ich ¢innost velmi ovplyv-
nili epidemiologické opatrenia a zakaz stre-
tavania. No napriek tomu sa im toho mnoho
podarilo a chct sa o to s nami podelit. Velks

radost mdme z pokracovania a neutichaju-
ceho zaujmu o seversky chédzu. Ratanim
krokov sme spoloc¢ne podporili reumatikov
celkovym poctom 251 064 179 NW krokov
v projekte ,,Pohnime sa s reumou!". Nasa
medidlna kampan o reumatickych choro-
bach a vyrodi Ligy, ktord sa prebila cez témy
o koronaviruse bola predsa len Uspedna
a uz teraz vieme, Ze buducorocnd novi-
narska sutaz KROK 2020 bude nadupana.
O nasich dvoch zbornikoch 30 rokov LPRe SR
a KROK 2018 - 2019 a zbierke pacientskych
pribehov, ktord vysla v oktobri, ako knizna
publikacia Tridsat pripadov s mojou reumou
sa bude este dlho hovorit. Vyvolali doslova
boom. Nenechajte si ujst clanky, ale ak sa k
vam knizky eSte nedostali, napiSte nam. Po-
Sleme vamiich.
Mnohi budeme pri Stedrovecernom stole
len v najuzSom rodinnom kruhu, mozno len
s partnermi, alebo nedajboze sami. No ne-
budeme smutni. Zijeme, sme tu a nasi blizki
sU tu tiez. Vieme, zvykom je byt vsetci spolu.
Ale nezufajme! Telefonujme, piSme a ak sa
da, spominajme na krasne chvile, ktoré sme
srodinou, ¢i priatelmi prezili. Budme siisti, ze
i oni sU v duchu s nami. Pripomenme si,
Ze nie sme v tom sami, pocUvajme koledy
amyslime na ducha Vianoc. Verme, bude lep-
Sie. Prajeme vam spokojné Vianoce a zdravsi
rok 2021!

Janka a redakcny tim IB

Dakujeme partnerom LPRe za spolupracu v roku 2020!

LIGA PROTI
8 REUMATIZMU
MHA SLOYVENSKU




SPRAVY Z LPRe SR

Zo sekretariatu

Kontakty:

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

LPRe SR, miestne pobocky,

Klub Motylik, Klub Bechterevikov
Sekretariat LPRe SR a Klub Psoriatickej Artritidy
Nabrezie Ivana Krasku 4
921 01 PieStany Clensky prispevok aj v roku 2020
zostava nadalej 5,- EUR
Cislo U¢tu: 62336212/0200
IBAN : SK49 0200 0000 0000 6233 6212
Variabilny symbol: 2021
(plus poplatok do konkrétnej MP,

konzultujte s predsedom MP/K.)

Tel.: 0917 790 264

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

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

Najdete nas na 1. poschodi v administra-
tivnej éasti budovy NURCH €. dveri 109
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IGU PROTI
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

FATOY: Liga proti resmatizmu na Sloveniku
WAL Mabrakin Ivana Krasku 4, ¥101 01 Peicsny
FRANTN FOAMA: Dblianike Edrulenia

IO 318 XY 142

Dakujeme darcom 2 % z podielu asigno-
vanej dane a verime, ze budete na Ligu
proti reumatizmu na Slovensku a jej
miestne pobocky mysliet aj pri dafiovom
priznani 2021 za rok 2020.

Dakujeme, Ze na nas myslite...

5 videi s jogovou terapiou pre reumatikov

Liga proti reumatizmu na Slovensku v spolupraci so Silviou
Bobockou predstavuju ludom s reumatickymi ochoreniami
pat videi s jogovou terapiou. Ciefom jogovej terapie je pod-
porna terapia priliecbe, prevencia pred zhorSovanim zdravot-
ného stavy, ¢i ako kompenzacia nasledkov ochorenia pohy-
bového aparatu. Posobi aj na emocionalnej Urovni. Hlavnym
prostriedkom (ndstrojom) je bdela pozornost k telesnej Urov-
ni, pozornost k dychu a k mysli.

Vided sU odstupriované podla narocnosti a Silvia odporuca
vzdy zacinat od videa ¢. 1 a prejst postupne k narocnejsim
cvicebnym zostavam, aj v pripade, ak nie su vyrazné pohybo-
vé obmedzenia. Dérazne upozoriujeme zaujemcov o jogovy
terapiu, ze cvi¢enie mozno realizovat len na vlastnt zodpo-
vednost, po zvazeni vlastného zdravotného stavu a pripadne
po porade so svojim lekarom. Videa s jogovou terapiou su
k dispozicii zadarmo pre vsetkych zdujemcov na nasej webo-
vej stranke: www.mojareuma.sk/joga/.

-red-

DVD s cvicebnou
zostavou pre deti
I dospelych

Obe Specialne DVD nahravky s cviceb-
nymi zostavami pre deti s JIA a pre
dospelych pacientov s RA je nadalej
mozné objednat na dvd@mojareuma.sk,
telefonicky na 0917 790 264, alebo priamo
na sekretariate Ligy proti reumatizmu SR.
Zdravy pohyb blahodarne p6sobi na cely
organizmus i psychiku cloveka. Cielom
projektu je, aby pacienti po absolvovani
hospitalizacie pokracovali v rehabilitacii
aj v domacom prostredi. Pocas poby-
tu v NURCH-u Piedtany si mozete DVD
zakupit na sekretariate LPRe SR ¢. dveri
109. Sledujte aktualne info na:
www.mojareuma.sk

Cvicebnu zostavu pre pacientov

s Bechterevovou chorobou, resp.
Ankylozujicou spondylitidou ziskate
zadarmo na linke: www.mojareuma.sk/

bechterevova/

E'.."I_‘h-‘ [ty 2 ]
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Stop Hazardu so Zdravim

Situdcia v zdravotnictve je naozaj kriticka. Prici-
nou tohto stavu pritom nie je len pandémia ko-
ronavirusu, ktorej venujeme takmer cely svoju
pozornost. Zdravotnictvo uz do roku 2020
vstupovalo s takmer 200 miliénovym skizom
v rozpocte. Jeho pricinou je najmé dlhodobé
podfinancovanie, na ktoré uz roky pravidelne
upozoriiujeme kompetentnych.

Ani navrh rozpoctu na rok 2021, zial, ne-
zohladriuje potreby zdravotnictva, potreby
lekarov, sestier, poskytovatelov zdravotnej
starostlivosti, ale ani vas, pacientov. Rozhodli
sme sa vytvorit Sirokuy iniciativu zdravotnych
poskytovatelov, lekarov, sestier a pacient-
skych organizacii — Stop hazardu so zdravim.
Anketu svojim hlasom podporilo 101 953 ludi.
Iniciativu Stop Hazardu so Zdravim podporila aj
Liga proti reumatizmu na Slovensku.(poz. red.)

Ciele iniciativy:

1. Chceme, aby vlada opéat zacala platit
dostatocny sumu na zdravotnu starostli-
vost za svojich poistencov. V sicasnosti via-
da prispieva do rozpoctu za svojich poisten-
cov sumou 32 eur. Na porovnanie, v CR je to
2x viac. Prave to sposobuje dlhodobé vypadky
v rozpocte a méze viest k znizovaniu dostup-

. &

* .

nosti zdravotnej starostlivosti pre vietkych.

2. Chceme, aby Stat zabezpecil spravodlivé
rozdelenie penazi v zdravotnictve.

Kazdy pacient ma podla nasej Ustavy pravo na
zabezpecenie dostupnej a kvalitnej zdravotnej
starostlivosti. Bez ohladu na to, ktory zdravot-
nu poistoviu si vyberie, a &i navstivi Statnu ale-
bo nestatnu nemocnicu ¢i ambulanciu.

3. Chceme, aby 3tat pokryl straty,
ktoré v zdravotnictve sposobila pandémia
COVID-19.

Koronavirus spdsobil v zdravotnictve obrov-
ské financné a personalne skody. Lekari, ses-

Rekondi¢no-lie¢ebny pobyt VITAL

Balik obsahuje:

STOP HAZARDU

SO ZDRAVIM

HAZ AR - T OHRANTM,

try, ani pacienti za to nemézu niest zodpoved-
nost a ani na to doplacat. Stat by sa preto mal
postavit tomuto problému ¢elom, aby mohlo
zdravotnictvo aj nadalej plnit svoju funkciu.

Vietky tieto poziadavky Iniciativy Stop
hazardu so zdravim smerujo k jednému
spolo¢nému cielu — zabezpecit dostupni
zdravotnu starostlivost teraz, a v dalSom
obdobi pre vietkych obyvatelov Slovenska.
Aby kazdy z nas dostal kvalitn0 zdravotnu
starostlivost vtedy, ked'ju bude potrebovat.

PhDr. Maria Lévyova,
Prezidentka AOPP

eénsana

« ubytovanie na 4 noci s plnou penziou
vo vybranom hoteli
« 7 procedur za pobyt
« lekarska konzultacia
+ bazén a fitness centrum podla ponuky hotela

Cena od 163 EUR/ osoba/ pobyt

PieSt'any
Ensana Health Spa Hotels

Rezervacie:

+421 33 775 9952, res.pn@sk.ensanahotels.com
ensanahotels.com/piestany




SPRAVY Z LPRe SR

SPRAVY Z LPRe SR

O Svetovom dni reumatizmu 2020
a oslave 30. vwrocia vzniku LPRe SR

Tohtorocny Svetovy den reumatizmu bol
pre Ligu proti reumatizmu (LPRe SR) na
Slovensku vynimocny. Pacientom s reu-
matickymi ochoreniami (RO) LPRe SR po-
maha uz 30 rokov a zaroven prvykrat sme
celili celosvetovému problému pandémie
Covid-19, ktora sa stala sucastou informac-
nej kampane.

Predsednicka Ligy proti reumatizmu
Jana Dob3ovi¢ova Cernakova:

~Na vzniknutd situdciv s pandémiou nového
koronavirusu sme museli promptne zare-
agovat a pripraveny slavnostny a osveto-

vo-edukacny program sme pretransformova-
li do online priestoru. Pripravili sme 5 Zivych
vysielani, ktoré si mohli divdci pozriet cez
FB Moja reuma a na www.mojareuma.
Sprostredkovali sme obrovské mnoZstvo in-
formdcii hlavne pre pacientov s RO, ale aj
laikov velmi prijatelnym spésobom o reuma-
tickych ochoreniach, o prevencii neZiaducich
désledkov v pripade neskorej diagnostiky
RO, alebo ich neliecenia. Pacientov sme po-
smelili, aby sa nebdli otvorene komunikovat
s lekarmi a prihldsili sa o svoje prava. TesSime
sa velkej sledovanosti a pozitivnym odoz-
vam na odvysielany program."

Ciele tohtoro¢nej kampane SDR 2020 boli:

e Poukazat na dolezitost zavadzania digital-
nych rieseni, vratane telemediciny, ktoré
zvySuju kvalitu Zivota pacientov s RO aj
v sUvislosti s aktualnou situaciou s pandé-
miou koronavirusu.

Predchadzat socialnej exkluzii fudi s RO.
Zvysovat socialne zrucnosti a kompeten-
cie pacientov. Zdoraznit vyznam pracov-
ného uplatnenia ludi s RO pre ich celkovu
kvalitu Zivota. Tymto sa pripajame ku kam-
pani EULAR.

Podporovat zodpovednost jednotlivca
za vlastné zdravie. Motivovat pacientov
k zlepSeniu vlastnej kondicie, s prihliad-
nutim na nové moznosti od tedrie k praxi.
Podporujeme pohybové aktivity s NW pa-
lickami v dlhoro¢nom projekte ,Pohnime
sasreumou!™.

V online programe Svetového dia reuma-
tizmu a 30. vyrodia LPRe SR bolo:
(zdznamy su dostupné na FB Moja reuma
a webe www.mojareuma.sk).

MEDIALMNI
PARTMERI:

HR: - L

Pripravili sme edukacno-osvetovy webi-
nar ,Od tedrie k praxi 4" — prednasali 7 od-
bornici, vratane 4 reumatoldgov. V Zivom
vysielani sme predstavili 3 nové publikacie:
zbierku pribehov 30 pripadov s mojou reu-
mou, zbornik 30 rokov LPRe SR a zbornik
KROK 2018 - 2019. Uviedli sme do zZivota 5
novych video nahravok s jogovou terapiou
pre reumatikov od Silvie Bobockej. Zaujima-
vou formou sme predstavili historické pasmo
k 30. vyrociu LPRe SR. Osobnosti a institucie,
ktoré vyraznym sposobom prispeli k ¢innosti
Ligy sme ocenili vyrocnou plaketou 30 rokov
LPRe SR.

Na zaver tyzdna sme v zivom vysielani slav-
nostne vyhodnotili novinarsku sitaz KROK
2019 a do Zzivota sme uvviedli zbornik KROK
2018 - 2019.

Poradna pre ludi s reumatickymi ochorenia-
mi Centrum socialno-psychologickej podpory
bola, je a bude k dispozicii celorone. Zaujem-
covia nas moézu navstivit v NURCH-u Piestany
osobne, alebo sa mozu ozvat telefonicky, ci

PARTMERI:

BON -

EnEana a8 SEMNS

mailom.
Liga proti reumatizmu na Slovensku vznikla
v roku 1990 a uz 30 rokov sme reSpektovanym
a Siroko uznavanym pacientskym zdruzenim.
Liga svojou cinnostou pomaha pacientom
s reumatickymi ochoreniami. Osvetou sa usi-
lujeme oslovit zainteresované strany k inten-
zivnejSej spolupraci v prospech pacientov. Sme
prirodzenou platformou spoluprace medzi
odbornikmi v reumatoldgii a pacientmi. Or-
ganizujeme spolupracu vsetkych, ktori chcu,
mozu a vedia pomoct reumatikom. Mame
celoslovensky posobnost, 20 organizacnych
jednotiek, z toho 15 miestnych pobociek a pat
$pecializovanych klubov: Klub Kibik, Klub
Motylik, Klub Ciernych Kosti, Klub Bechtere-
vikov a Klub Psoriatickej Artritidy. A vznikaju
dalsie. Dvakrat do roka vydavame Informac-
ny bulletin a prave vychadzaju 3 nové knizky
a brozurky. Clenom ich posielame zadarmo na
domacu adresu.

-red-
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O Svetovom dni reumatizmu 2020
oohladom novacika

Zdravim vsetkych pacientov, lekarov, ses-
try a priaznivcov Ligy proti reumatizmu na
Slovensku. Tento rok sme v Lige oslavili 30.
vyrodie jej vzniku. Na program sme sa vsetci
velmi tesili. Pandémia COVID-19 ndm vsak
osobné stretnutia znemoznila a tak sa celé
podujatie presunulo do online priestoru.
Pripravovali sme ho cely tyzden a mozeme
povedat, ze na kvalite mu to vobec neubra-
lo.

Hned prvy den v pondelok 12. oktdbra na
Svetovy den reumatizmu sa online program
zacal webindrom so 7 prednaskami (viac
v samostatnom ¢lanku).

Druhy den, 13. oktdbra sa niesol v znameni
predstavenia troch novych publikacii. Janka
a Petka ndm ako prvy predstavili zbornik 30
rokov LPRe SR. Publikacia prinasa krasny
prehlad historie, udalosti a sumar kniznych
publikacii Ligy za 30 rokov jej pdsobenia.
Takisto ponuka prehlad sprav z miestnych
pobociek a klubov Ligy proti reumatizmu.
Druhou publikaciou je zbornik KROK 2018
— 2019, ktory je nadstavbou projektu No-
vinarskej pocty KROK. Tento zbornik uzrel
svetlo sveta uz po Siestykrat a novindrsku
sutaz sme vyhodnotili po dvanastykrat.
Cielom novinarskej sutaze KROK je kazdo-
rocne vzdat hold novindrom, ktori Siria pro-
strednictvom médii informacie a povedo-
mie o reumatickych ochoreniach. Natacaju

rozne relacie a pribehy zo Zivota. Takymto
sposobom pomahaju k tomu, aby sa pacien-
ti v tazkych zZivotnych situaciach mohli sto-
toznit s pribehom, ktory je im mozno blizky.
Je délezité povedat, ze zbornik KROK aj
spatne upozorfiuje na novinarske, televizne
alebo tlacené prispevky, pretoze tieto aj po
rokoch maju stale svoju vypovednu hodno-
tu @ mdézu pomaoct novodiagnostikovanym
pacientom. Tretou a zaroven najdiskutova-
nejSou publikaciou je zbierka Tridsat pripa-
dov s mojou reumou. Obsahuje 30 redlnych
pribehov konkrétnych pacientov, ktori trpia
roznymi formami RO. Pribehy su zoradené
pocnuc pacientmi, ktori takymto ochorenim
trpia najdlhsie — najviac rokov, az po tych,
ktori na svoju diagnozu este len cakaju.
Osobne si myslim, Ze vydanie tejto zbierky
je naozaj skvely napad, pretoze dava pa-
cientom pocit, Ze so svojou diagnézou nie
sU sami, dokazu si porovnat svoj pribeh
s inymi ,spolutrpitelmi* a precitanie tychto
pribehov niektorym urcite dopomédze po-
chopit, Ze aj s reumatickymi ochoreniami je
mozné viest plnohodnotny a Stastny Zivot.
V stredu 14. oktobra, v treti den online vy-
sielani bola hostom live streamu Ing. Silvia
Bobocka, s ktorou sme si predstavili jogovi
terapiu. Vsetci dobre vieme, aky je pohyb
pri reume velmi dolezity. Silvia ndm pomo-
cou tohto streamu predstavila 5 novych vi-
defi s praktickymi ukazkami jogovej terapie.
Mozete ich najst na stranke www.mojareu-
ma.sk/joga.

Jogova terapia vychadza z presvedcenia, ze
akykolvek clovek, aj leziaci pacient, moze
so svojim telom nejakym sp6sobom praco-
vat. Dolezitd je vSak aj praca s myslou, ktora
nadm moze pomoct nastavit sa a prijat svo-
ju diagndzu tak, aby sme si svoj zdravotny
stav nezhorsili, prave naopak. Medzi naj-
dolezitejSie posolstva tohto projektu patri,
Ze spravne dychanie je pre zdravie velmi
prospesné. Z tychto 5 videi ma kazdé svo-
ju ndrocnost. Zacina sa od najlahsej a konci

,,Od teodrie k praxi 4*

Prednaskové popoludnia LPRe SR patria
medzi najpopularnejsie aktivity. Organizu-
jeme ich v spolupraci s lekarmi, ktori nas
vzdy obozndmia s novymi a aktualnymi
informéaciami o reumatickych ochoreniach
(RO). Zucastnuju sa na nich aj hostia, ktori
prichadzaju s prinosnymi informaciami pre
zivoty pacientov s RO. A nikdy nevynecha-
me ani predstavenie samotnej LPRe SR.
Tohto roku sme sa sice nemohli stretn0t
nazivo v NURCH-u, ale nahradny online

program urcite nesklamal. 12. oktobra sme
usporiadali odborny webinar ,Od tedrie
k praxi 4“. Prvou prednaskou bola téma
.Bolest chrbta z pohladu reumatoldga
- osteoldga". Popredni odbornici vo svo-
jich odboroch predstavili viaceré typy re-
umy, ich priznaky, sprievodné javy, faktory
vzniku a samozrejme, sposoby liecenia.
Témami ,Chcem sa mat ako predtym -
moj lekar to nazyva remisia®, alebo ,Krok
za krokom k remisii®, ¢i ,Rozpravajme

sa tou najnadrocnejSou zostavou na fyzicku
kondiciu. Pacient akejkolvek pohyblivosti si
vie najst svoju Uroven a rozhybat svoje telo.
V live streame nam Silvia priblizila kazdiu z 5
cvicebnych zostav, ale ako sa hovori, je lep-
Sie raz zazit, ako stokrat pocut, takze urcite
odporucame vyskusat si to na vlastnom tele.
Vo Stvrtok 15. oktdbra sme si predstavili
Ligu proti reumatizmu trochu blizsie, pri-
blizili sme si jej historiu, poslanie, milniky,
jej 15 miestnych pobodiek a 5 klubov. V ten-
to den sme si eSte raz a blizSie predstavili
publikaciu Zbornik 30 rokov LPRe SR, kto-
ry vysiel k nasmu vyrodiu. Aktivitu a po-
moc zasluzilych ¢lenov LPRe SR a historiu
miestnych pobociek a klubov. Vyvrcholenim
popoludnajsieho programu bolo podakova-
nie dobrovolnikom, instituciam a osobnos-
tiam, ktoré s Ligou spolupracuju. Pévodne
sme mali pri tejto prilezitosti naplanované
slavnostné odovzdavanie vyrocnych pla-
kiet, ktoré sa malo uskutocnit na podujati
v Bratislave, avSak kvoli aktudlnej situdcii
s pandémiou a koronakrizou sme kazdému
z lauredtov sprostredkovane podakovali
a venovali gravirovanu kristalovy kocku,
ktory odovzddme osobne hned, ako to uz
bude mozné.

V sobotu 17. oktébra sme online formou
sprostredkovali slavnostné podujatie vy-
hodnotenia novinarskej sutaze KROK 2019
a odovzdali cenu Novinarskej pocty KROK
vitazom. Cielom projektu je prezentdcia pa-
cientskych tém a zvlast tém o reumatickych
ochoreniach v médiach.

No najskor este Jarko Becka, scitaci komisar
projektu ,Pohnime sa s reumou!*, vyhod-
notil predchadzajici Nordic Walking rok.
Takmer 250 miliénov NW krokov hovori za
vSetko. Spomedzi vSetkych miestnych po-
bociek musime vyzdvihnit MP KoSice, ktora
za uplynuly rok urobila viac ako 14 milionov
NW krokov, o je zhruba 7 186 km.

Zuzana Matase

o RA" sa nam prihovorili reumatoldgovia.
Debatou o telemedicine a jej buducnos-
ti v poskytovani zdravotnickych sluzieb
a o moznostiach pobytu v kupeloch pre
individudlnych klientov vs. pacientske
skupiny sme oslovili najsirSiu skupinu po-
sluchacov. Zaznam zo zivého vysielania je
k dispozicii na FB Moja reuma a na nasej
webovej stranke: www.mojareuma.sk/pre-
nos/.

-red-
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Projekt Pohnime sa s reumou
Zhodnotenie projektu za uplynuly rok: oktober 2019 — november 2020

Je tu ¢as zhodnotenia nasho — vasho pro-
jektu ,Pohnime sa s reumou!" - zdra-
vého pohybu s nordic walking palicami.
Robime tak vzdy na jesen, pretoze v Case
jesennych dazdivych dni, si kazdorocne
pripominame Svetovy den reumatizmu.
Vyhodnotenie NW krokov k tomu uz akosi
neodmyslitelne patri.

V dobe, ktoru Zijeme by sa dalo predpokla-
dat, Ze vela [udi rezignuje na aktivity, to-
b6z aktivity Sportové. Prva vina pandémie
a terajsia jej druha vina nas nutia vela veci
prehodnotit a prisposobovat sa zmenenym
okolnostiam. Ako vzdy, aj z tejto zloZitej si-
tuacie sa da vytazit nieo dobré. Predovset-
kym nam déva moznost ist von a bezpecne
—bez obav z ndkazy, si zasportovat v najvac-
Sej moznej telocvicni—v prirode.

Atak sa obavy z toho, ze sumarne ¢isla budu
tento rok prirodzene mensie ako minuly,

nenaplnili. Patri za to vdaka vam vSetkym,
ktori ste nesedeli doma, zobrali NW palice
a pravidelne alebo menej pravidelne robili
pre svoje zdravie nieCo prospesné. A hoci
sme nemohli SDR 2020 oslavit spolo¢nym
chodenim, predsa len s potesenim konsta-
tujeme, ze reumatici aj tento rok usilovne
zlepSovali svoju kondiciu s nordic walking
palicami, individualne aj skupinovo chodili.
Vdaka, samozrejme, patri aj centréle nasej
Ligy, ze v spolupraci s asociaciou NW pripra-
vila takyto hodnotny, uz niekolko rokov pro-
sperujuci projekt a vSemozne ho podporuje
zakupovanim novych NW paliciek.

Co nam ukazuju &isla?

Najviac NW krokov v uplynulom obdobi na-
chodila MP Kosice 17 098 350 krokov. Ked'sa
blizsie pozrieme na zapisy jej krokov, (ktoré
s pravidelnou presnostou nahlasoval Pato
Dinis) zistime, Ze sa tu vytvoril jeden aktiv-
ny kolektiv walkerov, ktory pravidelne kaz-

Nordic walking: SUhrn krokov - uplynuly rok (november 2018 az 2020) a celkovo

Uéastnik

MP B.Bystrica 7 648 444
MP Bardejov 10 150 324
MP Bratislava 351350
MP Cadca 2808 000
MP llava 1242500
Klub Kibik 3557 941
MP Kosice 17 098 350
MP Lucenec =

MP Martin -

Klub Motylik 5563280
MP Partizanske -

MP Puchov 2129000
MP Senica

MP Topolcany 5883130
MP Trencin

MP Zilina

NURCH 81 452
SDR2018 a 2019

NW Kezmarok

NW Liptov.Mikulas

NW Prievidza 54 469
NW Rohoznik 8752000
NWTrencin

Spolu: 65320 240

Uplynuly rok - kroky

Uplynuly rok —km
3824

5075

176

1404

621

1779

8549

2782

1064

2942

41

27
4376

32660

Spolu kroky

12 025181
19 238787
3244217
15034 840
8820158
5257 224
53 431993
925 432
1164769
11016 280
177 690

11 421 000
2733 462
10 699 034
4196 000
97 100

300 268
519 430

10 000
60000
336 614
87 974 380
2380320

251064179

Suhrn obsahuje aj kroky nachodené v novembri (oficialne sa novembrové kroky rataju uz do nového obdobia oktober 2020 - oktdber 2021

dy mesiac prispieva do projektu priemerne
1 mil. NW krokov. KoSic¢ania sa vSak neob-
medzuju iba na svoje rodné mesto. Ich stopy
mozeme najst aj v inych castiach Slovenska
a aj pocas prvej viny pandémie dosahovali
pekné ¢isla, napriklad v aprili to bolo vyse
1a pol miliéna, v maji podobne.

Kosicanom Uspesne dychali na chrbat Bar-
dejovcania. V stuhrne nachodili tento rok 10
150 324 NW krokov, ¢o naznaluje, Ze ne-
chct za svojim susedom v nicom zaostavat.
Dalej méZeme vo vypotte zapojenych po-
bocliek spomenut aj Bansky Bystricu. Aj
tam sa stalo chodenie kolektivnou a pravi-
delnou zalezitostou (je to hlavne zasluha
aktivnych dievcat, Valiky Steinsdorferovej
a dalsich) a my mézeme k tejto pobocke
priradit peknych 7 648 444 NW krokov.

V Topol¢anoch sa chodilo nemenej Uspes-
ne. Individualne vyuzivanie palic, ako hovo-
ria reporty Tane Uhrinovskej, vynieslo To-
pol¢anom 5 883 130 NW krokov.

POKRACUIJEME v projekte
“‘Pohnime sa reumou!’ aj v roku 2021.

Aktivne boli aj diev¢atd z Motylika na cele
s Adkou Strizovou, nenechali sa zahanbit
a vzdy, ked'to bolo mozné, zobrali NW pali-
ce a podho na prechadzky. Spolu nachodili
5563 280 NW krokov.

Podobne méZeme pochvalit aj &lenky Ki-
bika na cele s Jankou Dobsovi¢ovou, ktoré
pravidelne cez Lucku Slejzdkovu zapisovali
svoje chodecké, dokonca v jednom pripade
aj bezecké Uspechy. Pravidelné chodenie im
vynieslo 3 557 941 NW krokov.

Nad 2 miliény krokov sa dostala Cadca (2
808 000 krokov) aj Puchov (2 129 ooo kro-
kov). Pravidelné zapisovanie krokov zo
strany Puchova by sme chceli osobitne vy-
zdvihnUt. Na prechadzkach v okoli Puchova
¢i Nimnice by ste sa ¢asto mohli stretnut
s Olinkou, Mariou, Milkou ¢i inymi ¢lenmi
pobocky, pre ktorych sa NW chodza stala
pravidelnym chlebikom.

Pochvala patri aj llavéanom, ktori na cele
s Jozkom Rosenbaumom zapisali 1242 500
NW krokov.

V neposlednom rade spomernme aj MP Bra-
tislava a jej 351 350 NW krokov, tu bola du-
Sou chodenia neunavna Helenka Vernarska.
Na zéaver, uz tradi¢ne, chceme podakovat
nasim priateflom z Asociacie NW z Rohoz-
nika (8 752 ooo NW krokov) ¢i z Prievidze
(54 469 NW krokov), ktori na nas mysleli
a venovali nam ich takmer g mil.

Spolu sme teda za uplynuly rok (spolu s ak-
ciami v pobockach v rdmci SDR) nachodili
65 320 240 krokov, Co je spolu 32 660 km.
S poteSenim konstatujeme, ze nas celko-
vy sucet nachodenych NW krokov sa od
zaciatku projektu navysil na Uctyhodnych
251 064 179 krokov!

Jaroslav Becka,
s¢itaci komisar NW, LPRe SR

Vase NW kroky nam mozete nahlasit velmi
jednoducho na linke: http://kroky.mojareuma.sk/

-red-

Slavnostny online program SDR 2020
a 30. vyrocia LPRe SR

Historicke pasmo
k 30. vyrociu
LIGY PROTI REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

LIGA PROTI REUMATIZHLU

=

Petra BaldZova sa prihovorila divakom
online vysielania:

Vazeni divaci, sympatizanti, dobrovolnici, mili
¢lenovia Ligy!

Vitajte dnes vecer na online slavnostnom ude-
fovani novinarskej pocty KROK 2019, ktory
kazdorocne udeluje Liga proti reumatizmu na
Slovensku novindrom pri prilezitosti Svetové-
ho dria reumatizmu.

Méj prihovor bude citovanim Uvodnika z na-
Sej najnovsej zbierky KROK 2018 — 2019 na-
pisané predsednickou Ligy proti reumatiz-
mu na Slovensku. Jej slova Uzasne vystihuju
ciele tohto projektu.

~Znie to az neuveritelne, ale novindrska sutaz
KROK md vz 12 rokov! Od roku 2008 kazdo-
rocne organizujeme slavnostny vecer spojeny
so Svetovym driom reumatizmu. Pre dobru
odozvu u novindrov, ale aj medzi ¢clenmi Ligy,
rok po roku pokracujeme.

Tento projekt vznikol preto, aby sa v médidch

viac hovorilo o pacientskych témach a zvldst
o reumatickych ochoreniach so vsetkym, co
tieto témy prindsaju v redlnom Zivote, s ¢im
sU pacienti dennodenne konfrontovani a ¢o
ich trdpi. Za dvandst rokov trvania sutaze
sa mnohé zmenilo a posunulo do inej roviny
vnimania ludi s reumatickymi ochoreniami,
ale aj vnimania pacientskeho zdruZenia Ligy
proti reumatizmu.

Spolocne robime osvetu a informujeme pa-
cientov, ale aj laikov o reumatickych ocho-
reniach, o prevencii neziaducich désledkov
neskorej diagnostiky alebo ich neliecenia. Ak
treba, pacientov posmelujeme a ucime ich,
aby sa nebali komunikovat s lekarmi, ozvali
sa a prihldsili o svoje prava.

dia sa lekarov pytat. Zvldst nds tesi, Ze sme
systematickou prdcou s dobrovolnikmi nasli
a edukovali novu generdciu pacientskych ad-
vokdtov. SU teda medzi nami vz aj vzdelani
odbornici, ktori vedia pomenovat problémy
a navrhuju riesenia. Nikto to neurobi vernej-
Sie a zanietenejSie ako ti, ktorych sa problémy
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bytostne dotykaju. Najlepsie pozndme a ne-
ustdle aj mapujeme situdciu cez osobny
kontakt s pacientmi v poradni Centra so-
cidlno-psychologickej podpory. Realizujeme
prieskumy v cielovych skupindch pacientov,
aby sme vedeli argumentovat, preco a aké
problémy potrebuju rieSenia ¢i zmenu.

Cez medidlne prispevky chceme iniciovat
zmeny a zlepsenia v kvalite Zivota jednotliv-
cov, ale aj globdlne zmeny v systéme a vo ve-
rejnych politikdch SR. Sme s pacientmi v in-
tenzivnej komunikacii, ¢i vz v nasej poradni
osobne, v miestnych pobockach alebo klu-
boch, ale aj telefonicky, &i prostrednictvom
socidlnych sieti.

Dovolte mi, prosim, podakovat v zavere
nasim partnerom, aj vdaka ktorym sme
mohli aj tento rok slavnostné udelenie
novinarskej pocty KROK 2019 uskutocnit.

Medialni partneri: RTVS, Radio Regina, TA3.
Partneri: NURCH, SNWA, AOPP, Ensana,
BON SENS, Vladimira Balazova,

Style University, AbbVie, Novartis, Pfizer,
Sanofi Genzyme, Roche, Worwag pharma.
Dakujeme Olge Dubravskej za PR sluzby,
nemenovanym partnerom a celému priprav-
nému timu SDR 2020, ako aj dobrovolnikom
za pomoc a spolupracu.

SprostredkGvame vam aj pozdravy od
hosti, ktori by sa inak osobne zucastnili na
realnych podujatiach SDR 2020:

- Edita Millerova, pred-
sednicka spolku Revma

|I I Liga Ceska republika

Vazeni pratelé, vsichni ti, ktefi stojite za
Uzasnou praci Ligy proti revmatismu na Slo-
vensku, dovolte mi podékovat za inspiraci,
pomoc a podporu, kterou véem revmatikdm
(indm v Revma Lize CR) davate.

Preji vie nejlepsi k jubileu! Mnoho dalsich
Uspéchl a podarenych aktivit pro pacienty
i lékare!™

&

PharmDr. Dominik To-
mek, MPH, PhD., MSc.,
D-UCBL,

1. viceprezident AOPP

Véazené damy a pani, kolegyne a kolegovia,
dnes vam pisem pri vyznamnej udalosti. Tri-
dsiate vyrocie LPRe SR dokazuje, Ze pacient-
ske hnutie v Slovenskej republike je Zivé, ak-
tivne a nabera skusenosti aj vyznam. Liga na
cele s pani predsednickou, ale aj mnozstvom
angazovanych ¢lenov ¢i ¢leniek, je vyraznym
partnerom AOPP. Liga opakovane ukazuje,
ze za 30 rokov vyrastla v silnU organizaciu
a svojou angazovanostou meni veci k lep-
Siemu. Nechcem byt prilis vazny pri takejto
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radostnej udalosti, ale obavam sa, ze tazké
Casy eSte len nadchadzaju. Suvisi to nielen
s aktudlnou pandémiou, ale aj s narastajuci-
mi problémami nasho zdravotnictva, ktoré
sa zacinaju dotykat vietkych skupin pacien-
tov. SU oblasti zdravotnej starostlivosti, kde
UZ ani viac pefazi nepomoze, lebo zacinaju
chybat [udské kapacity, alebo erudicia.

O to dolezitejsie je, aby pacientske hnutie
na Slovensku, ktorého skvelym reprezen-
tantom je prave Liga proti reumatizmu SR,
naberalo silu, skisenosti a odvahu. Prajem
vam preto vela odvahy a vytrvalosti pri svo-
jich aktivitach a pomahani pacientom, ale aj
vietkym [udom dobrej véle.

Janka Zitfianska,
poslankyna v Narodnej
rade SR,

predsednicka Vyboru pre
socialne veci

NR SR

Vazené damy, vazeni pani, milé priatelky,
priatelia, dovolte mi vas pozdravit tymto
kratkym videom a zapriat vSetko dobré
ku Svetovému dfu reumatizmu, ktory si
prave pripominame. A taktiez chcem za-
blahoZelat vasej organizacii k 30. vyrociu.
Je to naozaj organizacia, Liga proti reu-
matizmu, ktora je jedna z najaktivnejSich
na Slovensku. Vdaka nej sa pacienti vcas
dostavaju k réznym novym informaciam,
komunikuju spolu a sU naozaj pacienti ve-
domi si svojich prav. Takto pred rokom sme
spolu kracali v PieStanoch a ja pevne verim,
ze ked zvladneme koronakrizu, budeme
spolu kracat nielen fyzicky, ale budeme
spolupracovat tak, aby politika, pokial ide
o pacientov aj s reumou, sa na Slovensku
zlepSovala. TeSim sa na spolupracu.

Lucia Okoli¢anyova,
prezidentka Slovenskej
asociacie Nordic Walking

Pozdravujem srdecne do slovenskej Ligy
proti reumatizmu. Moje meno je Lucia
Okoli¢anyova a som prezidentkou Slo-
venskej asociacie Nordic Walking. Takto
netradi¢ne z auta, pretoze sa presivam
z vychodu na zapad za nordikom, by som
chcela pozdravit najma celt ligu, Ligu pro-
ti reumatizmu na Slovensku, vietkych wal-
kerov, ale ajnewalkerov z Ligy, lebo verim,
ze sa ¢asom k ndm pridaju. Chcela by som
zablahozelat Lige k tomuto nadhernému
vyrociu, hlavne kvoli tomu, Ze robi takuto
skvelU ¢innnost, ¢o sa tyka nielen Sporto-
vych a pohybovych aktivit, ale aj inych,
viem, ze je ich obrovské mnozstvo. Mila
Liga proti reumatizmu na Slovensku, zo
srdca Ti gratulujem ku krasnemu vyrociu
a zeldm Ti, aby sa Ti darilo takto perfekt-

ne aj nadalej. My spolupracujeme s Ligou
v projekte ,Pohnime sa s reumou!". Reu-
matici ziskavaju nordic walkingové palic-
ky, naucia sa spravnu techniku a potom
vonku kracaju. Verim, Ze aj nasa spolupra-
ca bude pokracovat, ze sa vietci ¢oskoro
stretneme aj v tejto dobe vonku, v prirode.
To mézeme aj teraz, ale v v mensich sku-
pinkach. Zoberieme si pali¢cky a budeme
kracat, lebo vonku a s pohybom nas to
lieci, nielen fyzicky, telesne, ale aj na dusi.
Tesim sa na vietkych. A eSte raz Liga, dr-
zim palce do dalSej ¢innosti. Ste skveli!

Doc. MUDr.

Richard Imrich, DrSc.,
generalny riaditel
Narodného Ustavu
reumatickych choréb
v PieStanoch

V prvom rade by som chcel pozdravit viet-
kych priaznivcov, clenov a pacientov Ligy
v mojom osobnom mene, aj v mene Ustavu
(pozn. red.: NURCH). Ked'sa tak mdzem po-
ohliadnut spat, za ostatné tri roky dozadu,
tak prave odvtedy sa zacala rozvijat celkom
intenzivna a myslim si, Ze obojstranne zau-
jimava spolupréca. S panom profesorom Ro-
venskym sme robili dlhé roky, ale tym Ze som
nebol priamo interne v NURCH-u, tak som
Ligu vnimal len velmi okrajovo. Vedel som,
ze sidlite v Ustave, ale naozaj az v tom mo-
mente, ked sme sa s pani Jankou DobSovico-
vou zoznamili, som sa zahibil do problema-
tiky jednak samotnej Ligy, ale aj vSeobecne
pacientskych organizacii. Pre mna je to velmi
cenna a zaujimava skusenost, mat moznost
pracovat s vami, pomoct vam ako sa len da
v ramci skromnych moznosti Ustavu. Verim,
ze aj do budUcnosti nasa spolupraca bude aj
nadalej takd intenzivna a dobra, a ze si bude-
me vzajomne takou synergiou, jeden druhé-
mu vzajomne pomahat.

PhDr. Maria Lévyova,
prezidentka Asociacie
na ochranu prav
pacientov SR

Vazené damy, vazeni pani, dovolte mi,
aby som vas <o najsrdecnejsie pozdravi-
la v mene nadej velkej pacientskej rodi-
ny a pacientskej platformy Asociacie na
ochranu prav pacientov pri prilezitosti 30.
vyrodia Ligy proti reumatizmu. Chcem vam
podakovat za vasu doterajSiu pracu, za-
zelat vam vela zdravia, Stastia, Uspechov
a vyjadrit vieru a presvedcenie, ze spoloc-
nymi silami zvlddneme aj sUcasné tazké
obdobie. Verme, Ze pacient bude v centre
zaujmu, ze sa zlepsi dostupnost zdravotne;j
starostlivosti a lieCby pre reumatickych pa-
cientov. Dakujem.

-red-

Vyhodnotenie Novinarskej pocty KROK 2019

17. oktdbra 2020 sme v online vysielani vy-
hodnotili 12. ro¢nik novinarskej sitaze KROK
a udelili sme Novinarsku poctu KROK 2019.

V Uvode sa divakom online vysielania priho-
vorila Jana Dob3ovi¢ova Cerndkova, vykonna
manazérka projektu KROK: ,Slavnostné vy-
hodnotenie Novinarskej pocty KROK 2019 sa
tohto roku kvoli druhej vine pandémie nového
koronavirusu kond online.

Sldvnostné podujatie v Bratislave sme museli
zrusit. DUfam a verim, Ze tymto Zivym vysie-
lanim aspori Ciastocne nahradime tradi¢né
vyhodnotenie KROK. My sice z domacich vy-
sielacich studii, ale na vasu pocest, mili divaci,
novinari — lauredti Novinarskej pocty KROK,
predsa lenv GALA.

Dakujem novinarom za prispevky a hlasujucim
za pridelené hlasy, na zaklade ktorych vzniklo
toto poradie, ktoré vam uz teraz prezradime.
Dakujeme vetkym, ktori nas sleduju teraz, ale-

bo neskdr v zazname. Zvlast dakujeme novina-
rom, ktori ndm poslali svoje zdravice.

Buduci rok, od maja do septembra, bude uz 13.
ro¢nik a hlasovanie Novinarskej pocty KROK
s medialnymi prispevkami za rok 2020. Verime,
Ze s nami budete opat pri tom."

Poslanim Novinarskej pocty KROK je podnietit
opatovny zaujem os6b s reumatickym ochore-
nim a Sirokej verejnosti o uz publikované a od-
vysielané prispevky novinarov o reumatickych
ochoreniach, o Zivote s tymito ochoreniami
a o ich nasledkoch. Nie menej ddlezité su in-
formacie o liecbe a spolo¢enskom uplatneni
[udi s telesnym postihnutim. Zarover chceme
ocenit najkvalitnejsie prispevky a ich autorov
—novinarov, ale aj dalSich masmedialnych pra-
covnikov.

V dalSej Casti vecera sme odovzdali ocenenia
Novinarskej pocty KROK 2019. Prvé miesto
v kategdrii PRINT ziskala Dominika ZUboro-

Nominované prispevky za rok 2019

Printove

1. Chvala z Britanie: Praca Slovakov vo
vyskume ciernych kosti bola vynikajuca
Dominika Zuborova

Séfredaktorka: Viera Kulichova

Domaca redakcia TASR, 19.01.2019

2. Komplexna liecba bolesti pri
osteoporoze

Lenka Lukacovi¢ova, MUDr. Elena Durisova
séfredaktorka: Alexandra Karperova
Casopis Relax 7/2019, str. 51— 52

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

Lucia Hirko

Meet the Heroes, 8.12.2019

4. Ajsvaznym chronickym ochorenim
viem zit naplno

Eva Kovacova, rozhovor s Gabrielou Dabenini
Séfredaktorka: Maria Mikova

Slovenka 46/2019

Rozhlasové

1. Reuma trapi aj mladych

Lubomira Hulinova (Goljerova), redaktorka
RTVS, Radio Slovensko, 4.9.2019

Hostka: MUDr. Alena Tuchyrova

Zvuk: Ivan Kovaci¢, séfredaktorka: Eva
Gergelyova

2. Reuma boli —séria zvukovych spotov SRo
RTVS, Rédio Slovensko, od 1.10. —13.10.2019

Televizne

1. Nestavajte sa osteoporéze chrbtom -
zastavte ju pohybom!

Katarina Plevova, Telerano, TV Markiza
Hostka: MUDr. Elena Duridova,
séfredaktorka: Dr. Tamara Cho, 18.10.2019

2. Moja diagndza, Alkaptonuria —choroba
Ciernych kosti potrebuje viac pozornosti
Autori: Jana Pifflova Spankova, Peter
Osuch, Rdbert Valovi¢

RTVS, 2-ka, Centrum dokumentu, publicistiky
avzdeldvacej tvorby RTVS, odvysielané:
25.2.2019

Moja diagnéza — Od bolavych kibikov

k vzdjomnej podpore a radosti z pohybu
Autori: Jana Pifflova Spankova, Filip Fabian,
Rébert Valovic

RTVS 2-ka, Centrum dokumentu, publicistiky
avzdeldvacej tvorby RTVS, odvysielané:
7.10.2019

va z TASR a $éfredaktorka Viera Kulichova za
¢lanok ,Chvala z Britanie: Praca Slovakov vo
vyskume ciernych kosti bola vynikajuca®. V ka-
tegdrii ROZHLAS obsadila prvé miesto Lubo-
mira Hulinova (Goljerova) za rozhlasovu relaciu
RTVS Kontakty, ktorej témou bolo ,Reuma
trapi ajmladych®., spolu s MUDr. Alenou Tuchy-
novou, Séfredaktorkou Evou Gergelyovou
a Ivanom Kovaci¢om. V kategérii TELEVIZIA
sme prvym miestom ocenili Katarinu Plevovy,
Dr. Tamaru Cho a MUDr. Elenu DuriSovy za
spracovanie témy ,Nestavajte sa osteoporéze
chrbtom — zastavte ju pohybom!™, ktord bola
odvysielana v Telerane v TV Markiza. Absolit-
nou vitazkou Novinarskej pocty KROK 2019 sa
stala Dominika ZUborova z TASR za jej pracu
na clanku ,Chvala z Britanie: Praca Slovakov
vo vyskume diernych kosti bola vynikajoca®.
Vyhercom za ich pracu Uprimne dakujeme a zo
srdca gratulujeme.

3. Televizne noviny — cyklus Specialisti,
Zuzana Javorova

TV Markiza,

séfredaktor: Tibor MattyaSovsky

a) Specialisti: osteopordza, odvysielané
26.01.2019

Zuzana Javorova s MUDF. Elenou Duri$ovou
b) Specialisti: reumatoidna artritida,
odvysielané 28.9.2019

Zuzana Javorova s MUDr. Vandou
Mlynarikovou

c) Specialisti: lupus, odvysielané 23.11.2019
Zuzana Javorova s MUDr. Alenou Tuchynovou
4. Svetovy den reumatizmu

Ranné Noviny, TV JOJ, odvysielane
17.10.2019

Autori: Jozef Kurilak, Matej Strcula

hostka: Petka Balazova

Absolutnou vitazkou KROK 2019 sa stala
Dominika ZUborova, Domaca redakcia TASR

za ¢lanok Chvala z Britanie: Praca Slovakov
vo vyskume ciernych kosti bola vynikajuca.

Blahozelame!

-red-
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Medialna kampan SDR 2020

K podujatiam Svetového dna reumatizmu
uz akosi prirodzene patri aj medialna kam-
pan a Castejsi vyskyt tém o reume v éteri.
Nebolo tomu inak ani tento rok v oktdbri.
Opat sme mohli kazdy deri od 1. do 19. ok-
tobra poclut v Slovenskom rozhlase (SRo)
zvukové spoty o reume, SDR a 30.vyroci
LPRe SR.

V SRo boli odvysielané relacie s témami
o reumatickych ochoreniach napr.: Vade-
mecum o reumatoidnej artritide, jednom
z najcastejSich zapalovych ochoreni v po-
pulacii, ktoré postihuje nielen starSich,
ale najma aktivnych ludi v produktivnom
veku. V rozhlasovej poradni zdravia privi-
tala Janka Bleyova reumatologicku MUDr.
Katarinu Sisol. V debate pokracovali kon-
com septembra v relacii Pohotovost, ¢o je
publicisticka relacia so zameranim na zdra-
votnicke témy. Venovali sa reumatoidnej
artritide.

RTVS vo Stvrtok 10. septembra odvysielala
dokufilm z cyklu Moja diagndza s nazvom
Detska reuma je navzdy.

V relacii CESTA autori aj pacienti priblizili
Sirokej verejnosti zivot so zdravotnym zne-
vyhodnenim, ked im bola diagnostikovana
Ankylozujica spondylitida, znama ako Bech-
terevova choroba.

Webnoviny uverejnili informaciu o Svetovom
dni reumatizmu a 30. vyroci zalozenia Ligy
proti reumatizmu na Slovensku.
TA3 zaradila do svojho spravodajstva 12. ok-
tobra na Svetovy den reumatizmu reportaz
o reume.
Tlacovu spravu a informacie o Svetovom dni
reumatizmu, nasich cieloch a planoch uve-
rejnili na weboch Plus jeden den, Markiza TV
noviny, Zensky web.sk a Teraz.sk.
TOPky uverejnili clanok pod nazvom Reu-
matik Daniel sa vybral az ,na koniec sveta®,
ktorym upozornili na nasu novu kniznu publi-
kaciu Tridsat pripadov s mojou reumou.
Milym prekvapenim bol uverejneny rozhovor
s predsednickou LPRe SR na stanici Radio Vina.
Slovensky rozhlas odvysielal reportaz Lubo-
miry Hulinovej ,Reuma neobchadza ani deti*
s aktérkami MUDr. Elenou Koskovou a ma-
mickou malej reumaticky Gabikou. K reportazi
redaktorku inSpirovala nasa nova publikacia
Tridsat pripadov s mojou reumou. Medzi pri-
behmi pacientov su tiez detské. Ved' aj ti naj-
mensi mozu trpiet reumatickym ochorenim.
Vazime si vSetky uverejnené prispevky,
lebo v case koronakrizy je narocné prebit
v spravodajstve a médiach vieobecne tému
o ochoreni COVID-19.

-red-

Elvirin pocitovnik
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Na Uvod musim napisat nieco, ¢o zdanlivo s na-
Simi oslavami nesuvisi. Pocitace ma neznasajy,
bojuju so mnou, vypinaju sa a ja hresim ako po-
han, kym sa mi nepodari dosiahnut to, ¢o po-
trebujem. A tak som na Zivo nevidela ni¢, i ked;
verte mi, obrovsky som sa snazila. Ale na druhy,
treti den sa podarilo! A oplatilo sa.
Prednasajuce boli absolUtne Spickové a reakcie
okolia taktiez. Potom prisla Silvia s jogou a ho-
vorila o nahodach, ktoré ju doviedli tam, kde
dnes je. Budem familiarna, ale Silvinka, verte
mi, nahody neexistuju. Silvia ma krasnu sloven-
¢inu, ale i postavu a ako som ju videla hadit sa,
neprestavala som zasnUt. M4 charizmu, krasnu
slovansku tvaricku a je pre svoju pracu stvore-
na. Toto ma byt pacient? Nemozné!

Odborné prednasky boli formou online Uzas-
né. Pokojne som sa vrétila o par viet spat, opa-
kovane pocuvala, ¢o som nepochopila, az kym
mi to nedoslo. Obrovska vyhoda! Dakujem.
Nasledne boli perfektné vstupy pacientoy,
odbornikov, sympatizantov, novinarov, gra-
tulantov a musim povedat, ze boli spontan-
ne, bez trémy a posobili, ako by som ich mala
doma v izbe. Normalne som mala niekedy
chut uvarit kavicku :).

A nakoniec si necham nase dve hlavné hviezdy.
Nuz a Ondrika a mnohych dalSich, ktorych sme
nevideli, ale ktori prispeli k Uspesnym oslavam.
Nerada to hovorim, ale mam pocit, ze takato

a hlavne, je prehravatelnd opéat a opat.

Janka, Petka, baby, vy ste to dali! Roztomilé
boli drobné omyly, vasa pohotovost a schop-
nost improvizacie, prirodzenost a to, ze to bolo
také spontanne a Uprimné, ako keby to tieklo
samo. Samozrejme Ze nie, viem si zivo predsta-
vit, ako ste sa pri priprave narobili. Boli ste obe
krasne, kazdy den iné a prave to je to, o dava
takejto forme oslav Stavu. Janka, neodpustim si
opakovat sa, si nasa vikingska kralovna (Alwil-
da). Bojovnicka kazdym slovom. A Ty, Petka,
s tvojim krasnym rozhlasackym hlasom, for-
mou prejavu, si ma dorazila. Ano, osobne som
mala zimomriavky, ked' ste spominali na moju
Marinu, ale i ked Petka citala ¢ast mojej recen-

zie. Mozno som jesitna, ale padla aj slzicka, ked'

som sa dozvedela, Ze som bola poctena spolu
s Marikou a dalSimi ocenenim Ligy. Mat v rodi-
ne tri takéto ocenenia (myslim aj na Lea Sillera)
je spojenie s mojou druhou rodinou, s vami. Ani
netusite, ako ma to milo prekvapilo a ako si to
vazim.
Takze na zaver. Bolo to nové, originalne a dos-
tojné. A urcite si to eSte parkrat pozriem, ¢o by
pri klasickych oslavach nebolo mozné. Vset-
kym spolupracovnikom, odbornikom, ¢lenom
Ligy, novinarom a kolektivu, ktory nase oslavy
pripravili patri moja hlboka, Uprimna poklona.
Dakujem.

-eb-
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LPRe SR sa usiluje svojou osvetou oslovit vietky zainteresované strany k intenzivnejSej spolupraci v prospech pacientov. Je prirodzenou platformou
spoluprace medzi odbornikmi v reumatoldgii a pacientmi ako jednotlivcami, skupinou ¢i komunitou. Zalezi ndm na tom, aby pacienti mali moznost
ziskavat overené informacie od odbornikov a mohli sa ich bez obav pytat na besedach. Novou formou Sirenia osvety su Zivé vysielania, webinare a te-
lekonferencie. Zvykli sme si na ne a su uz beznou sicastou nasej Cinnosti. No niet nad osobny kontakt a redlne stretnutia.

Pre dobré fungovanie LPRe SR je potrebné vzdelavat svojich dobrovolnikov. Pomaha nam to, aby ¢innost Ligy bola kontinualna a aj pri generacnej
vymene sme boli pripraveni a mali edukovanych novych aktivnych dobrovolnikov a lidrov na vietkych rovniach pésobenia LPRe SR. Za ostatny polrok
sme pripravili alebo absolvovali podujatia: napr. program Partneri v rozvoji pacientskych organizacii, ktory vznikol z iniciativy spolo¢nosti SANOFl a v

spolupréci s partnermi Patient Empowerment a getADVANTAGE centrom. Dalej radi spominame na:

Prednaskové
popoludnia LPRe SR

v Piestanoch

Koncom augusta sa v medziobdobi, me-
dzi dvomi vinami koronakrizy, uskutocnilo
Prednaskové popoludnie LPRe SR v hoteli
Magnélia. Zaznam zo zivého vysielania je
stale dostupny na FB Moja reuma a v archi-
ve na www.mojareuma.sk.

Dakujeme partnerom podujatia,
spolocnostiam AbbVie a Novartis.
-red-

Market Access - \Vyzvy Market Access 2020

MARKET ACCESS
SEMINARE A RIESENIA

Podujatie sa uskutocnilo v septembri ako we-
binar s témou ,Maju slovenski a Ceski pacienti
dostupné lieky?"

AOPP ako jeden z odbornych garantov podpori-
la seminar prednaskou a aj podnetmi v diskusii.
Za CeskU republiku pozvali prednasat predsed-
nicku ceskej Revma Ligy p. Editu Millerovt o si-
tuacii pacientov v CR. Odbornik na financovanie
v CR Dr. Dolezal podal spravu o situacii financo-
vania zdravotnej starostlivosti v CR. Viceprezi-
dent AOPP Dr. Tomek demonstroval faktickd
nedostupnost Standardnej, hradenej liecby pre
viaceré skupiny chronickych pacientov v SR. Na
priklade psoridzy, alergii, reumy a podobne ob-
jasnil pojem ,administrativnej* dostupnosti lie¢-
by, kedy pre rozne priciny je v tychto skupinach
lie¢end iba mala cast indikovanych pacientov.
-red-

MGj prvy motivacno-vzdelavaci kurz LPRe SR

(postrehy novacika)

Tak ako kazdy rok, aj tento zorganizovala
Liga proti reumatizmu pod zastitou Janky
Dobsovi¢ovej Cerndkovej a mnohych inych
Motivacno-vzdelavaci kurz LPRe SR v Piesta-
noch, kde v hlavnej Ulohe , U¢inkuju" pacienti
a ich rodinni prislusnici. Tento rok som do-
stala pozvanku aj JA — mlada lupusacka. Uz
niekolko rokov som ¢lenkou Klubu Motylik
a stretdvam sa s viacerymi pacientmi (ja nas
nazyvam sympatizantmi), takze som nesla
Uplne do nezndma a len tak medzi nami -
doverne poznam aj Piestany, kedZe som tam
bola mnohokrat hospitalizovand v Narod-
nom Ustave reumatickych choréb (NURCH).
Prednaskové popoludnie je seminar, kde sa
hlavne Siri osveta pre pacientov a zastupcov
z miestnych pobociek a klubov.

Nas vikend odStartovali v piatok popoludni
velmi zaujimavé prednasky, ktoré si pre nas
pripravili pani doktorky z NURCH-u. Myslim
si, ze kazdy si prisiel na svoje. Ci i$lo o témy,
ktoré blizSie opisovali symptémy, moznosti
liecby reumatickych chordb, alebo aktualnu
tému ockovania ludi s autoimunitnym za-
palovym ochorenim proti chripke. Po nau¢-
nych prednaskach prisiel ¢as aj na uvolnenie
v podobe prednasky renomovanej ceskej
psychologicky Laury Janackovej, ktord nas
hravou formou vtiahla do psycholdgie vzta-
hov. Prednaska zozala ohromny Uspech, ¢o
bolo vidiet aj na sUstredenych a usmievavych

tvarach v publiku. Po takejto davke infor-
macii konecne prisla na rad vecera a pred-
stavovanie jednotlivych ,sympatizantov"
a miestnych pobociek, z ktorych pridli. Po
dobrom jedle a zozndmeni sme si ili oddych-
nut a pripravit sa na dalsi deri. V nasledujuce
rano po rafajkach sme sa stretli v kongreso-
vej sale, kde sa konalo valné zhromazdenie
a vyhodnotenie ¢innosti Ligy a jej miestnych
pobociek a klubov za rok 2019. Odovzdava-
li sa dakovné listy poboc¢kam a klubom. Byt
predsedom klubu alebo miestnej pobocky si
naozaj zasluzi pochvalu, pretoze tito ludia to
robia neziStne svojim srdieckom, hlavne pre
inych. Poobede sme mali spolo¢ny program,
ktory zahmal vyhliadkovu jazdu vlacikom po
PieStanoch. Po dobrej veceri sme sa pobrali
kazdy na svoju izbu, aby sme sa nastajlova-
li na nedelu. Nastajlovali myslim doslovne,
pretoze za nami do PieStan prisla stajlistka
Vladimira Baladzova, aby nam povedala, ako
sa mame spravne obliect, aby sme vyzerali
este viac Sik ako doteraz. My, damy v publiku
sme boli unesené, aké tipy a triky nam Vlad-
ka dala. Hned ako som prisla domov, som si
obsah prednasky nahrala na mobil, aby som
si ich aj Casom pamatala a bola stéle trendy.
Asi sa smejete, ale ¢o uz, také sme my Zeny.

Chorobu som si sama nevybrala, ale ona si
vybrala mna, no aj napriek tomu stale v tom
vidim hlavne tie pozitiva, napr. mam 28 rokov

a kazdé rano, ked'vstanem uz mam zarobené
(@no, som invalidny dochodca), stretdvam
Uzasnych ludi, ktorych by som ako zdrava ur-
Cite nespoznala, dalej mdm moznost ucit sa
od druhych a poméhat inym. Za vsetky tie-
to prilezitosti Zivotu, Lige proti reumatizmu,
Klubu Motylik a hlavne fudom, ktori za tymto
vetkym stoja patri jedno velké DAKUJEM.

Ing. Veronika Banovska
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Dr.STAN v meste

s Dr SIAN

| wrkn
o
najordeneh
e

Dr.STAN so sloganom ,Len aby sme zdravi
boli!" oslovoval od roku 2017 navstevnikov
letného festivalu Pohoda. Tento rok orga-
nizatori opat pripravili bohaty program
prednasok a diskusii, ktory neformalnou
cestou edukoval verejnost a odbornikom
zasa priniesol podnety od pacientov. Ten-
to rok sa netradi¢ne predstavil v auguste,
v modifikacii ,Dr.STAN v meste" v Bratisla-
ve na Kuchajde. Ligu proti reumatizmu re-
prezentovala akéna skupina dobrovolnikov
na Cele s predsednickou Ligy. Bolo to jedno
zmala podujati, ktoré sarealne v roku 2020
uskutocnilo. Pocetné diskusie s odbornik-

]

mi doplnili stdnky s moznostou merania
krvného tlaku, hladiny cukru, cholesterolu,
vySetrovanie znamienok, inStruktaz prvej
pomoci, alebo edukacné ,crevo" z Aliancie
NIE RAKOVINE. Liga proti reumatizmu tu
mala tiez svoj stanok, kde sme poskyto-
vali informacie, poradenstvo a rozdavali
sme knizné publikacie a informacné letdky
z vlastnej produkcie. Ciefom podujatia bolo
motivovat verejnost k starostlivosti o nase
zdravie a prispiet k povedomiu o Sirokom
spektre diagnoz.
Dr.STAN v meste zastresil prednasky a dis-
kusie z viacerych medicinskych oblasti—na
tému epidémie a prevencie ockovanim sa
diskutovalo s TOP odbornikmi a odborni¢-
kami, ktorych verejnost poznd i z krizo-
vého Stabu pre COVID-19. Navstevnici sa
dozvedeli viac o prevencii kardiovaskular-
nych ochoreni a diabetu. V zavere organi-
zatori pripravili do programu vstupy z ob-
lasti endokrinoldgie a reumatoldgie. O tom
.Preco lietit bolavy kib" prednagal MUDr.
Roman Jancovic.
-red-
Zdroj: A-medi management

Besedy s reumatologmi ,...bez bieleho plasta“

Od roku 2016 organizujeme besedy ako
stretnutia pacientov s lekarmi bez biele-
ho plasta. Ani jesen 2020 nebola vynimkou.
V septembri sme odstartovali oblubeny pro-
jekt LPRe SR besedy ,...bez bieleho plasta"
v 06smych réznych mestach po celom Slo-
vensku. Zacali sme v septembri v BANSKEJ
BYSTRICI, ale pre korona pandémiu sme uz
nemohli v projekte pokracovat. Nahradnym
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rieSenim budu videonahravky prednasajicich
s témami ako odporUcania pre zdravu vyzivu
a zdravy Zivotny Styl pri reumatickych ochore-
niach, diagnostika a liecba zapalovych reuma-
tickych ochoreni, nové informacie COVID-19
a RO, rozne kazuistiky a Uloha sestry v ma-
nazmente liecby reumatickych zapalovych
chor6b, ktoré najdete na www.mojareuma.sk.
-red-

L v e, re e

plasla

REUMATOLOGMI.

4. celoslovenska pacientska konferencia AOPP

Asociacia na ochranu prav pacientov SR
zorganizovala v poradi uz online Stvrty
celoslovensky pacientsku konferenciu,
ktora sa online uskutoc¢nila 19. — 20. no-
vembra 2020.

Témou tohto ro¢nika bola Bezpecnost
pacienta. Vyber prednasok a prednasa-
jucich bol naozaj excelentny. Pozrite si
v zazname na webe AOPP.

Okrem zaujimavych prednasok a diskusii
udelovali ocenenia ,M0j lekar" a ,Moja
sestra". V ramci hlasovania mohla aj $i-
rokd verejnost rozhodnut o svojom vi-
tazovi. Zdravotnikov na vyznamné oce-
nenie, ktoré bolo udelované v ramci
4. celoslovenskej pacientskej konferen-
cie organizovanej Asociaciou na ochranu
prav pacientov SR nominovali za ich pra-
cu a obetavost samotni pacienti (pacient-
ske zdruzenia).

-red-

Z nominantiek Ligy proti reumatizmu
uspela a ocenenie ,,Moja sestra* dostala
Mgr. Katarina Kovarova, MBA

Mgr. Katarina Kovarova, MBA od roku 1995
pracuje ako sestra v Narodnom Ustave reu-
matickych choréb (NURCH) v Piedtanoch, kde
posobila ako sestra pri 16zku na oddeleni. Ne-
skor nastupila na oddelenie biologickej liecby
a klinickych $tudii. Pred piatimi rokmi bola vy-
menovana za vedUcu odboru oSetrovatelstva.
V rdmci prace koordindtora klinickych Studii
a biologickej liecby sa podielala na skusani a za-
vadzani novych lieCebnych postupov do praxe,
predovietkym v oblasti biologickej liecby. Pani
Kovarové je profesionalkou vo svojom odbore,
vzdy mila, usmiata a ochotna pomoct. Jej lud-
sky a empaticky pristup ocenuju vsetky vekové
kategorie pacientov, ktorym neraz pomohla
vyriesit aj zdanlivo neriesitelné problémy. Nelu-
tuje ¢as ani ndmahu venovanu pacientom nad
ramec svojho pracovného casu. Okrem prace
sestry pomaha aj ako dobrovolhicka v pacient-
skom zdruzeni Liga proti reumatizmu na Slo-
vensku. Svojim posobenim v Lige Siri osvetu
o reumatickych ochoreniach a ich liecbe. Ve-
deniu NURCH-u timo¢i problémy a poziadavky
pacientov, zefektiviiuje vzajomnt komunika-
ciu. Je citliva a Ustretova ku vnimaniu pacient-
skeho pohladu na Zivot s reumatologickymi
ochoreniami. Vdaka skvelej, mudrej a empatic-
kej manazérke v oSetrovatelstve tak maju pa-
cienti omnoho viac nadeje a sily na preklenutie
Uskali, ktoré im ich ochorenia prinasaju.

-red-

)

i

Pod zastitou ministra zdravotnictva Slovenskej republiky
MUDr. Mareka Krajéiho
Pod odbornou zastitou rektora Slovenskej zdravotnickej univerzity v Bratislave
prof. MUDr. Petra Simka, CSc.

Konferencia je spojena s udelovanim ocenenia AOPP
.Méj lekar”, ,Moja sestra”

Konferencia eurép-
skych pacientskych
organizacii (EPIS) 2020

V oktoébri a novembri sa uskutocnili webi-
nare a online medzinarodnej konferencia
EPIS 2020 (European Patient Innovation
Summit). V online priestore sa stretlo viac
ako 300 ucastnikov, ktorych spojili nové
technoldgie. Tohtorocny program Eurdp-
skeho samitu o inovéciach pre pacientoy,
ktory sa niesol v duchu nanajvys aktudlnej
témy, pozostdval z dvoch kratSich webi-
narov a celodennej online konferencie.
Priniesol pribehy z ¢asu korony, diskusiu,
ako umeld inteligencia ¢i digitalne riesenia
pocas obdobia pandémie pomahali pacien-
tom, ako aj samotnym pacientskym orga-
nizaciam.
Cielom konferencie vSak nebolo len vza-
jomné zdielanie skusenosti a poznatkov
napriec pacientskymi organizaciami. Rov-
nako nim bolo aj najdenie zhody, ¢o boli
najvacsie prinosy a vyzvy tohto obdobia,
a tiez priprava odporicani, ktoré umoz-
nia, ze pacienti budu z digitalneho zapoje-
nia dalej profitovat. Pacienti tak hlasovali
o najvadsich pozitivach a negativach digi-
talnej komunikacie i o tom, ¢o potrebujeme
ponechat a ktoré aspekty musime zmenit.
Dopad EPIS 2020 bude otazkou dalSich dni
a vo februari 2021 na zaverecnom online
stretnuti projekt vyhodnotime. Organiza-
tor podujatia bol Novartis.

-red-
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VZDELAVANIE A PREVENCIA

Z LIECIV STAREJ MAMY

Preco sa venovat
pacientskej advokacii

V novembri sme s Richardom Fidesom absol-
vovali webinar s témou ,Preco sa venovat
pacientskej advokacii®. Pripomenuli sme si,
Co je to vlastne pacientska advokacia a aké
sU jej ciele. Dal$imi okruhmi tém bolo prévne
minimum pacientskeho advokata a zakladné
principy pacientskej advokacie. Zadefinovali
sme, kto sa moze stat pacientskym advoka-
tom a nasledne efektivne poskytovat sluzby
pacientskej advokacie. Uéastnikov webinara
obzvlast zaujali priklady praxe. Organizator
podujatia bol Pfizer.

-red-

Efektivne vyuzivanie
socialnych médii

Zastupcovia pacientskych organizacii sa zu-
Castnili na online webinari so skolitelkou Ta-
marou Goncarovou, expertkou na socialne
média. Velmi stravitelnou formou aj pre laikov
a zaciatocnikov priblizila posluchacom aky je
algoritmus Facebooku a Instagramu, a ako
efektivne si treba nastavit a pouzivat na nich
nastroje pre pacientske organizacie. Z praxe
poukazala na tipy, napady a spésoby komuni-
kacie cez socidlne siete a vysvetlila nam ako
spolupracovat a rozsirit povedomie o tom, o
robime. Organizator podujatia bol Pfizer.

-red-

Webinar s Janette Simkovou

V decembri sme sa uz naladili celkom pred-
viano¢ne. V zivom vysielani sme sa poroz-
pravali o tom ,Ako si, napriek vSetkému,
uzit pripravy na Vianoce". Rok 2020 prinie-
sol vela netradi¢nych udalosti, ale pokial'ide
o Vianoce, v kazdom sa ozve hlad po tradici-
ach aistote, ze vsetko je v najlepsom poriad-
ku. O novych pohladoch na tradicie aj o tom,
ako zvladnut pripravy na vianoc¢né sviatky,
ak je vetko inak ako byvalo, sa porozprava-
la Jana Dob3ovi¢ova Cerndkova so Zivotnou
a vztahovou kouckou Janette Simkovou.
Zaznam si mozete pozriet na webe mojare-
uma.sk.

-red-

PREDSTAVUJEME VAM...

MUDr. Mgr. Elena Marusakova, MBA
nova Clenka Predsednictva AOPP

Liga proti reumatizmu navrhla svoju ¢lenku
MUDr. Mgr. Elenu Marusakovd, MBA do Pred-
sednictva AOPP, kde bola VZ AOPP 19. nov.
v doplfiujucich volbach jednoznacne zvolena.

Doktorka Marusakova svojou znalostou sys-
tému a procesov bude prispievat pri pripravo-
vanych navrhoch zdkonov a vyhlasok, ktoré
by mohli akymkolvek spésobom ovplyvnit pa-
cienta. Takisto by chcela posilnit postavenie pa-
cientov pri vyjednavani zmluvnych podmienok
medzi poskytovatelmi a zdravotnymi poistov-
nami, aby viac odrazali potreby pacienta v su-
vislosti so zlepsenim, ¢i udrzanim jeho zdravia.
Absolventka Lekarskej fakulty Univerzity Ko-
menského v Bratislave s atestaciou v odbore
psychiatria je absolventkou prestiznej Nottin-
ghamTrent University v odbore Executive MBA
a Vienna School of Clinical Research v odbore
,Health Outcomes". V roku 2019 promovala
na Katolickej Univerzite svdtého srdca v Rime
v odbore magister vedenia a hodnotenia zdra-
votnickych technoldgii. Je certifikovanym kou-
com (Systemic coaching vedeny Johnom Whit-
tingtonom v Londyne) a psychoterapeutom
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uvedenym v Zozname psychoterapeutov.

Doktorka Marusakova pracovala na Psychiat-
rickom oddeleni FNsP J. A. Reimana Presov, po
atestdcii v privatnej psychiatrickej ambulan-
cii ako lekar. Neskér posobila niekolko rokov
v Statnej sfére, ako hlavny Statny radca na Mi-
nisterstve zdravotnictva SR a Urade verejného
zdravotnictva, ako aj vo Vseobecnej zdravotnej
poistovni. Pocas prace na Ministerstve zdravot-
nictva SR a vo VSeobecnej zdravotnej poistovni
zastupovala SR v medzinarodnych institUciach
v oblasti zvySovania bezpecnosti pacienta. Pra-
covala aj v zdravotnej poistovni UNION, kde
mala na starosti pripravu programov zdravia
pre poistencov. Od roku 2008 pdsobila vo
farmaceutickom sektore, kde pre spolo¢nost
GlaxoSmithKline participovala na priprave
a vedeni medzinarodnych klinickych Studii
fazy Il. a lll., najma v oblasti novych biologic-
kych lieciv a ockovacich latok na liecbu on-
kologickych ochoreni. Ako health outcomes
manazér riadila 21 Statov Eurdpy. Od roku
2014 posobila vo vedeni spolocnosti IMUNA
PHARM a.s., kde priamo riadila z pozicie ria-

Farmako-ekonomika
na Slovensku XL

Vedeckd konferencia (v prezencnej
i distancnej forme) Farmako-ekonomika
a hodnotenie zdravotnickych technolégii
ako nastroje zdravotnej a liekovej ,poli-
tiky dokazov" sa uskutocnila 2. decembra
2020. Garantom podujatia bol doc. MUDr.
Jan Bielik, CSc. a Slovenska spolo¢nost
pre farmakoekonomiku, o0.z. SLS. Mala
dva hlavné okruhy tém. Zdravotna a lieko-
va politika a nastroje zdravotnej a liekovej
politiky.

-red-

Inovacie
v zdravotnictve

Inovacie v zdravotnictve su témou dislo jed-
na. PrindSaju nové poznatky ako rozoznat
dobry nédpad v digitalnych inovaciach a ako
ho zrealizovat. Prvym problémom s vsak
financie. Prekazok je vsak viacero a na Slo-
vensku to ide pomalsie ako v susednych kra-
jinach. Globalny trh s digitalnymi inovaciami
v zdravotnictve strmo rastie. Aj na Slovensku
vznikaju nové projekty, ktoré dokazu pritiah-
nut zaujem, investicie a klientoy, ide to ale
ovela pomalSie v porovnani so zahranic¢im.
Preco to tak je? A na to sa pokusal odpove-
dat a najst rieSenia online webinar Inovacie
v zdravotnictve. Hovorilo sa o aktualnych
svetovych trendoch v oblasti digitalnych ino-
vacii v zdravotnictve a spoznali sme pribehy
Uspesnych.

-red-

ditela kontrolu a zabezpecovanie kvality, re-
gistracné, medicinske a farmako-vigilan¢né
oddelenie.
V sUcasnosti pracuje vo vlastnej spolo¢nosti,
¢o jej umozriuje skibit pracu a rodinu so svojim
chronickym ochorenim, od 16 rokov sa lie¢i na
reumatoidnu artritidu.
Pravidelne publikuje a aktivne vystupuje na
medzinarodnych konferenciach. V roku 2011
ziskala na konferencii v Mexico City cenu za
publikaciu o farmakoekonomickom hodnoteni
ockovacej latky. V roku 2018 dostala ocenenie
na konferencii v Barcelone za posterovu pre-
zentaciu dostupnosti génovej liecby v Eurdpe.
Dlhodobo prednasa na Slovenskej zdravotnic-
kej univerzite zaklady epidemioldgie a Statisti-
ky, ako aj vedenie a vyber klinickych Studii s cie-
[om vyuZitia vystupov pre zhodnotenie klinickej
Ucinnosti, bezpecnosti a pre farmako-ekono-
mické hodnotenie lieku. Na SAMBA v Brne
vyucuje, ako externy lektor Osobnostny rozvoj.
Aktivne ovlada anglicky, Spanielsky a taliansky
jazyk. Je vydata a ma dvoch synov.

-red-

Chlieb a maslo

Nie je chlebik ako chlebik. Je to prevazne
sacharidové jedlo. Dlhodobo sme sved-
kami medialnej masaze namierenej pro-
ti sacharidom a pSenici zvlast. Tvrdi sa,
ze z chleba sa priberd. Nepriberd sa vsak
z chleba, ale z toho, ¢o je v iom a z toho,
kolko ho zjeme. Ano, byt dlhodobo bez
sacharidov vedie ku schudnutiu. Zaro-
ven hlavne dlhodobd absencia sacharidov
v strave spomaluje metabolizmus, vznika
jojo efekt, casom moze dojst k poskodeniu
zdravia a aj niektorych funkcii myslenia.
Absolutne SkrtnUt prijem sacharidov je jed-
noducho neprirodzené.

Prvou volbou musi byt celozrnny chlieb.
Nedajme sa oklamat nazvami ako
viaczrnny, fitness, Cierny, ceredlny, ¢i tma-
vy chlieb. Ak nemaju celozrnny, kipte rad-
Sej knackebrot, alebo razny chlieb. Energe-
ticky sU vsetky chleby rovnaké, celozrnny
vSak obsahuje mnozstvo Zivin, vitaminov
a vlaknin. Taktiez mierne znizi glykemicky
index. Idedlny je aj kvaskovy chlieb, ktory
je vyborne stravitelny. Pozor, kvdsok musi
mat bezpodmienecne svoj 24 hodinovy
cas zrenia, inak to je o nicom. Kvasok i ta-
kyto chlebik si vieme upiect aj doma. Roz-
hodne sa neodportca konzumovat starsi
tvrdy chlieb, ¢i pecivo. | ked to nevidime,
zhruba po dvoch az troch diioch zacne rast
Skodlivych plesni, ktoré casto vyvolavaju
alergické zdurenie sliznic v dutinach, na-
sledne bolest hlavy, pripadne iné zaziva-

Chlieb s maslom, najchutnejsie rariajky na svete!

cie problémy. Ak je chlieb vizudlne nacaty
plesiiou, ide o mykotoxiny — aflatoxiny,
do kosa s nim! Toxinov sa nezbavite, ani
ked chlieb obalite vo vajicku, ¢i zamrazite.
Ziadne orezanie nepomdze, je nenavratne
Skodlivy pre organizmus. Pravidelnd kon-
zumacia starého chleba podla vedeckych
vyskumov moéze sposobit i rakovinu. Aby
ste rizika obmedzili na minimum, kupujte
iba Cerstvy chlieb. Nekupujte ho nakrajany,
neskladujte ho v chladnicke, ale v, platen-
ku“, ¢&i papierovom vrecku na suchom
mieste. Priznajme sa, Zze mnohi z nés ne-
chaju chlieb zabaleny v plastovom vrecku
niekde v kuchyni, kde sa vari, vznika para
a vlhkost. Chybal!

Navod na pecenie kvaskového chleba lahko
najdete nainternete.

Maslo

A opakujem sa, nie je maslo ako maslo.
Maslo je tuhy mliecny produkt, ktory je
vyrobeny z mlie¢neho tuku a vody. Je do-
lezitym zdrojom prirodnych Zzivocisnych
tukov a vitaminov, ktoré su vstrebavatelné
iba vdaka tuku v nom. Nemalo by obsaho-
vat lepok a ma obsahovat minimalne 82%
tuku. Skutocné maslo je pre organizmus
vhodnejsie, ako iné lahko roztieratelné
rafinované masld. Pravé maslo sa lahsie
uvolni do krvného obehu a travenia a ne-
zatazuje hladinu cukru v krvi. U¢inné latky

v masle su: bielkoviny, sacharidy, voda,
vapnik, zelezo, horcik, fosfor, draslik,
zinok, jod, biotin, molybdén, selén, sodik,
mangan, chrom, cholin, omega 3, omega 6
mastné nenasytené kyseliny, vitamin A, B,
D a K, kyselina listova, kyselina pantoténo-
va a betakarotén. Samozrejme, je potreb-
né natierat ho na chlebik velmi striedmo,
pretoze hladina tukov je v iom predsa len
vysoka. | ked, ¢o sa uz vyrovna poriadne
natretému krajcu chleba s maslom?

Zdroj internet:

Profimedia.sk, Zdravie.Pluska.sk,

www. badatel.net, www.chudnutie-sko.sk,
sarm.pluska.sk, www.peknetelo.eu

Elvira Bonova
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CRIEPKY LUDSKOSTI

MIESTNE POBOCKY

Trikrat o istotach

Prvy pribeh je o mojich dvoch vnucatach.
Nezavisle od seba prisli cez prazdniny s tou
istou otdzkou. Ze ¢i sa neda byt nesmrtel-
nym. Martinkovi, ma 10 rokov, zomrela
nasa Marina, Janke, 8 rokov zasa blizka
tetuska. Ako toto vysvetlit tak malym de-
tom? Tak som to zhrnula asi takto. V Zivote
mame dve istoty. Ze sme sa narodili a Ze
raz odideme. Byt nesmrtelnym nie je dobry
napad, pretoze by sa museli prizerat, ako
odchadzaju rodicia, surodenci, kamarati
a vsetci, ktorych [Ubia. A tak by ostali sice
Zivi, ale bali by sa niekoho Ubit, lebo by raz
o neho prisli. A ked o niekoho pridete, tak
to boli. Rozobrala som tému Zivota a smrti
v prirode, odchod nasho Gordonka, psika,
ktorého obaja [Ubili a snazila som sa im
vysvetlit, ze ak clovek zomrie, je dolezité
spominat na to pekné a ze dusic¢ky na nich
vzdy budu davat pozor a budy o nich ve-
diet. No ¢o som mala iné povedat?? Vnuk
dlho ni¢ nehovoril, hlboko sa zamyslel
a potom z neho vyliezlo. ,No asi nie je az
taky dobry napad byt nesmrtelnym." Vnuc-
ka, moja Janicka, zas hovori. ,Babka, ale ja
nechcem, aby sizomrela!" Poriadne som to
predychala a povedala som, Ze sa este ni-
kam nechystam. A Ze i keby sa naozaj nieco
mne alebo dedovi stalo, stale na nu bude-
me davat pozor. Nastastie to dalej neriesili.
A mna len milo prekvapuje, Ze sa na takuto
zdsadnu vec pytali prave mna.

Druhy pribeh je o nas vSetkych a o tom, ¢o
prave v tomto roku prezivame. Hovori sa,
ze Clovek si zvykne aj na Sibenicu. A my
sme si zvykli, mnohi sami sebou uisteni, ze
ked sa ndm nic nestalo v prvej vine korony,
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tak sa ndm ni¢ nestane ani teraz. Vela fudi
ma akusi podla mna falosnu istotu, ze im
sa jednoducho nemoze nic stat. Veria, ze
budy cestovat kam chct a kedy chcy, ze
predsa musia zavinsovat rodine k tomu (i
onakému sviatku, ze musia ist do obchodu
nakupit rodine darceky, ze ved si davaju
pozor. Nemo6zu odmietnut navstevu, pre-
toze ti druhi by sa urazili, nutne potrebuju
nové saty, ¢i topanky, nutne musia nakupit,
ked sU vyhodné akcie. Maju jednoducho
x dovodov, preco pre istotu nesediet doma
na zadku. A ¢o prekvapuje mna, su to Casto
starSi a nie zdravi ludia, ktori bohorovne
tvrdia, Ze ich znami a rodina suU stoper-
centne zdravi a oni sa nemusia nicoho bat.
Kazdému normalne mysliacemu ¢loveku je
jasné, ze sa moézeme nakazit, i ked bude-
me dodrziavat vsetko, ¢o sa d3, riziko vzdy
existuje. Ale provokovat osud kvoli mali-
chernostiam a kvoli akejsi podivnej vnutor-
nej istote, ktoru si z vlastnej pohodlnosti
vypestovali, jednoducho nie je v poriadku,
je to v rozpore so zdravym rozumom a pu-
dom sebazachovy.

Posledny pribeh sa odohral tak pred 20 rok-
mi a pre mna bol velmi zvlastny. Bolo to
v zime a ja som medzi dvoma pochodzkami
mala tak hodinku a pol volna. No ¢o s tym?
Reku, zajdem si na kavu, niekam do tepla,
precitam par stran knihy a pockam. Vosla
som do prvej kaviarnicky po ceste. Bolo tam
len par stolov, vsetky obsadené. Smola. Uz
som sa chcela otodit, ked na mna niekto zo-
zadu zamaval. Myslela som v tom Sere, zZe
je to niekto znamy a rozhodla som sa ostat.
Pri stole pre dvoch vsak sedel mne Uplne

neznamy pan, tak o dvadsat rokov star-
Si. Pokyvol hlavou, aby som si prisadla a ja
som tak v znacnych rozpakoch urobila. Ni¢
nehovoril, hladel pred seba a bradu si opie-
ral o palicu. Objednala som si kavu a celd
nesvoja som nevedela, ¢o s rukami, ¢o s no-
hami. Citat mi bolo trapne. Kradmo som si
ho obzerala. Ked sa nase odi stretli, jeho
mali taky vodnaty modru farbu, ozval sa.
Ako keby hovoril sam pre seba. ,Stratil som
istotu. Zomrel mi kamarat. Roky sme hra-
vali achy a teraz ni¢." ,Uprimnu sUstrast,"
vykoktala som a on pokradoval. ,Zenu a deti
som nikdy nemal, len kamaratov, s ktorymi
hram Sach. Uz nemam v ni¢om istotu, len
sa tak motam." Neviem, ¢o do mna voslo,
ale ako na povel som spustila. ,Mate isto-
tu, mate este kamaratov, mate spomienky
na priatela, mozno sa Vam o nom sniva,
alebo pri hre si na neho spomeniete. Urcite
si pamatate na Vase suboje, kde ste vyhra-
li, ¢i kedy vyhral on. A to su istoty! A dalsia
je, ze sa s nim urcite stretnete!" Pozeral na
mna, ako na atrakciu v cirkuse a ja som sa
hanbila az pod zem, Ze som mu takto siah-
la do Zivota. Zacala som sa ospravedIro-
vat, ale on zodvihol ruku a zarazil ma. Kava
bola dopita. ,Madam, smiem Vas poziadat
o laskavost? Rad by som zaplatil Vasu Utra-
tu." Bola som taka popletena, Ze som len
prikyvla.Pomoholmidokabata, starosvetsky
mi pobozkal ruku a jediné, ¢o povedal, bolo
dakujem.Anineviem, akosom odtialvypadla
a eSte dlho som to v hlave rozoberala. Preco
sa prave mne deju takéto veci? Netusim. Ale
s istotou viem, Ze sa mi deju Casto.

Elvira Bonovd

Spravy o cinnosti miestnych pobociek a klubov v 2. polroku 2020

L PRe — Miestna pobocka Banska Bystrica

Leto a jesen v Banskej Bystrici

Leitmotivom d¢innosti mnohych pobociek
je vtomto roku snaha prispdsobit sa zme-
nenym podmienkam koronakrizovych ca-
sov. Myslime si, Ze sme tUto vec spolocny-
mi silami zvladli, ba tréfame si povedat, ze
nepriaznivé podmienky nas dokonca moti-
vovali k dalSim aktivitam.

V nasich podmienkach prisposobit sa zna-
menalo preferovat aktivity pohybové,
v exteriéri. V. mnohom nam pomohol dalsi
ro¢nik nasho projektu ,Rozhybme sa s re-
umou!™. Aktivny pohyb vytvarany tymto
projektom predstavuje vyuzivanie techniky
NW chodze, ku ktorému sa pridruzilo pra-
videlné cvicenie jogy vo verzii pre reumati-
kov. Pocas trvania projektu vznikla solidna
tradicia pravidelnych stretnuti. Vytvoril sa
navyk hybat sa, ktorého benefitom bolo aj
vytvorenie zdielného spolocenstva.
TeSime sa, ze sme mobhli privitat reumatic-
ké leto aktivne a s radostou. V prvom rade
radi konStatujeme, Ze ch6dza NW a joga
pre reumatikov v Bystrici pravidelne na-
chéadzaju svojich skalnych nadSencov. Ti sa
stretavaju jedenkrat do tyzdna, aby pohy-
bom utuzovali svoje zdravie. Bonusom je
moznost spolocnych posedeni pri kavicke
po tréningu.

Okrem pravidelnej chodze, ktory realizu-

jeme v areali parku pod Pamatnikom SNP,
organizujeme aj turistické NW vychadzky
do okolia ndsho mesta, tu je vzdy moznost
objavovat nieco nové.

A tak sa stalo, ze sa nam podarilo spojit vy-
let do Slovenskej Lupce s kulturnym zazit-
kom navstevy zamku a divadelného pred-
stavenia miestnych ochotnikov, alebo sme
mohli navstivit Bystriansku jaskyrnu, mos-
tenické mineralne pramene, ¢i arborétum
vo Zvolene. Spolo¢nym menovatelom akcii
bola vyborna nalada a ta je tou najlepsou
reklamou pre nase dalSie podujatia.
Tahakom nasej reumatickej jesene bol uz
piaty rocnik oblubenych prednaskovych
stretnuti s lekarmi pod nazvom ,Beseda
s lekarmi bez bieleho plasta". Podujatie
slubovalo zaujimavé prednasky na témy
diagnostiky a liecby zapalovych ochoreni,
vztahu reumy a Covid-u a ochoreni vyply-
vajucich z reumatickych ochoreni. V prvej
Casti predndsajuce: MUDr. Kmecova,
MUDr. Skamlova a MUDr. Tuchyriova for-
mou prezentacii jasne, zrozumitelne a za-
ujimavo objasnili problematiku, ktora bola
naplnou ich prednasok. S radostou sme pri-
jali, Ze sa na konci stretnutia bezozvysku
vyplnil priestor na otazky nas, pacientov.
Na zaver len jeden postreh: sme velmi radi

sucastou takého velkého 30 roc¢ného spo-
locenstva, akym je Liga proti reumatizmu
na Slovensku. Citime vasu podporu a daku-
jeme za nu.

Magr. Jaroslav Becka,
predseda LPRe —MP Banska Bystrica
banskabystrica@mojareuma.sk

L PRe — Miestna pobocka Bardejov

MP Bardejov ovladla severska schoédza

Tento rok je iny. Je to rok plny zakazov, prika-
zov. Je torok, v ktorom je viac ako po ostatné
roky v popredi zdravie. Aj my, v Bardejovskej
lige, sme sa k tomuto problému postavili
zodpovedne. Za uplynulé obdobie nasich
spolocnych akcii nebolo az tak vela, zato
jednotlivo ich bolo dost... Nasu ligu naplno
ovladla severska chodza.

Nordick Wolking, alebo jednoducho ,pa-
lickovanie" ako to my familiarne volame sa
u nas dostalo jasne do popredia. Nasi cle-
novia ,palickovali* jednotlivo, ale obcas sa
stretli aj viaceri a dali si , kolecko" okolo rieky
Topla. Navzajom sa povzbudzovali a posiela-
li prejdené kroky nasej zapisovatelke Milke,
ktord ich nasledne spocitala a poslala dalej.
,Palickovalo" sa celé leto. Niektoré nase
clenky objavili caro severskej chodze az na
lieceni, kde sa tato chédza stala sucastou ich
procedur, ale hlavné je, ze im to vydrzalo aj
po navrate domov.

Leto bolo krasne a na jeho konci sa nam pred-
sa len podarilo stretndt sa. A nebolo to len

také obycajné stretnutie pri kavicke, pretoze
namiesto kavy sa podaval gulas a varena klo-
baska. Pod altankom bol prijemny chladok
a vyborna nalada akiu dokazu vytvorit len
[udia, ktori maju radost z toho, Zze sa mo6zu
navzajom stretnUt a porozpravat. Vsetci Cle-
novia, ktori prisli, chvalili nielen kuchara, kto-
rym bol manzel nasej pani predsednicky Daj-
ky za fantasticky gulas, ale aj Uzasny napad
na netradi¢né stretnutie. Vyrozpravali sme sa
do sytosti, o rodine, o nas, o nasom zdravi,
skratka o tom Co nas trapi na tele, ale aj na
dusi, pretoze aj o tom tieto nase stretnutia
su. Niekedy je stretnutie s tym spravnym
Clovekom lepsie ako tisic doktorov. A aj takto
nejako vnimame nas rekondicny pobyt, ktory
travime uz neviem kolky rok v poradi v hoteli
Solisko na Strbskom Plese. Vzhladom na si-
tuaciu, ktord trapi cely svet, sme dlho uva-
zovali ist alebo neist. Na jednej strane bola
zUriaca epidémia, ktora sa znovu zacala roz-
mahat a na strane druhej krasne prostredie
malebného hotelika rovno na brehu Strbské-

ho plesa, ale hlavne skveli [udia, s ktorymi sa
¢lovek nikdy nenudi. Ked to spocitate doko-
py, vyjde vam z toho prislub UZasného relaxu
a krasnych spomienok.
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ISli sme, ved nejako uz len bude. A bolo. Vylet
do Bachledovej doliny na Chodnik v korunach
stromov dopadol na jednotku. Aj pocasie nam
prialo a vyhlad z vrchu veze stal naozaj zato.
Potom sa nejako zacalo kazit pocasie, ale
aj prechadzky okolo Strbského plesa maju
svoje Caro. Samozrejme, ze s nasimi dobry-
mi spolo¢ni¢kami ,pali¢ckami®. Cas po veleri
sme opat travili spolocne. Stretavali sme sa
na chodbach hotela, dali dokopy kresla, ktoré

tam pre tento pripad boli a hackovalo sa jedna
radost. Tento rok sa tvorili hackované hracky.
Verim, ze vnucata nasich ¢leniek z nich mali
velky radost.

Palicky nechybali ani na prechadzke v Bar-
dejovskych kupeloch. Uz s obmedzeniami,
ktoré nam nedovoluje ist vo vacSom pocte
sme si aspon takto pripomenuli SDR, ktory je
venovany chorobe, ktora trapi nas vsetkych
a zaroven sme si vychutnali jesenny krasu

LPRe — Miestna pobocka llava

Preco som v Lige proti reumatizmu, aj ked' nemam reumu?

Na tuto otdzku nemam jednoznacnt od-
poved. Niekedy si myslim, Ze je to hra
osudu, inokedy zhoda nahod a niekedy, ze
to dokonca chcel ten tam hore. V Zivote
sa mi striedali obdobia, ktoré povazujem
za Uspesné, kedy som musel nosit sako
a kravatu na pracovisku, navrhovat opera-
tivne rieSenia a tvarit sa ako keby som bol
»nenahraditelny." Dobre si vSak pamé&tam
aj obdobie, kedy som sa iSiel prihlasit na
Urad prace, kde som sa stretol s dolezitymi
Uradnikmi* a ziskal som Statut ,nezamest-
nany."

Keby som bol dobry psycholdg alebo spiso-
vatel, urcite by som toto obdobie vedel po-
pisat profesionalne. S odstupom ¢asu som
si ho rozdelil na niekolko ¢asovych Usekov.
To prvé sa zda najlepsie, pretoze sam sebe
si zdovodnujete, aké je fantastické, Ze ne-
musite rano vstavat a ze vas nikto nenaha-
na, preco toto nie je tam a toto hentam. To
druhé bolo uz horsie, lebo mi zacalo pre-
kazat, ze ma nikto nenahana, preco nie je
splnena dohoda a vybrany dodavatel. Treti
Usek bol uz Uplne zly, ked som zistil, Ze mi
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chyba kontakt s ludmi a takmer nikto mi
pracovne netelefonoval a dokonca ma ani
nikto nezdravil. Pozdravenie sa da nahradit
tak, Ze sa pokusite pred zrkadlom pozdravit
sam seba, ale to nie je ono. A telefonovat
sdm sebe? To je tak trochu ako cesta z moj-
ho bydliska do Prahy cez KoSice.

Pre mna nastalo obdobie hladania prace -
roboty, zasielania Zivotopisov a zUcastno-
vania sa na vyberovych konaniach. Podniky,
ktoré som navstivil, som sis odstupom ¢asu
zaradil do troch skupin.

Pohovory vzdy zacinali snahou navodit ne-
formalnu atmosféru, kde po kratkom case
prisla otazka typu ,...a tak mi este cosi po-
vedzte o sebe?" A tak som vzdy opakoval to
isté a odvolaval sa na Udaje, ktoré som uvie-
dol v mojom ,curriculum vitae." Po skonce-
ni pohovoru mi slusne podakovali za zau-
jem o pracu v ich podniku a s informaciou,
ze mi daju vediet, bol pohovor ukonceny.
Do prvej skupiny som zaradil podniky, ktoré
sa nasledne vobec neozvali a priznam sa, ze
v takom podniku by som nechcel pracovat.
Do druhej skupiny som zaradil podniky, od
ktorych som dostal odpoved, ale zvycajne
tam bolo napisané: ,,...Je nam [Uto, ale nasli
sme vhodnejSieho kandidata, zaradili sme
Vés viak do naSej databazy." Jednoducho
sa dalo prelozit: ,...Neotravuj, uz si po se-
zéne."

| ja si pamatam obdobie, kedy som si vypo-
¢ul Zivotné pribehy uchadzacov o zamesta-
nie a mal som moznost rozhodnut o prijati
alebo neprijati do zamestnania. Ale jeden
z nich bol nie len najkratsi, ale aj najkrajsi.
Na moju otazku ,povedzte mi Cosi o sebe,
ale hlavne o Vasich zlych vlastnostiach,
lebo keby sme zacali dobrymi, boli by sme
tu dlho," odpovedala zaujemkynia o robotu:
»Neviem ¢o by som Vam o sebe povedala,
ja som len taka obycajnd mama od dvoch
deti." Povedzte, da sa takato osoba neza-
mestnat?

Najzaujimavejsia odpoved prisla od firmy
z Ceskej republiky. Bolo tam stru¢ne na-
pisané: ,....Je ndm lito, ale my cizince ne-
zaméstnavame."

.Do prdele,* /Doparoma?/ fikam si, ,to
snad neni mozné, napsal jsem tam Zivoto-

okolitej prirody. Pestré sfarbenie stromoyv,
sum listia pod nohami a pritomnost oso-
by, s ktorou sa citite prijemne a uvolnene je
ozajstny balzam na telo a dusu.

Adriana Samekova - autor ¢lanku

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

pis v ¢estiné, zkontroloval jsem gramatikuy,
pfiznal jsem se, ze mam i ceské obcanstvi
i kdyz jsem mél obavy, aby se to Kalinak
nedovédél a do rubriky, které jazyky ovla-
date, s hrdosti jsem napsal, ze i jazyk cesky
slovem i pismem. No i tak to nepomohlo."
A tak som s pocitom nepotrebnosti stal
pred rozhodnutim ako dale;.

Po nejakom case som si v naSom malom
meste tykal aj s fudmi, u ktorych bolo taz-
ké dohladat adresu ich trvalého bydliska
a ktori pri stretnuti so mnou takmer vzdy na
mnia volali, ¢i nepéjdeme na jedno a ja som
takmer vzdy odpovedal, Ze na jedno sa neo-
plati a oni bezmala vzdy sUhlasili. A vzdy to
aj tak dopadlo.

Pre kazdého nezamestnaného je to nebez-
pecné obdobie.

Pokialma aj zivot dve tvare, tU dobru a aj to
horsiu, ja som mal Stastie, Ze sa mi podarilo
vdaka rodine a znamym preklopit Zivot na
tU lepSiu stranu.

Ani som si neuvedomil, Ze sa odrazu zU-
¢astiiujem na priprave réznych akcii pripra-
vovanych v nasej pobocke Ligy proti reu-
matizmu v llave s pomocou svojich kolegov
a kolegyn.

A ked som len tak pre seba vyhodnotil
podujatia uskutoc¢nené v roku 2019, m6zem
s hrdostou potvrdit, Ze takmer 300 nasich
clenov sa zrelaxovalo na termalnom kupa-
lisku v Podhéajskej, 54 ¢lenov sa zUcastnilo
na poznavacom zajazde do Prahy, 15 ¢lenov
stravilo predizeny vikend v Londyne, 49
¢lenov bolo na predstaveni v nitrianskom
divadle a 49 ¢lenov na viano¢nych trhoch.
Chodzou v systéme ,Nordic walking" sme
nachodili niekolko miliénov krokov.

Mam viac ako sto novych znamych, vela
priatelov a je milé polut po vydarenej akcii:
....Bolo ndm dobre, podarilo sa, a podobne..."
Ked pozerdm na tieto &isla, tak som pre-
svedceny, ze tu je kdesi zakédovany dovod,
preco som v Lige proti reumatizmu na Slo-
vensku — v nasej pobocke v llave, aj ked t0
~potvoru" reumu vlastne ani nemam.

Ing. Jozef Rosenbaum,
podpredseda LPRe — MP llava,
ilava@mojareuma.sk

| PRe — Miestna pobocka Kosice

»A tak sme sa na tento jubilejny rok tesi-
lit"...urcite si takto povzdychli vsetci cle-
novia Ligy proti reumatizmu na celom Slo-
vensku.

Zial, hlavnym organizatorom ludskych Zi-
votov a celej spoloc¢nosti je v tomto roku
neviditelny ,manazér" sveta, COVID-19.
Zasiahol aj nas, necakane a ako silny blesk
z jasného neba spalil takmer vietky smelé
plany, pripravované podujatia, ktoré sme
chceli pre nasu vySe 200-Clenny zaklad-
fu v tomto jubilejnom roku zorganizovat.
Kym ostatné roky sme museli z mnozstva
vytycenych a aj splnenych cielov nasej po-
bocky vyberat iba stru¢ny prehlad z toho
najlepsieho, aby sa neprekrocila nor-
mostrana bulletinov, teraz mézeme infor-
movat o vietkych.

ESteZe si v lete koronavirus Cerpal dovolen-
ku a doprial aj nam aspori stretnutia vyboru
a zorganizovanie niektorych podujati.
Planovana marcova vyrocna ¢lenska scho-
dza sa uskutocnila az koncom juna. Hlav-
nymi bodmi programu bolo zhodnotenie
Uspesnej a bohatej cinnosti v roku 2019
a ¢inorody plan prace na tento rok. Z neho
sa viak splnilo okrem spominanej schodze
iba par bodov:

Neodmyslitelnou sucastou naSich aktivit
sU 6-diiové rekondi¢né pobyty.

Tradi¢ny majovy pobyt v Bardejovskych ku-
peloch nam zmaril koronavirus. Po letnom
uvolneni opatreni sa nam ten augustovy
v Liptovskom Jane v hoteli AVENA podari-
lo zrealizovat. ZUcastneni ¢lenovia si uzili
krasy Liptova s ¢astymi prechadzkami, tu-
ristikou, plavanim, ¢i rehabilitaciou a napla-
novanymi procedtrami. Sucastou programu
boli vylety do okolia, Sportové sutaze, kul-
turne akcie, grilparty, ale najma kreativny
kurz PAVERPOLART z tvorivej dielne nasej
predsednicky Zuzky Bendikove;j.

| PRe — Miestna

Cinnost Miestnej pobocky Poprad v druhom
polroku velmi ovplyvnil koronavirus.

A to vzhladom na vyvoj pandemickej situa-
cie, ako aj na rizikové zloZenie nasich ¢lenov
(vek a zdravotné komplikacie a s tym spoje-
na znizena imunita). Uplne sme zrusili vietky

Pred dalS$im lockdownom sme este stihli
v tretom septembrovom tyZzdni zrealizovat
klasicky /uz 10 rokov po sebe/ rekondi¢ny
pobyt na Zemplinskej Sirave. V hoteli Che-
mes mame tam vsetko na jednom mies-
te: ubytovanie, stravovanie, procedury,
bazén, wellness a rézne spolocenské hry.
Nechybala pravidelnd rannd rozcvicka
a rozne sutaze. Priaznivé pocasie prialo
turistike a aj vyletu k Vinianskemu jazeru.
V ramci kultUrneho programu sme navsti-
vili MUzeum moderného umenia Andyho
Warhola v Medzilaborciach, slavneho ta-
mojsieho rodaka z nedalekej obce Mikova.
Sucastou pohybovych aktivit nielen na po-
bytoch je samozrejme ¢im dalej tym viac
popularnejsia severska chédza s palickami
NW. Asporize lockdown nebrani prechadz-
kam v prirode a tak nasi statocni walkeri
pokracuju v zbierani NW krokov do pro-
jektu ,Pohnime sa s reumou!", kde sme vz
od jeho vzniku stéle najuspesnejsi. Zatvo-
renie telocvi¢ni a Sportovisk, ¢i kultdrnych
institucii, az na menSie odchylky aj nam
zabrzdilo pravidelné utorkové a Stvrtkové
cvicenia a navstevu planovanych koncertov
a divadelnych predstaveni.

Nakolko sa nasa ¢lenska zakladna rozsiru-
je, zvysuje sa dopyt po rekondi¢nych poby-
toch, aj Ucasti na réznych podujatiach. Nie
je lahké uspokojit poziadavky vietkych ¢le-
nov, preto si priprava harmonogramu akcii,
¢i ich samotna realizacia vyzaduje dosled-
nu a preciznu pracu vyboru na cele s nasou
akénou a tvorivou predsednickou.
Koronavirus aj nam prekazil mnoho dal-
Sich zaujimavych planovanych podujati.
V septembri sme sa tesili na prvy vyhliad-
kovu plavbu lodou po Bodrogu az do Ma-
darska, ale od 1. septembra nasi susedia
uzavreli hranice. S radostou sme pripra-
vovali a olakavali oktébrové akcie k SDR

pobocka Poprad

spoloc¢né akcie, dokonca sme museli zrusit aj
velmi oblUbené posedenie pri gulasi. S ¢lenmi
sme komunikovali telefonicky a e-mailami.

Nasi ¢lenovia individudlne navstevovali ter-
malne kupalisko vo Vrbove, vdaka vstupen-
kam, ktoré sme im poskytli vo februari na
plenarnej ¢lenskej schodzi. Tieto vstupenky
mali pévodne platit len do 15. juna 2020,
ale vzhladom na protipandemické opatre-
nia vlady, bola ich platnost prediZena do
konca roku 2020. Podla nasich informacii
ich stihli nasi ¢lenovia vyuzit pocas hlavnej
sezdny, ked bolo termalne kupalisko v plnej
prevadzke. KedZe sa pandemickd situacia
zlepSovala, pri prilezitosti Svetového dna re-
umatizmu sme si na 8. oktébra 2020 napla-
novali ,Besedu s lekarmi bez bieleho plasta."
Zial, pre rychlo sa zhordujucu situaciu sme

2020 a 30. vyrocia LPRe SR. Nastastie nam
moderné technoldgie, hoci nie kazdy ma
k nim pristup, umoznili U¢ast na skvele pri-
pravenych a obsahovo bohatych webina-
roch a na zivych vysielaniach slavnostnych
programov.

Vietkym nam vsak chyba osobny kontakt,
podpora, vzajomné povzbudenie a zdie-
[anie nasich radosti ¢i strasti zivota a milé
stretnutia na spolocnych akciach. Jednou
z nich je z roka na rok oblUbenejsie pred-
vianocné stretnutie, ktoré ostatné roky
spajame s UspeSnym celoslovenskym pro-
jektom “Besedy s lekarmi bez bieleho plas-
ta". Zial, v tomto roku musime toto podu-
jatie ozeliet.

Verime, ze buduci rok bude rokom Uspes-
ného bilancovania nasich vytycenych cie-
[ov, splnenych priani a srdecnych priatel-
skych stretnuti hlavne v dobrom zdravi.

Daniela Mikulova, autorka ¢lanku

Bc. Zuzana Bendikova,
predsednicka LPRe — MP KoSice,
www.ligareumake.sk,
kosice@mojareuma.sk

museli toto uz pripravené podujatie tyzder
pred jeho uskutocnenim zrusit. Pri tejto pri-
leZitosti sme uz mali pripraveny pre kazdé-
ho nasho ¢lena ,protipandemicky™ balicek
(respirator FFP2, antibakterialny a antiviru-
sovy krém, vitamin C a listky do termalneho
kupaliska vo Vrbove platné do konca roku
2021). Za prisnych hygienickych opatreni
(ruska, dezinfekcia a v rdmci moznosti rozo-
stupy) sme ich odovzdali nasim ¢lenom na
parkovisku.

Dufame, Ze sa pandemicka situacia konecne
zlepsi a umozni ndm riadnu ¢innost.

Maria Galkova,

predsednicka LPRe — MP Poprad,
poprad@mojareuma.sk,
www.reumatikpoprad.sk
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LPRe — Miestna pobocka Puchov

Po takom stresujucom obdobi s pandé-
miou koronavirusu ani neviem, kde zacat.
S respektovanim vsetkych pravidiel sme
sa vzdy snazili urobit pre nase zdravie
maximum. Naudili sme sa zodpovednosti
a pokore, ale vzdy sme si nasli cesticku,
ako sa stretnut, i uz pri kavicke, alebo si
len tak zacvidit. Situacia nam nedovolila
cvicit v telocvi¢ni a ani v bazéne, tak sme
si zvolili najvacsiu telocvi¢nu na svete, pri-
rodu, pod vedenim skiUsenych cviciteliek.
Vyskusali sme raz, dvakrat, az sa z toho

stalo pravidlo. Postupne sa k nam prida-
vali aj dalsi ¢lenovia, spolo¢nost nam robi-
li palicky NW (daju sa perfektne vyuzit aj
ako pomocka pri cvi¢eni). Chodilo sa cvi-
¢it po skupinach, aby sme dodrzali vietky
opatrenia. KedZe nasa pobocka je hlavne
zamerand na pohyb, tak sme sa zadali
stretdvat dvakrat do tyzdna. Velks radost
sme mali cez leto, ked sa opatrenia zmier-
nili a my sme mohli mat Vyrocnu ¢lensku
schédzu. Bol to pre nas aj volebny rok, tak
sme hned po uvolneni karantény uskuto¢-

nili hodnotenie ¢innosti minulého roka
a volby. Novy Vybor MP PUchov v kratkej
dobe zabezpedil vylet do Rajeckych Teplic
a Podhajskej. Ucast bola velmi dobr4, lebo
vetkym ¢lenom uz chybali nase spolocné
aktivity.

Taktiez sme sa teSili aj z opekacky na
Lachovci. Pozvali sme si aj milého hosta
z mestského zastupitelstva, Mgr. Mirosla-
va Bucka. Zucastnili sme sa aj na 1. Moti-
vacno-vzdelavacom kurze Ligy proti reu-
matizmu na Slovensku.

Koniec roka sa blizi a my budeme bilan-
covat splnené a nesplnené Ulohy. Planov
bolo vela, no s urditostou moézem zaradit
do nesplnenych rekondi¢ny pobyt v kupe-
loch Nimnica. V decembri mame mat po-
sedenie pri kapustnici, aj tu bude pravde-
podobne napisané nesplnené.

Chcem sa eSte vratit ku Svetovému diu
reumatizmu a 30. vyrociu LPRe. Velké po-
dakovanie patri za perfektné zvladnutie
online vysielania Janke Dob3ovicovej Cer-
nakovej, Petke BaldZovej a vietkym tym,
ktori sa akymkolvek spésobom pricinili
o vysielanie.

Najhlavnejsie v zdravi prezit a verit, ze
bude zase dobre a s chutou sa pustime do
vietkych Uloh, ktoré si naplanujeme.

Emilia Gombarova,

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

L PRe — Miestna pobocka TopolCany

Liga proti reumatizmu 30"

Coze sa to v oktdbri deje, Ze sa vinko z flase
leje? Nasa pani ligicka je dnes uz tridsiatnic-
ka. Nech nam hlavka netresti, stredny vek je
najlepsi. Je to pani chorobicka, nasa mila re-
umicka. Co do kriZov, rik a ndzok bolest vlie-
va, lieky riesia, daju zdravia vela. Doktor radi
pohyb, ktory najviac pomaha, preto vedenie
ligy ,Nordic Walking" palicky svojim ¢lenom
rozdava.

Nasa pani predsednicka, mila nasa Janicka
zdiela nase radosti i starosti. Nie je sama, po-
mahaju priatelia, ¢lenovia timu v PieStanoch
a z pobodiek na Slovensku. Iste ma i doma
prace dost, ma viak dobry pravi ruku — man-
zela, ktory rad poradi i pomoze, tiez fotogra-
fie o Cinnosti LPRe urobi a ukaze.

Nasi ,mili ligdci* nebojme sa reumy. Dokial

nam hraju tény, nemusime mat miliény. Pria-
telia budme vospolok, kazdy defi si uzivajme,
stresy pekne ignorujme, hlavu hore hrdo
drzme. Utuzujme zdravie a optimizmus,
nech nas viera, laska a nadej v liecbe neo-
pusti. Prajme si vospolok Stastia vela, zdravia
eSte viac. Nech sa dari celej druzine, ktora

22

v NURCH-u pre nas prednasky a ostatnu ¢in-

nost organizuje.

Doktorom a celému personaluy, ktori sa o nas

staraju, zelame trpezlivost a spokojnost

v préci. Dakujeme, Ze sa s nami delia o sku-

senosti a krasne zazitky nielen z profesional-

neho zivota formou prednasok ¢i uz v bielych
plastoch alebo bez.

Zaverom si prajme vospolok:

- aby sme boli schopni dostato¢ného pohybu
pre zlepSenie zdravia,

- do dalSich 30 rokov vela chuti do prace
v Lige, celému vedeniu, ale i vSetkym cle-
nom Ligy proti reumatizmu na Slovensku,

- ¢o najviac spolo¢nych akcii, pri ktorych sa
navzajom podporime a vlejeme si obrovsku
davku optimizmu v nasom boji s chorobovu,

- Stastny dalsi rok bez COVID-19.

Olga Uzikovd, autorka textu
Tatiana Uhrinovska,

predsednicka LPRe — MP Topolcany,
topolcany@mojareuma.sk

L PRe — Miestna pobocka Trencin

Zaciatok tohto roku prebehol v plneni bez-
nych povinnosti. Usporiadali sme pravidel-
nu vyrocnu ¢lensky schédzu aj s obcerstve-
nim, kde sme si stanovili plan cinnosti na
nadchadzajici rok. V dobrej viere sme sa

rozisli a zacali plnit nase plany. No osud
sa s nami zahral a nastalo tvrdé obdobie
Covid-19 so vsetkymi, k tomu patriacimi
obmedzeniami. Tym padom boli nase pla-
ny a snahy umrtvené na minimum. Vyuzili

| PRe — Klub Bechterevikov

Mili priatelia, ¢lenovia Ligy proti reumatizmu
—Klubu Bechterevikov!

Rad by som sa vam predstavil ako novy pred-
seda nasho mladého klubu. Predneddvnom
sme oslavili sice este len prvé vyrocie vzniku,
avsak povazujeme sa za klub velmi moder-
ny, aktivny a vysoko energicky. Som osobne
velmi hrdy na to, Ze sme sucastou Uzasného
obdianskeho zdruZenia Ligy proti reumatiz-
mu na Slovensku, ktoré oslavilo tento rok 30.
vyrocie svojho vzniku.

Nas klub okrem aktivnej podpory zdravého
zivotného Stylu sprostredkiva informacie
o moznostiach najmodernejsej liecby. Nasim
cielom je, aby pacient mohol spoznat ludi
s podobnym ochorenim a navzajom si mohli
pomahat a zdielat vlastné skisenosti. V prie-
behu budiceho roka pripravujeme spolo¢né
stretnutia, Skolenia, seminare, webinare, kul-
tUrno-Sportové podujatia a iné velmi zaujima-
vé akcie.

Je otazkou kratkeho casu, kedy sfinalizujeme
aktivnu propagaciu nasho klubu na socidlnych
sietach Facebooku, Instagramu a na nasej no-
vovznikajucej internetovej stranke. Som vel-
mi rad, ze mozem dopredu prezradit novin-
ku, ktorou je vznik vlastného YouTube kandla,

ktory bude ndm, pacientom s diagndzou an-
kylozujuca spondylitida, kazdodenne zlep$o-
vat kvalitu Zivota Specidlnymi cvikmi pre nas,
hodinami jogy, zdravym Zivotnym Stylom.
Budeme na fiom zachytdvat prostrednictvom
videa kazdé nase spolocné stretnutie.

Budem velmi rad a urobim maximum pre to,
aby nas bolo v klube ¢o najviac. Som vdac-
ny za kazdého sucasného a nového ¢lena.
Osobne sa s kazdym pacientom alebo jeho
rodinnym prislusnikom, ¢i blizkym velmi rad
skontaktujem, zoznamim a budem robit v3et-
ko, aby som bol ndpomocny. Na kazdi spravu
od vas budeme reagovat a velmi sa na ne te-
Sime. Preto nevdhajte a ak eSte nie ste nasim
¢lenom, kontaktuje nas na bechterev@moja-
reuma.sk.

Na zaver by som upriamil vasu pozornost
na pred par diiami vydanut knizn0 publika-
ciu Tridsat pripadov s mojou reumou. Je to
vynimocna knizka, v ktorej sa nachadza 30
skutocnych pribehov pacientov. Mdm v nej
taktiez svoj nelahky zivotny pribeh aj ja. Od-
porU¢am vam precitat si ho a lepSie tak po-
chopit nasu diagnozu. Prave moj pribeh je pre
mfa motivaciou k pomoci druhym. Ak ¢in-
nostou klubu pomézeme aspori jednému ¢lo-

sme jediny Sancu a usporiadali sme s part-
nerskym klubom d6chodcov v Opatovej nad
Vahom vylet k chate pod Ostrym vrchom
spojeny s opekackou. Tam sme sa presli po
okoli, opiekli pripravené Spekaciky, posede-
li, zaspievali a spokojni a pIni dojmov sme
akciu ukondili. Je nam [Uto, Ze sa nemo6zeme
pochvalit viacerymi aktivitami, ale vSetci
vieme, ze v dalSom obdobi sa situacia opat
zhorsila. A tak sedime doma, riadime sa in-
Strukciami vlady a chranime seba i druhych.
Nase plany sa, zial, rozplynuli a sme niteni
¢akat na dalSi vyvoj udalosti.

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

veku a zlepsime mu zivot, budeme radi, avsak
nakolko sme velmi narocni, chceme pomoct
naozaj kazdému! Tak nevahajte a kontaktujte
nas, ¢akdme na vasu spravu.

Ing. Igor Sdlety,
predseda Klubu Bechterevikov,
bechterev@mojareuma.sk,

4421908396429
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MIESTNE POBOCKY

OPYTALI SME SA

KLUB MOTYLIK

Mila Liga,

tohtoro¢né oslavy SDR 2020 sme oslavili tak,
ako sa dalo. A musime v KM konstatovat, ze
online program bol pripraveny perfektne.
Pochvalit mézeme hlavné aktérky Zzivych
prenosov Janku a Petru, ale taktiez dakujeme
celému pripravnému a realiza¢nému timu.
Program a prednasky boli réznorodé, takze
kazdy si tam nasiel urcite to svoje.

V prednaskovom popoludni sme ocenili hlav-
ne prednasky o remisii. Kto by netizil dopra-
covat sa k remisii (?).

Informacie o novych publikaciach boli zauji-
mavé a ocenili sme i to, Zze na druhy deri sme
ich mali uz aj v postovych schrankach. Dobre
nacasované!

Seminar jogy so Silviou nemal chybu. Sku-
tocne inspirativne a eSte aj moznost vyuzit
pat videonahravok! Tu by som navrhla a oce-
nila umiestnenie videf aj naYouTube.

v Lige roky rokuce.

pod prispevkom.

KLUB KLBIK

Zavréenie a slavnostné vyhodnotenie novi-
narskej sutaze KROK malo taktiez svoje caro.
Novinarov sme videli inak ako len ich podpis

Je nam velmi[Uto, Ze sme sa nemobhli stretnut
osobne, ale takouto formou bolo umoznené
zUCastnit sa oslav SirSiemu okruhu ¢lenov.
Kto nemal moznost sledovat online prenosy,
ma moznost pozriet si zaznamy, to je tiez
velké vyhoda. Dakujeme.

Zuzana Piontekova,
predsednicka LPRe — KM,
motylik@mojareuma.sk,

info@klubmotylik.sk,
www.klubmotylik.sk,
www.facebook.com/LPReKlubMotylik

Historia LPRe SR bola urcite velmi zaujima-
va pre mladych ¢lenov, ale i pre nas ¢o sme

Niekedy nestaci ani to, ak urobime vsetko, o bolo treba

Pripravy a plany na rok 2020 boli u# od januéra v Klube Kibik v plnom pru-
de. Najvacsim projektom mal byt Rekondi¢no-integracny pobyt Klubu
Kibik 2020 v Deméanovskej Doline. Zaujem bol nevidany. Prihlsilo sa do
Sestdesiat UCastnikov z celého Slovenska. Tesili sme sa na stretnutia s dlho-
ro¢nymi priatelmi, ale zvlast sme boli pIni o¢akavania na to, ako spozndme
Uplne novych Kibikarov. VEetko ndm pokazila prva vina koronakrizy. Na
jeseri sme sa teSili do Bratislavy na podujatia Svetového dria reumatizmu
2020 a 30. vyrocia LPRe SR. Ani toto nam nevyslo pre druhy vinu korona-
krizy a epidemiologické opatrenia.

No napriek tomu sme boli s nasimi kamaratmi v kontakte v online priesto-
re. Zulastriovali sme sa webinarov a online vysielani, ktoré organizovala
Liga, ale i iné spolupracujuce organizacie. Vyskusali sme aj neformalne
debaty rodicov cez virtualne spojenie. Zapojili sme sa do tvorby viacerych
pacientskych pribehov do publikacie Tridsat pripadov s mojou reumou,
prepisu audio a video prispevkov do zbornika KROK 2018 — 2019 a vSade
tam, kde bolo treba poméct.

Klub Kibik zorganizoval 12. roénik novinrskej sitaze KROK 2019 a vydal
uz 6. zbornik.

Nesmierne nas tesia vase krasne a srdecné ohlasy, zaujem o ¢innost Klu-
bu Kibik. Cez dotazy, ¢i bude v roku 2021 oblibeny rekondi¢no-integracny
pobyt KK, nas pohariate a nitite premyslat v takmer ro¢nom predstihu.
Samozrejme, ze plany a ochota tu su. Zvlast, ked'sa do jeho priprav a reali-
zacie chcl zapojit aj novi dobrovolnici - rodicia deti z Klubu Kibik.

PhDr. Jana Dobsovicovd Cerndkovd, predsednicka LPRe — Klubu Kibik,
klbik@mojareuma.sk, www.klubklbik.sk

LPRe — Miestna pobocka
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Liptov

Pripravujeme zaloZenie pobocky na Liptove. Liptovsky Mikulds a Ruzomberok uz prejavili vazny zaujem o spolupracu. Kto sa k ndm prida
a pomoze pri rozvoji ¢innosti v prospech pacientov s reumatickymi ochoreniami na Liptove? Bude to zaujimavé a pre vietky strany prinosné.

Nevahajte! Kedy, ak nie teraz? S kym, ak nie s vami?
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Kontakt: liga@mojareuma.sk

Rozhovor s ...

Doc. MUDr. Zelmira Macejovd, PhD., MPH,
mim. prof., prezidentka Slovenskej reuma-
tologickej spolocnosti pracuje ako lekdrka
internistka — reumatologicka. Zdroven je
pedagogickou, uci na Univerzite Pavla Joze-
fa Saférika v KoSiciach na Lekdrskej fakul-
te. Ma dve, uz dospelé deti. Syn ukoncil stu-
dium na LFUPJS. Zaéal pracovat na internej
klinike a dcéra Studuje na lekarskej fakulte
v Prahe, takZe jej deti idu v slapajach svo-
Jich rodicov. Vo volnom case, ktorého vela
nemd, v zime rada lyZuje a v lete travi vela
Casu v zahrade, spolu s obrovskym psikom
Rustym, ktory vyZaduje pomerne vel'ku sta-
rostlivost a casté prechadzky.

1. Ste prezidentkou Slovenskej reumatolo-
gickej spolocnosti, ako by ste nam ju pred-
stavili?

Poslanim Slovenskej reumatologickej spo-
lo¢nosti (SReS) je prenasat do povedomia
svojich ¢lenov najnovsie vedecké poznatky
a odborné skusenosti organizovanim vedec-
kych podujati, sympozii, vedeckych kongre-
sov a inych odbornych podujati s domacou
i zahrani¢nou Ucastou. Zaroven chceme
podporovat Ucast nasich odbornikov na po-
dobnych podujatiach v zahranici a vydavat
a podporovat vydavanie odbornych casopi-
sov a publikacii. Pandémia vyrazne ovplyvni-
la ¢innost SReS a sposobila, ze vietky nase
stretnutia museli prejst do online priestoru.
Niektoré medzinadrodné podujatia boli pre-
sunuté na dalsi rok. Verim, Ze sa Coskoro si-
tudcia zlepsi a ¢lenovia SReS sa budy moct
stretdvat a odovzdavat si skusenosti aj pri
osobnych stretnutiach.

2. Preco ste si vybrali reumatoldgiu a ¢o by
ste odkazali mladym lekarom, aby si vy-
brali podobne ako Vy?

Reumatologickou bola moja mamka dr. Szi-
lasiovd a ona bola mojim najvacsim vzorom.
Avsak definitivne rozhodnutie stat sa reuma-
tologickou padlo, az ked ona nebola nazive.
Zomrela relativne mlada na onkologické
ochorenie. Vtedy padlo moje definitivne roz-
hodnutie, Ze v rdmci interného lekarstva sa
chcem 3pecializovat prave na reumatoldgiu.
Mala som pocit, Ze moju mamku by to pote-

Silo. Nikdy som moje rozhodnutie neolutova-
la, prave naopak. Mladym lekarom by som
rozhodne odporudila, aby rozmyslali aj nad
moznostou Specializovat sa na reumatold-
giu. Reumatoldgia, aj ked'je malym odborom
v medicine, zasahuje do vSetkych oblasti a to
nie iba internej mediciny, ale aj inych odvetvi
ako napr. ocné lekarstvo, ORL, neuroldgia,
ortopédia, atd. V sucasnej dobe sU vyrazne
lepsie diagnostické moZznosti a moznosti
lie¢by ako boli v minulosti.

3. Pacienti z regidonov Slovenska sa na
LPRe SR ¢asto obracaju s otazkou, preco je
malo reumatologickych ambulancii a dlhé
cakacie doby na termin k reumatolégom.
Co by sa s tym dalo robit?

Toto je problém asi celého zdravotnictva,
pretoze je celkovo malo lekdrov a automatic-
ky je aj malo reumatoldégov. Celkovy pocet
reumatoldgov v prepocte na pocet obyvate-
fov vSak nie je vyrazne mensi, ako je priemer
v Eurdpskej Unii. Problém je skor v tom, ze
pomerne vela reumatolégov je v déchodko-
vom veku a vyrazny nedostatok ich bude, ak
tito kolegovia definitivne ukoncia svoje poso-
benie. DiZka atestagnej pripravy pre reuma-
toldgiu je spolu 6 rokov po ukonceni lekarske;
fakulty. Reumatoldgia je najma ambulantny
odbor, preto by bolo vhodné podporit ho re-
zidentskym programom.

4. Reumatoldgia sa za ostatnych 20 ro-
kov velmi posunula v moznostiach liecby
vpred. V ¢om by sa veda mala este posunut
dopredu, aby sa zapalové reumatické
ochorenia dali vylie¢it?

Prelomovym by bolo zistit presny pricinu
vzniku autoimunitnych ochoreni. Odstrane-
nie tejto pri¢iny by v podstate znamenalo

vylie¢enie pacienta. Zial, k dne$nému dhu
Uplne presnd pricina tychto ochoreni nie je
znama, preto ani neexistuje kauzalna liecba.

5. Zmenili sa pacienti pocas Vasej praxe?
Ak ano, vom? S ktorymi pacientmi sa pra-
cuje lahsie - s pasivnymi alebo aktivnymi,
tzv. informovanymi pacientmi?

Ano, pacienti su viac informovani, viac &ita-
ju. Myslim, ze ak ich lekar usmerni, tak vedia
velmi rozumne interpretovat informacie,
ktoré ziskaju na internete a myslim, ze vz
maju svoj zdravy Usudok a vedia rozliSovat
pravdivé a menej pravdivé informacie.

6. Co by ste odkazali pacientom, aby ich
zivot s reumatickymi ochoreniami bol kva-
litnejsi a menej bolestivy?

Aj ked'sa stravou a zZivotospravou Uplne viet-
ko vyliecit neda, da sa tomu velmi pomoct.
Jednoznacne im odporic¢am prestat fajcit, ak
su fajciari, vyrazne obmedzit alkohol —az Upl-
ne vynechat, stravovat sa zdravo a udrziavat
si idealnu vahu.

7. Co by ste popriali Lige proti reumatizmu
na Slovensku k 30. vyrociu?

Liga proti reumatizmu sa za svoje 30. ro¢né
obdobie stala uznavanou spolo¢nostou, kto-
ra Siri osvetu ohladom reumatickych ochore-
ni a prikladne sa stara o svojich ¢lenov. Zeldm
jej, aby dalej prosperovala a aby sa jej darilo
minimalne tak dobre ako doteraz.

Dakujem za rozhovor.

, ro e
Partnerom je UCB. % by sciereee

Jana Dobsovi¢ova Cerndkova
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PUBLIKACNA CINNOST

PUBLIKACNA CINNOST

Predstavujeme 3 nove knizky

Zbornik KROK 2018 - 2019

Prvé medidlne prispevky s témou ,reuma"
sme zacali zbierat uz v roku 2000. Od roku
2008 kazdorocne organizujeme slavnost-
ny veler spojeny so Svetovym driom reu-
matizmu. Pre dobrU odozvu u novinarov,
ale aj medzi ¢lenmi Ligy, rok po roku po-
kracujeme.

V roku 2020 vychddza v poradi vz Siesty
zbornik, ktory je zbierkou prepisanych me-
didlnych prispevkov zaradenych do hlaso-
vania o udelenie novinarskej pocty KROK
v uplynulych dvoch rokoch. Usilujeme sa

Zbornik 30 rokov

o zviditelnenie pacientskych tém, zvlast
reumatickych ochoreni so vsetkym, co
v kazdodennom Zivote prinasaju a média
su prostriedkom, ako ich predstavit Sirsej
verejnosti. Cez medialne prispevky chceme
iniciovat zmeny a zlepSenia v kvalite Zivota
jednotlivcoy, ale aj globalne zmeny v systé-
me a vo verejnych politikach SR.

Spracované podla predslovu
Jany Dobsovic¢ovej Cerndkovej
k publikacii Zbornik KROK 2018 — 2019.

Ligy proti reumatizmu na Slovensku

Spracovat tridsat rokov zo Zivota obcian-
skeho zdruzenia do zbornika nebolo jedno-
duché, ale podarilo sa nam to. Pri tejto pri-
leZitosti vyddvame v roku 2020 Zbornik 30
rokov Ligy proti reumatizmu na Slovensku.
Publikacia sa deli na dve casti. V tej prvej
predstavujeme Ligu, jej milniky, bohaty pub-
lika¢nU cinnost a rozsiahly prehlad aktivit.
Nevenujeme sa len minulosti a sucasnosti,

Zbierkou pacientskych pribehov 30 pripadov
s mojou reumou podporujeme osvetu, in-
formovanost pacientov a Sirokej verejnosti
o reumatickych ochoreniach (RO) a ich do6-
sledkoch. Dlhodobo motivujeme pacientov
k starostlivosti o kondiciu s prihliadnutim na
vlastné moznosti. V¢asna diagnostika, bez-
pecna a U¢inna liecba su najddlezitejsie as-
pekty k dosiahnutiu remisie RO. Nesmieme
opomenut ani aspekt dostupnosti liecby, aby
sa uz nikdy nestalo, ze liecba pacientov sa
vrati do Cias spred 30 rokov. Vtedy este nebo-
li inovativne moznosti lie¢by reumatickych
zapalovych ochoreni. Pacientov povacsine
postupom casu a ochorenia ¢akala invalidita
a odkazanost na pomoc inej osoby. V tomto
sa uz aj do reumatoldgie dostalo viac nadeje
a optimizmu.
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ale predstavujeme citatefom aj nase plany do
buducnosti. V druhej asti najdete informa-
cie o kazdej nasej miestnej pobocke a klube.
V zavere sa Citatelom prihovara generdlny
riaditelNURCH Piestany, doc. MUDr. Richard
Imrich, DrSc., ktory hovori o dolezitosti pa-
cientskych organizacii a ich vplyve na Zivoty
jednotlivcov ale aj spolo¢nosti.

Na pozadi pacientskych pribehov mapujeme
aj historiu a vyvoj reumatoldgie na Sloven-
sku. Opisujeme moznosti liecby a starostli-
vosti o pacienta a jeho kvalitu Zivota. Viaceri
respondenti otvaraju otazku moznosti uplat-
nenia sa v zamestnani a postoj zamestnava-
tela k ich zdravotnym problémom.

Pribehy mézu poméct, pohladit aj prekvapit.
V3etky sU napisané Uprimne a s nadejou. No
zvlast chceme upozornit, Ze autori naprie¢
generaciami od deti az po seniorov, sU ob-
divuhodné osobnosti a nie len tym, ze maju
reumu. Tito ludia by pokojne mohli byt spo-
luautormi podobnej zbierky aj bez reumatic-
kych ochoreni.

Uryvok z predslovu Jany DobSovi¢ovej Cernd-
kovej k publikdcii 30 pripadov s mojou reumou
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Vyber z ohlasov od cCitatelov ...

S.B.: ...knizky mi prisli a velmi pekne daku-
jem za ne. Ani neviem popisat ako velmi ma
inSpiruju osudy ostatnych ludi.

A.J.: precitala som vsetkych 30 pripadov re-
umy, niektoré aj trikrat a urcite nie naposle-
dy. Prispevky su Uzasné a Teba obdivujem, ze
si to dala dohromady. Cely tyzden SDR som
sledovala a $koda, Ze nevysla Bratislava, lebo
to bolo perfektnéééé !!

C.J: Tedim sa, Ze niektoré z pribehov z Va-
Sej knizky Tridsat pripadov s mojou reumou
sU uz aj publikované v médiach — otvori

RECENZIE

Par slov o najnovsej publikacii PhDr. Jany
Dob3ovi¢ovej Cernakovej a kolektivu
s ndzvom ,30 pripadov s mojou reumou",
ktora vysla pri prilezitosti 30. vyrocia
vzniku LPRe SR

Najsamprv par faktov. Publikacia ma 74
stran, je nepredajna a vysla v naklade 2-tisic
vytlackov. Na jej vydani sa podielali nasi dI-
horo¢ni partnerski spolupracovnici: AbbVie,
SANOFI GENZYME, Pfizer a NOVARTIS.

Tato, pre nas formatovo netradi¢na publi-
kacia je graficky velmi elegantne spraco-
vana, po¢nuc obalkou a konciac celkovou
vnUtornou Upravou. Co do celkovej podo-
by, obsahu, a umiestnenia jednotlivych
pribehov a ich spracovania, je jednym slo-
vom vysoko sofistikovana.

Uvodnik napisala Jana DobSovi¢ova Cer-
nakova, predsedni¢ka LPRe SR a prihovor
pripravil doc. MUDr. Richard Imrich, DrSc.,
generdlny riaditel NURCH v Piestanoch.
Informuje v fiom o najnovsom klinickom
vyskume reumatickych ochoreni, ale aj
o Ulohe hormoénov a stresu na priebeh re-
umatickych ochoreni. Nemalu cast venu-
je samotnym pacientom a ich vzdjomne;j
suc¢innosti pri praci v LPRe SR. Celkom
v zavere je uverejneny prispevok Pharm-
Dr. Dominika Tomeka, PhD., MPH, MSc
z Ustavu farmakoldgie a klinickej farmako-
l6gie, Slovenskej zdravotnickej univerzity
v Bratislave, viceprezidenta Asociacie na
ochranu prav pacientov v SR. Tento ¢lanok
povazujem za zasadny, pretoze je sGhrnom
bolesti nasho zdravotnictva s priamym,
¢asto negativnym dopadom na obycajnych
pacientov. Je vecny, Uprimny a odkryvaju-
ci otvorene problémy, ktoré zdravotnictvo
bez pomoci a snahy najvys$sich orgdnov
samo v dnesSnej dobe nedokaze riesit. Do-

sa tak moznost, aby si ju mohlo precitat
este viac fudi. Je to naozaj pekné, putavé
Citanie. Pozicala som knizku aj mamine,
ktora sa cely Zivot venuje pisaniu, a tiez ju
pochvalila. :) Povedala, ze kiez by takych
kniziek, ako je tato vasa, so zmysluplnym
obsahom, pekne spracovanymi pribehmi,
vychadzalo viac.

B.K.: Knizka 30 pripadov s mojou reumou je
fantasticka. U nas v rodine koluje z ruky do
ruky. Kedy bude dalSie? :)

A.B.: Tridsat pripadov s mojou reumou som

volim si osobnu vsuvku. Pripomenulo mi to
bohov na Olympe, ktori sice vidia celt svo-
ju krasnu risu, ale nedovidia do miest, kde
ziju a trpia obycajni ludia. A tak ich jedno-
ducho nerieSia. Ned4 mi necitovat posled-
nu vetu prispevku pana Tomeka. ,Pacienti,
vzdy to bolo o nas, teraz je to uz na nas."

Podme vsak k podstate, k pacientom, ktori
sa niekedy len s velkym vnutornym seba-
zaprenim rozhodli napisat svoje pribehy.
Cez vSetky sa vinie spojovacia ¢iara. Nikdy
sa nelutuju a nechct byt lutovani. Samo-
zrejme, ze kazdy z nich preSiel obdobim
hnevu, popierania, zUfalstva a beznadeje,
ale kazdy z nich nasiel cestu, ako sa s ocho-
renim vyrovnat a jednoducho zit dalej naj-
lepsie, ako sa len da. Mnohi priznavaju, ze
sa vnutorne velmi zmenili, niektori nemali
detstvo, niektori sa Umyselne izolovali,
niektori si chorobu personifikovali, hadali
sa a bili s nou. Ale vsetci, bez ohladu na vek
dospeli, zmudreli a hladaji spdsoby, ako
s chorobou Zzit v mieri. Stali sa z nich priam
filozofi, ludia, ktori svet vidia inak, ktori sa
teSia z drobnosti kazdého dia. Prehodno-
tili svoje vztahy, stratili a nasli priatelov.
Stali sa vnimavejSimi, citlivejSimi a po-
vznesenymi nad denné ,patalie®. Dovolim
si dokonca tvrdit, Ze viaceri z nich su zreli
dat sa na verejnu osvetovuy pracu, pretoze
ich vyjadrovanie a nové chapanie sveta je
vytribené, orientované na inych viac, ako
na seba. Obzvlast si vazim rodicov, ktorym
ochoreli deti, pretoze ich trapenie je pre
obycajnych ludi nepredstavitelné a nepo-
chopitelné.

Druhou nosnou liniou prispevkov je slovo
BOLEST. Nielen fyzicka, ale ¢asto duSevna.
Je tam boj o zachovanie si vlastnej integ-
rity, o zmysluplné prehodnotenie Zivot-
nych priorit, je tam vdaka partnerom, ale

si uz precitala — je to naozaj Uzasna kniha,
velmi sa mi pacila roznorodost pribehov a aj
celkové spracovanie. Naozaj, klobUk dole
pred vasou pracou. Dakujem pekne.

K.M.: Zbornik 30 rokov LPRe SR mi posky-
tol perfektny sumu informacii a som pys-
ny, ze som sucastou takéhoto prestizneho
klubu. V Zivote ste mi mnohokrat pomobhli.
Dakujem!

V.M.: ...ked som (itala tie tazké osudy mla-
dych ludi, tak som si pomyslela, Ze ja ani ,nie
som" chora.

i pochopenie pre tych, ktori to nezvladli.
Suclastou pribehov su krasne fotografie so
zvieratami, ktoré nevnimaju cloveka ako
trosku, ale len ako priatela a ¢lena svorky,
ktory potrebuje ochranu aich lasku. Je tam
jednoducho vietko zo zZivotnych mudrosti
starych filozofov, ktorych dnes casto ob-
divujeme. Nikde nie su vycitky, hnev na
druhych ¢i zavist. Su to Cisté duse, ocistené
obrovskym, ¢asto mnohoro¢nym plame-
fiom utrpenia.

Co v8ak vo védsine pribehov nachadzame,
je aj nie vzdy citlivy, dékladny a seriézny
pristup lekarov, mnoho vypovedi o stave
nasho zdravotnictva a o vybaveni jeho pra-
covisk, o tom, ze mame len malo odborni-
kov, ktori sU schopni posudit stav pacienta
komplexne, nielen z Uzkeho pohladu svojej
$pecializacie. Ano, aj lekari su len ludia. Ni-
kdy by vSak nemali byt necitni k z0falstvu
pacienta, ktory niekedy roky hlada pravdu.
O to vadsia vdaka je menovite vyjadrovana
tym lekdrom, ktori U¢inkovali aj nad rdmec
svojich povinnosti, a ktori viacerym z auto-
rov pribehov pomohli dosiahnut ciel. Po-
znat diagnozu, liecit sa, bojovat.

Co povedat na zaver? Je to velmi pésobi-
vé dielko. S fotografiami, ktoré prezentuju
pacientov a zdo6razfiuju a poddciarkuju ich
pribeh. Je to dielko, ktoré by si zaslVzilo ¢o

lujem!

Mame cerstvy KROK

Zbornik KROK 2018 — 2019 bol vydany ako
nepredajnd publikacia v naklade 5oo ks
vytlackov s rozsahom 68 stran. Vysiel vda-
ka Lige proti reumatizmu SR, Klubu Kibik
a podpore asignovanej dane z prijmu, ako
aj vdaka darovanému vytazku z benefic¢-
ného koncertu Domu umenia v Piestanoch
2020 v prospech Klubu Kibik. Tato pocta
novinarom je vyznamna svojim rokom vy-

27



www.spravnadiagnoza.cz/mukopolysacharidoza

Trapi Vase dieta uz
niekol'ko rokov reumatické
ochorenie?

Pribudaju dalsie
zdravotné problémy?

opakované operacie pruhu
ochorenie srdca
zakal rohovky

syndrom karpalneho tunela

VIAC INFORMACI._SA'DOZVIETE PRI
NAVSTEVE VASHO DETSKEHO
REUMATOLOGA.

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

dania, ale aj obsahom ich prispevkov.
Tradicne boli hlasmi ocenené printy, te-
levizne a rozhlasové relacie poslednych
dvoch rokov. Vybrali sme si z tych, pre
nds najzaujimavejsich, ale vSetky prispev-
ky priniesli obsahovo névum informacii,
pocitov, zazitkov ¢i novych odbornych
poznatkov. Co oslovilo najviac mfa, je
smutné slovenské prvenstvo vo vyskyte
choroby (ciernych kosti. Nevedela som
o tom ni¢, no dnes uz viem, ze je liek, ze
nasi ¢lenovia, ale i odbornici sa zapojili
do aktivneho boja s touto pliagou a Ze je
nade;j.

Nebudem pisat, kto vyhral, pretoze vyhrali
vsetci. Tradi¢ne ma publikacia elegantny obal,
vdaka nasim prepisovatelom presny a kvalit-
ny obsah a stava sa uz neoddelitelnou sucas-
tou Ligy. No a samozrejme vdaka novindrom,
reportérom, redaktorom a dalSim spolupra-
covnikom za to, ze nam zachovavaju stalu
priazen a pomahaju tak plnit nase ciele.

Nieco o Zborniku vydanému k 30. vyrociu
vzniku LPRe SR

Tato 43 strankova publikacia editorky Jany
Dob3ovi¢ove] Cerndkovej vysla v 2-tisi-
covom naklade vdaka podpore Pfizer,
SANOFI GENZYME a NOVARTIS, ako ne-
predajna publikacia, len pre nds. V Uvode
predsednicka LPRe SR v sUhrne pripomina
najdolezitejSie Ulohy a niektoré vyznamné
aktivity Ligy. V obsahu najdete vSetko. Per-
fektne rozclenené, logicky a prehladne po-
spajané, nezabudlo sa skutocne na nic. Ani
na plany do blizkej i vzdialenejSej buducnos-
ti. Najdete tu vynatky zo spomienok, chro-
nologicky zostavenu histdriu Ligy, komplex-
né informacie o publikacnej cinnosti, ale
i spravy z miestnych pobociek a klubov.
Jednotlivé pobocky si pripominaju svoju his-
toriu, ale spominaju i na ludi, ktoriich pracu
vejSie prispevky, nez ich bezne uverejnuje-
me v nasom bulletine. Najdete v nich i kon-

Sutaz Cena EDGARA STENA 2021

eular s

S radostou Vam oznamujeme, Ze aj v roku
2020 vyhlasuje EULAR sUtaz o Cenu Edga-
ra Stena 2021. Témou tohtorocnej sUtaze
Ceny Edgara Stena je: ,,Ako mi digitalne
rieSenia pomahaju v mojom reumatic-
kom Zivote".

Vyzyvame [udi s reumatickym ochorenim
(RO), aby sa podelili o svoju osobnu skuse-

nost. Digitalizacia bola horicou témou este
pred vypuknutim pandémie a odvtedy uz bez
nej nevieme existovat. Ovplyviuje cely nas
zivot. Napriek tomu, Ze virtuédlny svet nik-
dy nenahradi osobny kontakt, ponidka nam
aj vyhody. Chceli by sme pocut vas nazor —
vyuzivate digitalne rieSenia? Ak ano, ktoré
a akym spésobom vam ulahcuju Zivot s reu-
matickym ochorenim? Popiste, akym spdso-
bom ste boli v kontakte so svojimi znamymi,
¢i ste vyuzili moznost e-zdravotnictva — kon-
zultacie s lekarom prostrednictvom digital-
nych rieSeni, telemedicinu, e-recept a pod.,
Ci pouzivate nejaké nositelné dopinky na

krétne Udaje o pocte ¢lenov. Co tesi najviac,
kazda pobocka i klub mas svoje plany a nie-
ktoré su takmer ,revolucné®. Vznikaju nam
nové kluby, niektoré pobocky priam ozivaju.
To hreje pri srdci. Par slov na zaver napisal
doc. MUDr. Richard Imrich DrSc., generalny
riaditel NURCH. SU to slova podpory a slova
o dolezitosti nasej dalSej prace a spolupra-
ce. Pocitujem ako velmi potesujuce jeho ak-
tivne zapajanie sa a podporu nasej, a mam
pocit, ze uz aj jeho Ligy.
Publikacia je graficky vyborne spracovang,
na kvalitnom papieri a pIna vydarenych fo-
tografii z historie i scasnosti. Michal Finka,
Leo Siller a Patrik Ratajsky odviedli skvelt
pracu. No perfektne sa zaclenili i Darina
Kostikova, Petra Balazova, Hana Velicka
a nasi predsedovia, Ci zastupujuci jednotli-
vych pobodiek a klubov. Uz niet ¢o dodat.
Stadi pozorne Citat a dozviete sa o nas vela
nového a mozno az prekvapivého.

-eb-

monitorovanie vasho zdravia. Aké moznosti
vo svojej krajine mate dostupné a aké by ste
uvitali v budicnosti?
Poslite nam svoje pribehy v slovencine, ktoré
nepresiahnu 2 strany (A4) do 31. decembra
2020. Sutaze sa mozu zUcastnit ludia s RO
starsi ako 18 rokov.
Vitaz sutaze bude vyhldseny 15. marca
2021 a ziska od EULAR vyhru v hodnote
1000 EUR a Ucast na Kongrese reumatold-
gie EULAR, ktory sa bude konat v juni 2021
v Parizi.
TeSime sa na Vase prispevky.

-red-
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SUMMARY Informational bulletin LPRe SR 2/2020

Jana Dobsovi¢ova Cernakova, Chairwoman
of the LPRe SR, and the bulletin editorial
team address the readers in the editorial.
She briefly evaluated the past year and pre-
sented the content of the latest magazine.
She wishes everyone a very Merry Christ-
mas and a Happy New Year, let everyone be
strong enough to cope with the worldwide
pandemic of the new coronavirus and sepa-
ration from those closest to them.

LPRe SR has long supported physical activ-
ities for people with rheumatic and muscu-
loskeletal diseases (RMDs). We present 5
videos with yoga therapy for people with
RMDs which were created in collaboration
with Silvia Bobocka. Yoga therapy can help
patients better manage their condition and
their emotional health, it can serve as pre-
vention or as compensation for the conse-
quences of RMDs.

World Arthritis Day 2020 (WAD) was excep-
tional for the League Against Rheumatism in
Slovakia. We have been helping patients with
RMDs for 30 years, and at the same time we
have faced the global Covid-19 pandemic for
the first time. Jana Dob3ovi¢ovéd Cernakova
says, “We had to react promptly to the situa-
tion with the pandemic of the new coronavi-
rus and transform the prepared program into
an online event, or rather a series of events.
We prepared 5 live broadcasts that viewers
could watch through our Facebook page or
on our website. We provided a lot of informa-
tion about RMDs, prevention of side effects
due to late diagnosis and treatment options.
We encouraged patients not to be afraid to
communicate openly with health profession-
als and to claim their rights. We are happy
with the popularity of the program and the
positive responses it brought.”

Lectures are a very popular activity of ours.
We organize them in cooperation with health
professionals who always inform us about
new and up-to-date information about rheu-
matic diseases. The guest speakers bring
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useful information for the lives of patients
with RMDs. We also present the activities of
LPRe SR. We couldn’t really meet this year,
but the alternative online program certainly
didn’t disappoint. On October 12, we organ-
ized a professional webinar “From Theory to
Practice 4.”

2020 has been different from the previous
years for LPRe SR, too. However, we've
learned so many things and we have over-
come and managed so many obstacles. Per-
haps we managed the seemingly unmanage-
able. We celebrated by recapturing the 30
years of the activities of the League against
Rheumatism in Slovakia. We awarded excep-
tional personalities that has helped us and
institutions that we cooperate with.

We prepared detailed reports on World Ar-
thritis Day 2020, the 3oth anniversary of
LPRe SR and the evaluation of the KROK
2019 journalist award. We introduce a new
column We asked.... The first interview is
with doc. MUDr. Zelmira Macejova, PhD.,
MPH, mim. prof., President of the Slovak
Rheumatological Society.

News and articles from local branches and
clubs provide information about their ac-
tivities which have been greatly affected by
epidemiological measures and the ban on
meetings. Nevertheless, they have managed
alot and want to share it with us. We are very
happy with the continuation and unceasing
interest in Nordic walking. By counting steps,
we have supported people with RMDs with
more than 250 million Nordic walking steps
through the project “Let's move with arthri-
tis!”

The media campaign on rheumatic diseases
and the anniversary of LPRe SR, which cut
through the topics of coronavirus, was suc-
cessful.

We published three new books in 2020.
KROK 2018 - 2019 is a collection of media
contributions that strive to raise the profile
of patient topics, especially rheumatic dis-
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eases, with everything they bring in everyday
life. The media is a means of presenting them
to the general public. Through media contri-
butions, we want to initiate changes and im-
provements in the quality of life of individu-
als, as well as global changes in the system
and public policies of the Slovak Republic.
The 30 years of the League against Rheu-
matism in Slovakia maps thirty years in the
life of a civic association. The publication is
divided into two parts. In the first one, we
present the League, its milestones, and its
activities. We do not only focus on the past
and the present, but also on our plans for
the future. In the second part, you will find
information about our local branches and
clubs. In the end, the readers are addressed
by the General Director of the National Insti-
tute of Rheumatic Diseases in Piestany, doc.
MUDr. Richard Imrich, DrSc. who talks about
the importance of patient organizations
and their impact on the lives of individuals
as well as on the society. Thirty cases with
arthritis is a collection of patient stories. The
book is a means to spread awareness about
rheumatic diseases and their consequences
among patients as well as general public. In
the long run, we motivate patients to care
about their health, taking into account their
own possibilities. Early diagnosis, safe and
effective treatment are the most important
aspects to achieve remission. Through pa-
tient stories, we also map the history and de-
velopment of rheumatology in Slovakia. We
describe the possibilities of treatment and
care for the patients and their quality of life.

Stories can help, caress and surprise. All are
written honestly and with hope. We espe-
cially want to point out that authors across
generations, from children to elderly, are ad-
mirable personalities not just because they
have a chronic condition. These people could
easily be co-authors of a similar collection

even without rheumatic diseases.
by P. Balazova
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PODPORY

LUDI TRPIACICH REUMATICKTMI CHORDBAMI

ZAKLADNE SOCIALNE PORADENSTVO
NURCH |. POSCHODIE &.d. 109

UTOROK A STVRTOK

15.30-16.30
TELEFON

0905819717
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VESTIBUL

Poradia pre ludi s reumatickymi ochoreniami

Centra socialno-psychologickej podpory bola,
je a bude k dispozicii celorocne.

Zaujemcovia nas mdzu navstivit v NURCH
Piestany osobne, alebo sa mézu ozvat
telefonicky aj mailom.

ON-LINE
UTOROK A STVRTOK

15.30-16.30
TELEFON

0905 833 420

E-MAIL
cspp@mojareuma.sk
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