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predsednicka LPRe SR

Zbierkou pacientskych pribehov “30 pripadov s mojou reumou® podporujeme osvetu, infor-
movanost pacientov a $irokej verejnosti o reumatickych ochoreniach (RO) a ich dosledkoch.
Verime, ze Citatelov povzbudzujeme ku zvysenej zodpovednosti za vlastné zdravie. Dlhodobo
motivujeme pacientov k starostlivosti o kondiciu s prihliadnutim na vlastné moznosti. Véasna
diagnostika, bezpecna a G¢inna liecba st najdolezitejsie aspekty k dosiahnutiu remisie RO.
Nesmieme opomenut ani na aspekt dostupnosti liecby, aby sa uz nikdy nestalo, ze liecba
pacientov sa vrati do ¢ias spred 30 rokov. Vtedy este neboli inovativne moznosti liecby reu-
matickych zapalovych ochoreni. Pacientov poviacsine postupom ¢asu a ochorenia cakala in-
validita a odkazanost na pomoc inej osoby. V tomto sa uz aj do reumatolégie dostalo viacej
nadeje a optimizmu.

Na pozadi pacientskych pribehov mapujeme histériu aj vyvoj reumatologie na Slovensku.
Opisujeme moznosti liecby a starostlivosti o pacienta a jeho kvalitu zivota. Viaceri respon-
denti otvaraju otazku moznosti uplatnenia sa v zamestnani a postoj zamestnavatela k ich
zdravotnym problémom. K pacientskym pribehom pridavame postrehy odbornikov z reu-
matologie, psychologie a farmakologie. Za zmienku stoji, ze medzi pribehmi st dva, kde sa
v tlohe pacienta nec¢akane ocitli lekari, dokonca jedna z nich je reumatologicka. Ako bonuso-
vy pribeh pridavame spomienku na pacienta, kamarata mnohych reumatikov 1 zdravotnikov,
Miroslava Chebana, im memoriam.

Pre autorov pribehov ma tvorivé pisanie pridant hodnotu, lebo velmi ¢asto posobi ako urcita
psychohygiena. Potvrdilo sa ndm to v minulosti pri tvorbe podobnych publikacii. Spoluautori
pri odovzdani ich pribehu potvrdili, ze po opisani svojich pocitov sa im ulavilo. Dokonca sa
nam niektori vyznali, Ze sa rozhodli zrealizovat dlho odkladané plany ohladne prevencie,
liecby, alebo zmeny pristupu k stravovaniu ¢i celkovo zivotnému $tylu.

V Lige proti reumatizmu (LPRe SR) dlhodobo venujeme zvlastnu pozornost pévodnej pub-
likacnej ¢innosti. V roku 2020 sme pripravili tri publikacie. Pribehy najlepsie oslovia a poma-
haja. Prave v obdobi koronakrizy pacientom poméha vzajomna online komunikacia alebo
zdielanie pribehov, aj ked st osobné stretnutia zakazané alebo obmedzené.

Pontikame pribehy, ktoré mozu poméct, pohladit aj prekvapit. Vietky s napisané tprimne
a s nadejou. No zvlast chceme upozornit, ze autori naprie¢ generaciami od deti az po senio-
rov, st obdivuhodné osobnosti a nie len tym, Ze maji reumu. Tito Iudia by pokojne mohli byt
spoluautormi podobnej zbierky aj bez toho, aby im v Zivote figurovala reuma.

Zamerne v nadpisoch neuvadzame vek autora, ale pocet rokov s reumou. Pribehy st zorade-
né chronologicky, od najdlhsie trvajaceho spoluzitia s reumou az po pribehy, ktoré st takmer
na tplnom zaciatku. Zvladnut vieme vzdy o kasok viac, ako si pévodne myslime.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

PhDr. Jana Dobsovicova Cernakova

V roku 2001 som po skonceni Lekarskej fakulty UK nastapil
ako doktorand na Ustav experimentalnej endokrinologie SAV
v Bratislave. M6j vtedajsi skolitel a mentor MUDr. Milan Vi-
gas, DrSc. mi okrem témy dizertacie predstavil aj svojho dl-
horo¢ného spolupracovnika prof. MUDr. Jozefa Rovenského,
DrSc., FRCP, vtedajsicho riaditela Narodného Gstavu reuma-
tickych choréb v Piestanoch. V tom case som eSte netusil, ze
moja dalsia vedecka draha bude viest nielen k novym poznat-
kom o ulohe horménov a stresu v reumatickych ochoreniach,
k vyvoju prvého bezpecného a acinného licku na alkaptontriu,
ale predovsetkym ma privedie priamo k Vam, pacientom Na-
rodného tstavu reumatickych choréb, ¢lenom a podporovate-
lom Ligy proti reumatizmu na Slovensku.

Jednou zo zakladnych otazok, ktorou sme sa v spolupraci s le-
karmi Narodného tstavu reumatickych chor6éb zaciatkom
milénia zacali zaoberat bolo, ¢i znizené hladiny niektorych
pohlavnych a stresovych hormoénov nepredstavuja rizikovy
faktor umoznujuci vznik a rozvoj autoimunitnych ochoreni.
Tieto hormény majua totiz vyrazny vplyv na prenasace zapalu
v krvi (cytokiny), ako aj ich prenasace vo vnutri buniek (kina-
zy). Od roku 2013 sa do klinickej praxe postupne dostala cela
nova trieda latok tlmiacich tc¢inok zapalovych cytokinov na
baze protilatok, ¢im sa zacala nova etapa v reumatologii, tzv.
éra biologickej liecby. O vyvoj biologickej liecby sa zaslazil vy-
znamny slovensky vedec prof. MUDr. Jan Vilcek, PhD., ktory
sa zaclatkom 60. rokov na Virologickom ustave SAV venoval
vyskumu interferonu. Neskor, po emigracii do USA sa v 70. ro-
koch podielal na vyvoji protilatky proti inému zapalovému cy-
tokinu TINE ktorého infiziu mnohi z Vas velmi dobre poznaju
pod nazvom infliximab. Paradoxne, okrem vyraznej tlavy od
samotného zapalu sa pacientom na infliximabe normalizuju aj
hladiny nami sledovanych horménov, a teda ich znizenie, ktoré
sme ako jedni z prvych popisali. To bolo velmi pravdepodobne
v désledku vysokej zapalovej aktivity. V stcasnosti sa do praxe
dostava dalsia Gplne nova trieda liekov, ktoré tlmia aktivitu uz
spominanych kindz a na rozdiel od biologickej liecby st do-
stupné v omnoho pohodlnejsej tabletovej forme. V najblizsich
rokoch sa preto pravdepodobne éra biologickej liecby postup-
ne zmeni na éru kinazovych inhibitorov.

Na tejto vedeckej ceste sa mi podarilo okrem novych fascinu-
jacich poznatkov spoznat viaceré nelahké osudy a zoznamit
sa s Vami, ktori napriek celozivotnej bolesti hrdinsky zvlada-

Doc. MUDr. Richard Imrich, DrSc.

generalny riaditel NURCH

te bezny zivot. Za posledné takmer $tyri roky mojho pdsobe-
nia na ustave, mi bolo nesmiernym potesenim spolupracovat
s mnohymi vzacnymi fudmi, predovietkym s pani PhDr. Jan-
kou Dobsovicovou Cernakovou a jej timom spolupracovnikov.
Ti svojou nesmiernou energiou a entuziazmom nielen poma-
haja zvysit povedomie o reumatickych ochoreniach v sirokej
verejnostl na Slovensku, ale hlavne vytvaraji ramec pre Vasu
vzajomnu podporu.

Hlavnym poslanim klinického vyskumu je ziskat nové poznat-
ky o vzniku Tudskych ochoreni, zlepsit ich diagnostiku a pri-
niest pacientom novu liecbu. Prirodzend zvedavost, ktoru
musi kazdy vedec v sebe niest, vsak moze velmi Iahko odputat
pozornost od tohto poslania. Za uplynulé dve dekady méjho
posobenia v klinickom vyskume som pochopil, Ze je absolat-
ne nevyhnutné mysliet v rozhodujicich momentoch prave na
Vas pacientov. Zvazovat, akym sposobom moze ten ¢i onen
vyskum prispiet k prekonaniu ¢asto dlhodobych a bolestivych
ochoreni a nasmerovat tak zakladny vyskum motivovany hlav-
ne tazbou po poznani smerom, ktory by Vam pacientom do-
kazal v budtcnosti pomoct.

Akokolvek kvalitny klinicky vyskum by sa vSak nezaobisiel bez
priameho kontaktu lekarov a vyskumnikov s Vami pacientmi,
ktori sa dobrovolne a nezistne zucastiujete klinickych stadii.
Bez Vasej ucasti je prakticky nemozné v zaverecnych fazach
vyvoja licku dokazat jeho Gc¢innost a bezpecnost.

Pacientske organizacie akou je Liga proti reumatizmu na Slo-
vensku zohravaja aj v tomto zlozitom procese mimoriadne do-
lezitt Glohu. Osobne som velmi rad, Ze sa ndm pred Casom
podarilo poméct zalozit v rameci Ligy jej dalsiu $pecializovana
zlozku, ktorou je Klub éiernych Kosti urceny pre pacientov so
vzacnym genetickym metabolickym ochorenim — alkaptona-
riou. Klub Ciernych Kosti pod vedenim pani Anny Antalovej
intenzivne pomédha pacientom na viacerych frontoch a moja
osobna vdaka preto patri prave jej ako aj Vam vsetkym, ktori
ste sa zucastnili vyskumu novej liecby alkaptontrie.

Na zaver by som Vam v mene lekarov a vyskumnikov chcel
zazelat, aby ste napriek nie vzdy jednoduchym okolnostiam,
nasli v sebe tak ako doteraz aj nadalej obrovska silu vzajomne
st pomahat.

V Bratislave 15.9.2020

Richard Imrich



V mladosti ma kazdy svoju predstavu o budicnosti. Akosi sa
nepocita v tomto obdobi s fenoménom choroba. Ale prisla!
Necakane, ked som bola na prahu dospelosti a Gspesného na-
predovania. Zaujimava praca a vysoka skola.

Choroba sa neohlasila, len ma pripatala k domovu, posteli
a nemocnici. Moja priatelka sa vydavala a ja som musela le-
zat na internom v nemocnici na Bezrucovej ulici. Mala som
dvadsat rokov. Ale ani vtedy som si neuvedomovala vaznost
choroby. No a ¢o, Ze ma prehanalo, chodila som ako stara
Zena, boleli ma kolend a kiby, brucho? Na zakladnej skole som
aktivne hravala hadzani, tak moje ochorenie vsetci, vratane
lekarov, pripisovali $portu a ¢astym anginam. To vietko sa vraj
podpisalo na mojej imunite. Lekari tapali — nevedeli, ¢o mi
v mladom veku moze sposobovat horucky a problémy. Anti-
biotika, hormondlna liecha, gastrorezistentné lieky, infazie
s kovovymi vyvaranymi ihlami aj 4 denne. Toto vsetko som do-
stavala. Chvilu sa mi ulavilo, potom to znova prepuklo. Vtedy
som bola vychudnuta a bleda, takze aj zelezo patrilo k mojej
kazdodennej porcii. Nikto to vsak v 60. rokoch 20. storocia
velmi neriesil. Na kolenach mi tréali len jabiéka.

Az mlada pani doktorka v dedine zistila kolka bije. Diagnostiko-
vala zapalové ochorenie zazivacieho traktu, svalov, kibow. Moj
starucky $éf v praci ma hned poslal do nemocnice a vybavil
mi u svojich svatovcov podndjom, nakolko som dovtedy kazdy
den cestovala do prace 60 km tam a 60 km naspit. Choroba
mi uberala sily a energiu. Nikoho v praci ani doma nezauji-
malo, Ze nezvladam. Bolo treba robit popri zamestnani aj na
poli. Nikto u nas nebol dovtedy chory a zvlast v mladom veku.
Chcela som byt uzitocna, tak som nereptala a robila kolko som
vladala, aby som nebola na pritaz. No telo si ziadalo oddych.
Znova mi prepukla choroba v plnej sile. V priebehu roka som
bola v nemocnici Styrikrat. Samozrejme, ovplyvnilo to aj moj
pracovny vykon, o postupe ani nehovorim. Vysoka skolu som
musela ozeliet, aj ked som to cely dalii Zivot Iutovala. A to som
mala 24 rokov. V tom case som si uz uvedomovala, Ze zdravie
musi byt na prvom mieste. V praci prisiel novy $éf, a aj ked bol
lekar, nezaujimal ho moj zdravotny stav. Preradil ma na iné od-
delenie. Trpela som nielen fyzicky, ale aj psychicky, pripadala
som si nepotrebna a zbyto¢na. Pracu som milovala. Bola som
medzi ludmi a rada som cestovala. Pripravovala som rozne ak-
cie v SZM, a to mi dodavalo energiu popasovat sa s chorobu
a osudom, aj ked ma bolel ,,cely clovek®. Bola som mlada, rada
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rokov s Ankylozujicou spondyloartritidou

a inymi ochoreniami

som sa zabavala, tancovala, riesila som lasky a priatelstva, tazi-
la som cestovat a spoznavat in¢ krajiny, o ktorych som dovtedy
naruzivo ¢itala v mnozstve knih, ktoré som milovala. Knihy boli
mojimi spolo¢nikmi v chorobe. Vtedy neboli cestopisné filmy len
Zikmund a Hanzelka, cestovatelia z Ciech. V televizii boli len
2 — 3 stanice a chytali sme akurat trosku Vieden. Samozrejme,
ze sme nerozumeli, lebo sme sa ucili v tom case len po rusky.
Chcela som ¢o najviac spoznat a vidiet.

Choroba davala o sebe vediet vzdy v nevhodnom case. Bolo
to ako na hupacke, raz hore, potom tvrdy pad dole. Hovori sa,
ze Pan Boh sa nasim planom len smeje, ale kedZe som veriaca,
viem, Ze to tak nie je. Raz mi otcova sesternica — radova ses-
tra — povedala, ze som vyvolena, lebo Pan Boh nalozi trapenie
len na toho, o kom je presvedceny, ze to zvladne. A doda mu
k tomu sily. Asi to tak je, zvladala som vsetko. Pripadalo mi
nespravodlivé, Ze som mlada, este som ni¢ nezazila a uz prisla
kruta choroba — nevyliecitelna, na cely zivot. Ako sa s tym da
7it? Nikto z okolia mi neveril, Ze mam bolesti a nevladzem.
Hovorili mi, Ze nevyzeram na to, ze som vazne chora. Toto
som pocuvala od blizkych, ale ti ¢asom uverili. Horsie som to
znasala od lekarov na posudkovej komisii, ked mi posudzova-
li invalidny déchodok. Mdj zdravotny stav sa zhorsil. Kolena
boleli, neposlachali, plnili sa vodou, zapalmi, az to hranicilo
s otravou. Museli ma rychlo operovat. Neviem ani spocitat
kolko infuzii, injekcii som dostala. Ale na posudkovej komisii
povedali, Ze na to nevyzeram. Nikdy som invalidny déchodok
nedostala, lebo som nevyzerala ako chora. Bola som mila, rada
som sa pekne oblickala, $ila som si z Burdy. Vzdy som inym
pomahala a dokonca aj v nemocnici spolupacientom, ked som
bola hospitalizovana. Vzdy som tam bola najmladsia, a tak
som myslela, Ze aj ked som chora, musim sa starat o inych.
Tak som bola vychovana. Kortikoidy sa stali sucastou mojho
kazdodenného jedalnicka, obcas infizie alebo injekcie.
Milovala som deti, ale moj zdravotny stav v remisii nikdy ne-
vydrzal tak dlho, aby so mnou vydrzal méj priatel. Ba ani bu-
daci manzel, ktory so mnou prezival ochorenie v nemocnici.
Nevydrzal, zdravi muzi vacsinou nemaju radi choré Zeny. Bola
som a som vdacna za syna, ktorého som v bolestiach a velkych
obmedzeniach donosila a porodila. Dnes je dospely muz a je
mi velkou oporou. Som mu vdacna za kazdy jeden den a vzdy
s1 poviem, ze vSetky tie komplikacie, trapenia a bolesti stali za
to. Lekari velmi nepodporovali, ze chcem dieta, brala som dost

lickov, ale chodila som celych devat mesiacov, kazdy tyzden, na
kontroly. Bolo to unavujtce, nebolo auto, vsade som cestova-
la MHD alebo vlakom. Ale mala som taka silna tazbu a volu
vietko vydrzat, ze ma zacali potom podporovat aj lekari. Reu-
ma a kolitida sa po pérode ohlasili v plnej sile. Nevladala som
chodit, neudrzala som ani dieta v naru¢i. Opiat som skoncila
v nemocnici na infaziach.

Po par dinoch som musela domov. Moja tizba za synom bola
neskutoc¢na. Dodaval mi sily a mdj stav sa upravil. Bola som
pokojnejiia a snazila som sa vietko vydrzat. Zial, nevydrzal to
mdj manzel a odisiel. Nevladal, alebo uz nechcel (?!), postarat
sa 0 syna a o mna.

Bolo to tazké obdobie, ale prezili sme, postavila som sa na
vlastné nohy. Synovi som chcela dopriat vsetko, aby mu nic¢
nechybalo, aj ked zil len so mnou. Bola som a doteraz som
stalym ,,hostom® Narodného Gstavu reumatickych choréb, kde
mi po prvej operacii kolena zistili, ze je to zapalové ochorenie
reumatického pévodu, oslabena imunita a pridruzili sa k tomu
aj iné suvisiace ochorenia ako uveitida a pod. V ¢ase hospita-
lizacie, ked bol syn malicky, mi velmi pomahala sestra a rodi-
cia, za ¢o som im doteraz vdacna. Sestra mala dvoch malych
synov, tak spolu s mojim synom mi dodavali sily, ale aj radosti
a volu drzat sa stale nad vodou. Prisla dalsia operacia druhého
kolena, kde bola voda a zapaly. Casom som sa naucila neza-
tazovat okolie svojimi bolestami a chorobami. Ankylozujicu
spondyloartrididu ni¢im neskryjem. Tazko chodim, neviem sa
dobre vyspat. Presla som dlhou bolavou cestou, operaciami,
nespocetnymi lieCeniami a aj zivotnymi krivdami.

V NURCH mi pred piatimi rokmi nasadili biologicku liechu.
Citim sa po nej lepsie. Lieky a injekcie beriem ako neodmysli-
telna sacast mojho zivota. Mojim mottom je: ,.Co ma nezabi-
je, to ma posilni.“ U mna to plati tisicnasobne.

Kazdé zhorsenie ochorenia najprv oplacem, trosku sa polu-
tujem, ale potom vstanem ocistend, posilnena a odhodlana
znova sa pustit do kazdodenného zivota. Rano nezabudnem
podakovat Bohu, Ze som vstala a chodim na vlastnych nohéach.
Syn sa naucil, ako a kedy poméct, aj ked ho to niekedy trapi,
lebo gény sa nezapri. Modlim sa, aby nemusel zazivat to, co
som zazivala ja. Silu ndm dodavala dlhé roky aj nasa mala psia
priatelka Saninka, ktora nas vsak necakane opustila a je nam
bez nej velmi smutno. T4 ma vzdy prinatila vstat a ist na pre-
chadzku do lesika. Bola ozajstna oddana priatelka.

Zivot ide dalej. Viem, ze pohyb je pre mna neodmyslitelnou
sacastou rehabiliticie, takze nordic walkingové palicky ani
neodkladam. Aj bez invalidného déchodku som sa dozila sta-
robného dochodku a este stale chodim par dni do tyzdna do
prace. Praca bola pre mna nielen nevyhnutnostou k prezitiu,
ale stala sa aj mojim konickom. Milujem hudbu vzdy a vsa-
de, vaznu 1 modernu, hlavne piesne Karla Gotta. Pre mna st
plné odkazov a zivotnych sktsenosti, rada chodim do divadla
a na kultarne podujatia. Rada chodim s priatelkou z detstva na
kratke wellness pobyty, kde lenosim a naberam sily do dalsich
dni. Skratka, milujem zivot!!!

S reumatickym a inymi zapalovymi ochoreniami zijem uz 48
rokov. Choroba mi velmi zmenila zivot, ale aj povahu. Som
zodpovednejsia, Gstupcivejsia, vazim si kazdy den. Kazdy z nas
by mal prehodnotit svoj zivot, bol nam dany a musime byt op-
timisti. Hovorme si, Zze bude lepsie, alebo Ze nebude horsie. Aj
ked si nieckedy myslim, ze uz bolo toho dost. Potom si spome-
niem, ¢o mi hovorieval moj uz nebohy otec: ,,Neboj sa Anicko,
ty to zvladnes!” A tak zvladam!!!

Zvladajte aj vy, teste sa aj vy, ¢o budete ¢itat moj pribeh.
Drzim nam vsetkym palce a prajem vela zdravicka.
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LUCIA

Povrava sa, ze ¢lovek st méze este pred svojim narodenim vy-
brat, aky narocny bude jeho Zivot, co chce zazit ¢i vyskusat
a podla toho sa ma postavit do konkrétneho radu. Nuz, asi
som nedavala pozor pri instrukciach, lebo som si vybrala rad,
v ktorom rozdavali najmi zdravotne dost naro¢ny zivot. Ja si
jednoducho viem vybrat! Ale ako sa hovori, vietko zIé je aj na
nie¢o dobré. A aj narocnejsie zivotné cesty nam davaja nie-
len cenné skasenosti, ale prinasaji do zivota Gzasné prihody
a skvelych Tudi.
Z toho mojho ,,osudového radu® som si na tento svet prinies-
la raritné autoimunitné ochorenie nazvané CINCA syndréom.
Toto ochorenie patri k reumatickym ochoreniam a celkovo
nas je s nim asi 100 I'udi na celom svete. Vo velmi skratenej
podobe popisem jeho zakladné prejavy. Par hodin ¢i par dni
po narodeni sa ako prvé prejavy ochorenia objavia na telicku
babatka cervené nehnisavé vyrazky (pupence ako po popaleni
zihl'avou), ktoré velmi svrbia a bolia podobne ako modriny. St
absolitne nezavislé od ¢ohokolvek, objavuji sa a mizn, ako
sa im zachce. Postupne sa pridava tinava, velmi casta je aj zvy-
$ena teplota so zimnicou striedana nickolkodnovymi vysokymi
horackami, opuchy, zacervenania a rozne silné bolesti malych
1 velkych kibov. Utrpenie spdésobuja aj extrémne silné bolesti
hlavy, ako nasledok chronicky zvyseného vnuatrolebe¢ného tla-
ku, ktorych prichod sa vébec ned4 predvidat. St sprevadzané
silnymi bolestivymi ki¢mi pozdii celej chrbtice aj hlavy, vra-
canim, hnackou, trvaja nonstop 24 hodin a dalsich 24 hodin
st dozvuky. Rozbor krvi preukaze vysoké hodnoty leukocytov,
nedostatok erytrocytov, vplyvom nedostatku hemoglobinu
a poruchy vizbovej kapacity zeleza sa postupne rozvija taz-
ky stupen anémie, vysoké su aj hodnoty viacerych zapalovych
parametrov. Ochorenie Gtoci aj na nervova sustavu, najma na
CNS (zapal mozgovych blan a bolesti hlavy) a zmysly (zrak
a sluch). Z dostupnych zdrojov sa mézete dozvediet, ze polovi-
ca Iudi s tymto ochorenim sa nedozije dospelosti, najmé kvoli
pridruzenym chorobam srdca, obliciek, pltc a zaludka, ktoré
st nasledkom amyloidozy a vaskulitidy. Polovica pacientov ma
zaroven aj urcity stupen mentalnej retardacie.
Konkrétne mne ochorenie uz od utleho veku, teda vlastne uz
par mesiacov po narodeni, zabezpecilo nekone¢ny koloto¢
hospitalizacii na Slovensku aj v Cechach. N ajcastejsic ma lieci-
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li v Prahe, s ktorou sa mi spaja spomienka na strach z novych
ludi, iného jazyka, izolacie od rodicov a strodencov, mnoho
bolestivych neprijemnych vySetreni, pocit strasnej samoty a po-
cit, ze ste zavreti v klictke. Lebo o slnku Stekliacom pokozku,
jemnom vetriku vo vlasoch, ¢erstvom vzduchu napiﬁajﬁcom
placa ¢i prechadzke ste mohli iba snivat. Zakladna aj strednt
skolu som povinne navstevovala so vsetkymi prejavmi ochore-
nia bez obmedzeni, oslobodena som bola len z hodin telesnej
vychovy. Ak sa mi zdravotne velmi pritazilo, poslali ma domov.
Vela hodin som vsak vymeskala z dévodu castych hospitaliza-
cii. V 1. ro¢niku gymnazia sa u mna k tazkej angine pridruzila
ischemicka choroba dolnych koncatin, vplyvom trombézy mi
hrozila amputécia oboch ndéh az nad kolenami. Zachranili mi
ich v poslednej chvili a do skoly som sa vratila po 3 mesiacoch.
Nedokazala som v kratkom case dobehnit vymeskané ucivo,
kvoli tomu som mala studijné vysledky biedne, hrozilo mi vyla-
Cenie zo skoly, pretoze som podla $koly neprospievala a ani som
na taku $kolu nemala ,,bunky*. Skolou nariadené psychologic-
ké a psychiatrické vysetrenia, ako odbornikmi uznany dévod
na moje vylacenie zo $koly, vSak preukazali vysoky stupen 1Q
(v tomto mam obrovské $tastie oproti ostatnym a som medzi
nimi rarita). Ostala som na skole a v poslednom ro¢niku som
opat patrila k najlep$im $tudentom, stalo ma to vSak kopec sil,
energie a sebazaprenia. Nakoniec to so mnou po rozumovej
stranke naozaj nebolo az také zlé, lebo som vlastnymi silami
a rozumom postupne uspesne ukoncila $tadid na 3 univerzi-
tach. Nebolo to vobec Iahké, moje ochorenie rado vystrdjalo
neplechu.

Liecenie méjho ochorenia vlastne ani liecenim nebolo, stano-
venie diagnozy bolo sprevadzané dlhymi rokmi tapania a hla-
dania neznameho. Nikto z lekarov poriadne nevedel, co mi
vlastne je. Casom aspon zaradili ochorenie medzi mnohosys-
témové zapalové ochorenia. Na mojom tele sa skiisalo mno-
ho lickov (nesteroidné protizapalové licky, glukokortikoidy,
DMARD:s) a rozne liecebné postupy, napichali do neho stovky
injekcii a infazii. Osamote pretrpelo vela bolestivych nepri-
jemnych vysetreni. Napriek tomu sa lekarom pocas 25 rokov
modjho Zivota nedarilo zvratit prejavy ochorenia, vsetko bolo
len docasné, velmi kratkodobé a s vyrazne slabym vplyvom.
Obrovsky zivotny zlom nastal az v mojom 25. roku zivota.

Po predchadzajicom odbere krvi a 3-rocnom cakani na ana-
lyzu DNA v Parizi prisli vysledky, ktoré preukazali geneticka
podstatu mojho ochorenia — mutacia génu. Konecne som
mala definitivhu diagnézu a s nou prisla aj moznost vyskasat
novy biologicky liek, ktory mohol aj nemusel poméct. Nebolo
o com rozmyslat, Co stratit. A liek zabral. Uz po prvej injekcii
sa v priebehu 24 hodin postupne vytratili 25 rokov trvajice vy-
razky a ani v nasledujtcich dnoch a tyzdnoch sa uz neobjavili,
neverila som vlastnym oc¢iam. V zZivote som sa tolkokrat nena-
behala k zrkadlu ako vtedy, bola to obrovska psychicka alava.
Postupne ustupovali aj dal$ie prejavy ochorenia a priblizne po
roku som sa dostala do remisie. M6j biologicky liek vsak nie je
bez vedIajsich tcinkov, dari sa mi ich vsak prirodnou cestou dr-
7at na uzde. Ziadne iné lieky neuzivam aj vdaka mojmu snaze-
niu. Celé roky som totiz sledovala, spoznavala svoje telo a jeho
reakcie na vSetko okolo aj vsetko, ¢o do neho davam a ako sa
o neho staram. Som vegetarianka, abstinent a nefajciar, vyu-
zivam alternativhu medicinu, akupunktiru, inhalacie a liecivé
byliny. Liek vSak netcinkuje na spominané bolesti hlavy a po-
ruchy zmyslov. Zrak je sice stabilizovany, ale so sluchom je to
ovela horsie, mam stredne tazka az tazka formu obojstran-
nej nedoslychavosti. Sprevadza ju neustale hucanie, piskanie
a Sumenie v usiach 1 v hlave, neda sa to stisit ani vypnat. Nie-
kedy sa idem z toho zblaznit . Tieto zvuky mi aj napriek na-
¢tvacim strojé¢ekom znemoznuji rozumiet beznej konverzacii,
sposobuji mi komunikacné a orientacné problémy a mnozstvo
stresovych situacii. Je naro¢né vysvetlovat lTudom, preco im ne-
rozumiete, preco musite komunikovat tvarou v tvar, ked s nimi
hovorite. Pracovné pohovory (o vysetreniach u lekarov ani ne-
hovorim) st jedno velké kibko nervov a stresu, najma ak sedite

oproti oknu, nevidite ¢loveku do tvare, nemdzete Citat z pier
alebo mi niecCo rozpravaja z vedlaj$ej miestnosti. Casto sa mi
na pracovnych pohovoroch stalo, ze ked som spomenula slovo
invalidita, nastal u pripadnych zamestnavatelov zvrat v spra-
vani a spustili rézne vyhovorky, ktoré viedli k méjmu neprijatiu
do zamestnania. Predtym sa mi podarilo zamestnat sa vdaka
pribuzenskému vztahu so $éfkou, vytvorila pre mna chrane-
né pracovisko. Neskor som vsak musela z prace odist, v Case
celosvetovej financ¢nej krizy sa nam prestalo darit. Nasledu-
jucich par rokov nezamestnanosti mi prinieslo nejaké vyhody
ako oddych, urcitd formu volnosti a ¢as na dokoncenie tretej
vysokej skoly. Na druhej strane mi vak tieto roky priniesli aj
psychické napatie, ked si so mnou pripadni zamestnavatelia
podavali klucku a arady tvrdili, Ze som v podstate nezamest-
natelna. Mam zostat na invalidnom dochodku, ktorého davka
vsak nedosahuje ani sumu zivotného minima.

A ako perlicka na zaver: pri opatovnom posudzovani mojej in-
validity mi pred par rokmi posudkova lekarka povedala, ze som
pekna, vzdelana, sikovna mlada zena, tak nech si najdem neja-
kého dobrého a bohatého manzela, ktory ma bude Zivit a ne-
musim sa strachovat o financie. Nuz, na chvilku ma zaskocila...
Vzapiati som sa jej opytala, ¢1 pozna takych a ¢i ma s nimi zo-
znami, ze st mézem vybrat. Pre zmenu som zaskocila ja ju....
To mi pripomina, 7e netreba brat vietko smrtelne vazne. Zivot
prinasa tazsie chvile, ale aj mnoho krasnych. Prinasa mi do
Zivota Gzasnych l'udi, u¢i ma spoznavat svet a prirodu okolo.
Vnimam to vsetko nielen rozumom, ale najmi srdcom. Verte
tomu, 7e sa oplati bojovat za kazdy jeden deti. Zivot moze byt
napriek zdravotnym problémom a hendikepu tzasny. Napriek

vietkému zit za to stoji!
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JEDEN KROK VPRED

A TRI

Ochorela som na JIA ako tinedzerka. Vtedy som este netu-
sila, ze tym som bola predurcend na celozivotnt invaliditu
s tazkym zdravotnym postihnutim. Po dlhej hospitalizacii
na internom oddeleni som sa dostala do Piestan, vtedy este
do Vyskumného tstavu reumatickych choréb na Kuapelny
ostrov. I§la som sa tam vyliecit. ,,Chvilu® mi trvalo kym som
pochopila, ze reuma sa neda vyliec¢it. U mna to bolo vzdy
este o kiisok komplikovanejsie.

Kazdy z nés sa s bolestou ¢asom nejako nauci zit. Reumu
nemusime precenovat ani podcenovat. Treba ju dostat pod
kontrolu, lenze vtedy liecba reumatickych ochoreni bola
iba v plienkach. Vyskasala som kortikoidy, antimalarika,
soli zlata, sulfasalazin, imunosupresiva aj cytostatika. Nieco
s6lo, iné v kombinaciach, ale okrem neziaducich Gc¢inkov
sa moj zdravotny stav nemenil a k lepsiemu uz vobec nie,
prave naopak.

Velmi dobre si pamatam, ze som potrebovala poznat nieko-
ho, kto preziva nieco podobné.

Roky sa minali. Stadium som skonéila s vybornymi vysled-
kami, ale prvykrat som pocitila to, Ze pre zdravotné problé-
my nema o mna ziadny zamestnavatel zaujem. Zdravotny
stav sa mi zhorSoval. Chcela som len normalny zivot, rodi-
nu, pracovat, byt oby¢ajne Stastnd a nezostat nikomu na
pritaz.

Pracu som si nasla, ale reuma a jej prejavy s tazkou napadnou
chodzou, prvé deformity rik, hlavne drobnych kibov na prs-
toch a zapisti ma uz na prvy pohlad robili inou. Skoré ranné
vstavanie do prace, reumaticka stuhnutost, bolest a stale pre-
hlbujica sa Gnava ma coraz castejsie dostavali do pracene-
schopnosti. Na PN-ke som vic¢sinou musela zostat niekolko
tyzdnov az mesiacov. To zamestnavatelia nemajt radi.
Zacala som opat studovat popri zamestnani, aby som mala
lepsie vyhliadky do budtcnosti. Méj starucky vSeobecny le-
kar mi PN-ku vzdy ukoncoval s vycitkou, ze uz nabudtce
namiesto dlhej PN-ky pre mna poziada o invalidny docho-
dok. To som nechcela. Invalidny déchodok — toto slovné
spojenie bolo pre mna totalne neprijatelné a pocitovala som
to ako hotovt spolocensku degradaciu. Napriek bolestiam,
slabosti a tinave som sa nechala vzdy znova z PN-ky vypisat
a chodila som do prace a popri tom este aj do skoly. V stadiu
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sa mi darilo a chcela som ist dalej. No prislo k absoldtnemu
vycerpaniu organizmu.

Bedrové kiby potrebovali operac¢ny zakrok — obojstranne
cup-plastiky. Tato PN-ka bola uz definitivna a automaticky
presla az do invalidity. Bola som mlada invalidna déchod-
kyna. Hrozné. Takyto status bol pre mna nestravitelny. No
zdravie neposluchalo, liecba nebola taka ako dnes... Cakalo
sa skor na zazrak. Hlavne pri vysokej aktivite reumatické-
ho ochorenia, aké postihlo mna, sa toho vela robit nedalo.
Trpiet bolesti a ¢akat.

Absolvovala som asi 13 dalsich ortopedickych operacii. Pri-
slo aj na vymenu kibov. Nepodarilo sa. U inych pacientov
vymena kibu vyriesi situaciu, zmierni sa im bolest a casom
st na nerozoznanie od zdravych Iudi. U mna to bolo inak.
Po nevydarenej operacii kolena, kde ma v nemocnici pri za-
kroku infikovali nemocni¢nou baktériou, som takmer prisla
o nohu. Séria operacii uz potom bola len opravovanie nevy-
darenych zufalych pokusov. Tri roky som stravila v réznych
nemocniciach. Domov som prisla s nezvratnym znehybne-
nim oboch kolien, jednou kratsou nohou o viac ako 4 cm
a na invalidnom vozicku. Mala som pocit, ze po tomto ne-
mocnicnom turné mi uz fungovala len hlava.

Paralelne s tymto neutesenym obdobim som prezivala upl-
ne iny druh osobnej realizacie. Spoznala som kopu novych
a zaujimavych ludi. Bola som butlavou vibou. Dnes by
sme to nazvali mentorsko-motiva¢nymi rozhovormi. Vtedy
to boli debaty pri kave, ale otvoril sa mi celkom novy svet.
Zapracovala som aj na sebe. Stala sa zo mna aktivna oso-
ba, ktora pracuje, manazuje a vedie pomerne velky pracov-
ny tim. Nasla som si Zivotnu lasku a vydala som sa. Zacala
som Studovat na vysokej skole, ktort som aspesne zavfsila
rigoréznym konanim.

Mém $iroky okruh priatelov a znamych. Vela pre mna zna-
mend rodina a blizki priatelia. S manzelom sme spolu 15 ro-
kov. Deti nam neboli dopriate, ale vybudovali sme si harmo-
nicky vztah. Bolo by ovela tazsie byt na toto vSetko sama.
Preto prave tato zivotnu etapu povazujem za svoj najvacsi
zivotny uspech.

Pred par rokmi som mala moznost vyskasat biologicku liecbu.
Zabrala okamzite. Citila som sa neporovnatelne lepsie, ako

tie vietky roky predtym. Samozrejme, moje deformity a trva-
1é nasledky po nevydarenych operaciach mi zostali. Bola som
vsak po dlhom ¢ase plna energie. Po roku a pol mi biologicka
liecbu museli vysadit. To bolo znova tazké obdobie.

Zvykla som si za tie dlhé roky, ze ak sa aj v liecbe nieco po-
hlo k lepsiemu, iné sa pokazilo. Bolo to ako vzdy predtym,
jeden krok vpred a tri vzad.

Tesim sa, ze liecba reumatickych ochoreni v stcasnosti
dava pacientom uplne ina lepsiu perspektivu. Velky vplyv
na pricbeh ochorenia mé aj psychika. Aj ja musim na sebe

neustale pracovat a pestovat si optimizmus a udrziavat kon-

diciu. V tomto mi poméha laska a praca. Pravidelne chodim
a denne ratam prejdené kroky. Baterky si dobijam cez zdan-
livé malickosti. Mam rada kultirne a spolocenské podujatia.
To vsetko ma nejakym zazrakom drzi ako-tak vo forme.

Poznam stovky pribehov. Casto sa ma Iudia pytaja, preco
tolko energie venujem inym, kde beriem silu a ako unesiem
tolko bolesti. Neda sa odpovedat jednou vetou, ale dava mi
to zmysel a dobry pocit, ze napriek vsetkému mozem byt
uzitocna. Mam rada zivot, rada sa smejem a viem byt $tast-

na. Co viac si mozem priat?
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Moj pribeh s reumou sa zacal pred viac ako tridsiatimi rokmi.
Bola som vtedy malé dievca, ktoré chodilo na zakladnt skolu,
bezstarostne sa zabavalo so svojimi kamaratmi a po skole si
na kurte rozbichalo tenisovii kariéru. Zivot bol gombicka do
chvile, ked sa to jedného dna zacalo menit a bezstarostné dni
plné zabavy a Sportu zacala sprevadzat bolest. Prvy sa ohlasil
clenok. Pamétam si to dodnes, ako som vo svojej dlani stiskala
dlan svojej mamy a kracali sme k lekarovi. Prislo par otazok
o tom, ¢i som sa nezranila, nieckde nebuchla, ¢i mi niekto ne-
skocil na nohu... Ni¢ také som si nepamatala. Liecba sa zacala
mastou. Vraj aby opuch ustipil a behom par dni by mala prejst
aj bolest. Ale nepresla. Bolest sa plazila vyssie, nevedela som, ¢1
ma bolia bedra alebo slabiny, prosto, ta oblast ma bolela cela.
Verdikt? Rastiem. Bolelo to a miestami to bolo neznesitelné.
Tak si to aspon pamatam. Ktovie, mozno by som teraz taka
bolest ustala bez vicsicho zavahania. Ale vtedy som bola malé
diev¢a... Nechapala som to. Niekedy v tom case lekari povedali
mojim rodi¢om, ze si zrejme vymyslam, simulujem, pretoze
nechcem chodit do skoly a vraj maji som mnou zajst k psycho-
légovi. Bola som mala a citila som sa bezradne. Nerozumela
som tomu, preco si lekari myslia, Ze si vymyslam. Velmi dobre
som v$ak vnimala, Ze sa mi deje krivda. Preco mi nikto neveri?
Tato otazka mi neustdle bladila v hlave.

Dnes uz viem, ze chyba bola aj v tom, Ze mi moja vieobecna
lekarka vobec neurobila krvné testy. Zrejme jej vobec nedoslo,
ze takému malému dievéatu, akym som bola ja, by sa mohla
rozbiehat reumatoidna artritida. Toto celé trvalo takmer rok.
Nastastie, moji rodicia konali, zhanali kontakty, informacie,
vietko, ¢o sa dalo, az som sa jedného dna ocitla v Bratislave na
Kramaroch. Moja spomienka na tie chvile nie je prave najlep-
$ia, pretoze jediné, ¢o mi z tej hospitalizacie zostalo v pamati
je to, Ze sa na mna chodili pozerat mnohi lekari a pocas vizity
som sa musela vyzliect a zizali na mna desiatky zvedavych oci
a chytali sa ma desiatky dlani. Dnes viem, Ze to boli medici.
Tam niekde sa zrodila moja diagnéza — juvenilna idiopaticka
artritida. Teda detska. A niekedy v tom obdobi lekari oznamili
mojim rodic¢om, aby sa pripravili na vselico, mozno aj na to, ze
skonéim na voziku. Sok. Pre nich urcite.

Moj zivot sa obratil hore nohami. Zacala sa liecba. Rano, na
obed, vecer - tabletky. Prisiel kopec zakazov, prikazov, odporu-

¢eni. To nemdzes, tamto nemozes, to by si nemala, si predsa
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chora. Bolo to zvlastne. Moja tenisova kariéra dostala stop.
A kopec inych veci dostalo v mojom zivote stop. Co som mala
robit? Uchylila som sa ku kntham a ¢itala som. Dnes viem, zZe
to bolo to najlepsie, ¢o sa mi mohlo stat. Myslim to Citanie.
Citam dodnes, milujem knihy a chystam sa ich v Zivote par
napisat. Ale o tom inokedy.

To, ako som na hodinach telesnej vychovy sedela na lavicke
a na Cele mi svietila pomyselna peciatka ,,0slobodend®, opi-
sovat nemusim. Akurat si pamatam, ze obcas som sa na to,
ako moji spoluziaci cvicia a nahanajt sa po dvore, pozerala so
smutkom v dusi. Ani nie preto, ze by som tak velmi potrebo-
vala s nimi cvicit. Ale pri tej hre a cviceni sa zabavali. To mi
chybalo.

Potom niekedy prisla puberta. Mala som asi pétnast, ked som
si uvedomila, ze takto zit nechcem. Zakazy a obmedzenia mi
zacali liezt na nervy. Naprick tomu, Ze som bola ,,oslobodena®
a nezucastinovala som sa réznych zabavnosti na telesnej vycho-
ve, kamaratov som si ziskala inak. Mala som ich tak akurat
a bola som vzdy stucastou tej najvyraznejsej triednej particky:.
Vedeli o mne, nesplynula som v dave, nesedela som v kute, tak-
ze, vietko bolo v poriadku.

No ale k tej puberte, vtedy sa vela veci zmenilo. Ten moment,
ako som sa vo svojej izbe postavila pred zrkadlo a povedala
som si ,A DOST!¥, si velmi dobre pamétam. Dost som pove-
dala zadkazom, prikazom a pri odporacaniach som zostala tak
polovi¢ne. Povedala som si, Ze uz sa nebudem takto odlisovat
a chcem robit vsetko, o robia moji rovesnici a moji kamarati.
A chcem si to uzit. Skratim to, vSetko som si to uzila a bolo to
skvelé. S mojou diagnézou, o ktorej som nikdy nahlas nehovo-
rila a s tabletkami v davkovaci.

Kamarati si sem-tam v$imli, ze krivam, priznala som sice bo-
lest, ale do detailov som nezachadzala. Myslim si, ze to bolo
dobre. Nechcela som riskovat Ittost a tak to mam dodnes.
Nehanbim sa za to, Co mi je, len o tom verejne nerozpravam
a debaty na tému moja reuma nevyvolavam. No a ked obcas
pride na moje zdravotné problémy re¢, poviem veci tak ako sa,
velmi otvorene, pretoze som otvoreny clovek. Stava sa mi, Ze
reakcia I'udi je: ,, Toto by som o Tebe vobec nepovedala, nie je
to na Tebe vidiet.“ Ano, snazim sa. Nie ciclene to zakrjvar, ale
snazim sa o seba starat. Hybat sa, upravit sa, pekne sa obliect,
a tak.

Vratim sa vsak k mojmu pribehu. Ked puberta pominula, hla-
vou mi zacali bludit iné myslienky. Rozmyslala som, co dalej,
¢o chcem v zivote robit a ¢o nie, musim vsak priznat, ze deba-
ta s rodi¢mi a lekdrmi bola aj o tom, ¢o by som v budtcnosti
mohla robit tak, aby ma v tom moja diagnéza neobmedzovala.
Vysoka skola bola na plane uz davno, tak som isla. Material-
no-technologickl fakultu sa mi, nastastie, podarilo rodicom
vyhovorit, pretoze tam som sa vobec nevidela. Cisla pre mna
znamenali vacsie trapenie nez pozitok, tak som zacala studo-
vat odbor Masmedialna komunikdcia na Univerzite sv. Cyrila
a Metoda v Trnave, v mojom rodnom meste.

Tam niekde sa zacala rodit moja budicnost. Moja cesta, ktora
mala trvat takmer dve desatrocia. UZ pocas skoly som sa stala
novinarkou v najcitanejSom denniku na Slovensku a takmer
sedem rokov som ludi zabavala ¢lankami o slovenskych her-
coch, spevakoch a inych znamych osobnostiach. Robila som
rozhovory, navitevovala spolocenské akcie, kde sa to zndmymi
tvarami len tak hemzilo a okrem toho, ze to bolo obcas tazké,
bolo to aj velké dobrodruzstvo a velka skola do zivota. V tom
vietkom bola so mnou moja reuma. Reuma, ktora casto bolela,
ktora ma casto obmedzovala a nickedy mi dala poriadne za-
brat. Ale zvladli sme to spolu. No a ked som v roku 2009 zaca-
la brat biologicka lie¢hu, méj Zivot nabral iny smer. Skoda, Ze
to neprislo skor, pretoze niektoré kiby by urcite boli v lepsom
stave, nez boli v tom case. Biologicka liecba vsak sposobila, ze
som ,,0zila“. Dokonca tak, Ze som sa postavila na lyze a opét si
uzila zjazdovku. Lyzovat som vedela od svojich styroch rokov
a zrazu to opat i8lo a ja som brazdila zasnezené svahy. I ked
po vykone to bolo citit, stalo to za to. Dokonca som si ¢asom
zaobstarala horsky elektrobicykel a dodnes sliapem na kopce
a uzivam si nadherné vyhlady. Pri tom vsetkom mi asistuja
moje dve psice Masa a Lola, $panielske vodné psy, ktoré mi
robia obrovski radost a dodavaji mi energiu.

Co sa tyka prace, po takmer siedmich rokoch v denniku pri-
Siel pocit, ze posunit sa do niecoho pohodlnejsicho by bolo
celkom fajn, a tak som sa s kolegami rozlacila. Kedze som uz
v médiach mala skasenost, stala som sa zastupkynou séfredak-
tora znameho spolocenského tyzdennika, no v inej medialnej
spolocnosti. Stale som pisala ¢lanky a stretavala sa so znamymi
Iudmi, a k tomu som obc¢as manazovala tim redaktorov a vied-
la porady.

S mojou polovickou, ktord mi je uz roky velkou oporou, sme
si o par rokov neskér povedali, Ze by som sa mohla stat ma-
mou. Po dohode s lekarkou som vcas vysadila biologicki liechu
a otchotnela som, no nedopadlo to prave najlepsie. S reumou
to vraj vobec nesuviselo, jednoducho sa to stalo. Tak, ako sa to
obcas stane, len to bolo o nieco komplikovanejsie. Bolo to sice
narocnejsie obdobie, ale nepolozilo ma to na kolend. Kracam
dalej a nevydarené tehotenstvo beriem ako jeden z medznikov
v mojom Zzivote.

Chcelo to ale predsa len nejak zmenu, pisanie o znamych
osobnostiach ma ¢asom akosi prestalo vnttorne napiﬁat' a za-
tuzila som sa venovat nie¢omu, co ma hlbsi zmysel. Jedna vec
bola, Ze som to vnutorne citila, druha vec, ze som dlho nabera-

la odvahu rozlacit sa s tym, ¢o som robila tolko rokov, navyse,

ked som uz bola v praci na veducej pozicii. Priznam sa, Ze som
to nejaky cas natahovala, az sa stala taka zvlastna vec. Jedné-
ho dna mi pri ndhodnom zubnom RTG zistili, ze mam pod
zubom velké zapalové lozisko a aj ked to neboli, malo by to
ist von, pretoze to je nebezpecné, o to viac, ked mam reuma-
toidna artritidu. Chvilu som vahala, no nakoniec som privolila
a podstupila som chirurgicky zékrok. Vsetko prebehlo v po-
riadku, no uz par dni na to, sa zacala ozyvat bolest. Najskor
jedno koleno, potom druhé, potom ruka, potom ramena, kIa¢-
ne kosti, krk... No a potom som uz nevedela prejst po byte bez
pomoci barli, ktoré mi pozicala fyzioterapeutka, chytit $alku
¢aju a prilozit ju k tstam bol heroicky vykon a v noci som lezala
v posteli s obrovskymi kIudovymi bolestami. Taky atak reumy
som zazila prvykrat. Zacal sa kolotoc. Kedze biologicku liecbu
som mala prerusent este od planovania tehotenstva a dovtedy
som ju nepotrebovala, pretoze som sa mala dobre, ziskat ju
naspat nebolo také jednoduché. Jedla som znova kopec liekov,
ktoré nezaberali. Do NURCH som chodila lezat ¢asto, najma
v lete cez prazdniny, aby som sa trosku dostala do formy. No
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v ten rok som tam lezala dvakrat za sebou. Prvykrat som na
oddeleni narazila na lekarku, ktora nebola mojou osetrujtcou,
nepoznala mna ani moju situaciu a zdalo sa mi, ze empatia je
pre nu cudzie slovo. Ktovie, mozno len nemala svoje dni... T4
»moja“ lekirka mala v tom ¢ase dovolenku. Uprimne, vtedy
to bola pre mna vel'mi zIa skasenost, ktorti nechcem detailne
opisovat, 1 ked nikdy na nu nezabudnem. Musim vsak dnes po-
vedat, ze neustale ,,omielanie® zastupujacej lekarky o tom, zZe
,»s1 mam dat ¢im skor vymenit kolenny kib, inak ¢o chcem?”,
mi v hlave spustilo ¢ervent kontrolku. O to viac, ked to z jej Gst
znelo akosi Iahostajne. Vedela som, Ze toto nie je cesta. Aspon
nie teraz. Dnes viem, Ze to cesta nebola. Sice som bola vtedy
praceneschopna cely jeden rok a cas sa vliekol, lady sa pohli,
ked sa vratila ,,moja“ lekarka z dovolenky. Bola to cesta kluka-
ta, pretoze najskor sme sa pokusili vratit k povodnej biologickej
liecbe, no telo si povedalo, Ze ju uz nechce. Musela som vsak
vydrzat v bolestiach dalSie tri mesiace, lebo az potom sa moéze
vyhodnotit liecba ako neucinna. Potom prisiel na rad dalsi po-
kus a ten vysiel. Nastastie. Pani doktorka Koskova, velké DA-
KUJEM. Za empatiu, vypocutie a najma za zvolenie spravnej
cesty. Predstavte si, tahame to spolu uz od mojho detstva a od
jej atestacie a verim, Ze to spolu este potiahneme.
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Par riadkami sa vsak este vratim k mojmu pribehu s reumou.
7 ataku, ktory sa mi prihodil, mam ale aj iny pocit a to je ta
zvlastna vec, ktord som spominala vyssie. Myslim si, ze prave
reuma urobila za mna rozhodnutie, ktoré som akosi nevedela
urobit sama. Telo mi dalo najavo, Ze uz sa nemam zdrzovat
v prostredi, ktoré¢ ma nenapifla a nemam robit pracu, ktora mi
neprinasa dobry pocit.

Ked som zostala doma s mojou reumou, ktora sa rozhodla
protestovat, vela veci som si uvedomila. Zrazu bol cas, aby sa
moje myslienky vybrali inym smerom. Mysel sa mi rozjasnila
a zatuzila som sa ucit nové veci, chcela som sa vzdelavat a do-
zvediet sa vsetko, ¢o eSte neviem a ¢o ma zaujima. Motivovali
ma dve odvetvia, ktoré sa mozno na prvy pohlad mézu zdat,
Ze spolu nestvisia, no je to prave naopak. Lakala ma oblast
zdravia, ktorym sa osobne zaoberam takmer cely svoj Zivot,
a tiez ma lakal online marketing, pretoze rada kracam s dobou.
A potom sa stala dalsia pekna vec. Moja velmi blizka priatelka
Lucia Somogyiova, ktora je uz roky mojou fyzioterapeutkou,
ma vyzvala, aby som pracovala s niou. A tak som sa k nej pri-
dala, a kym ona meni ludom zivoty, uci ich spravne pouzivat
svoje telo a zbavuje ich bolesti a trapenia, ja sa staram o tech-
nicky chod jej firmy. Natd¢am s nou videonavody, ako sa zbavit
bolesti zdravym pohybom, ako si rychlo a efektivne pomdct
doma alebo v praci a rézne iné motivacné zalezitosti. Vytvorili
sme spolu niekolko online programov a stale ich tvorime. No
a v blizkej budicnosti chystame novinky aj pre nas —I'udi, ktori
zijeme s reumou. Myslim, Ze sa vam to mnohym bude pacit,
1 ked tato zvlastna doba to trosku brzdi. Aby toho nebolo malo,
oblast zdravia sa ma uz nejaky cas tyka aj v inej sfére, no dnes
vietko, ¢o robim a ako zijem, Gzko prepdjam. Potom, co som
po mojom silnom reumatickom ataku na sebe testovala nie-
kolko mesiacov doplnky, ktoré ma doslova postavili na nohy
a musim st z plného hrdla zakricat: ,,SOM SPAT!“, stala som
sa partnerom nemeckej spolocnosti, ktora ich vyraba. Aktual-
ne nie som tejto firme iba partnerom, ale manazérom, stale
sa vzdelavam v oblasti zdravia, poskytujem poradenstvo, stu-
dujem stale nové veci a pomaham Iudom, ktori to potrebuji
a hlavne, ktori st chct svoj Zivot skvalitnit. Pravidelne absolvu-
jem seminare s lekarmi, ktori ma v tejto oblasti vzdelavaja a je
pre mna velkym benefitom, Ze mam pocas celého tyzdna na
teleféne Styroch lekarov $pecialistov, s ktorymi mézem rdzne
odportcania mojim klientom konzultovat. No a pri tom viet-
kom stale pracujem s textom a piSem, a to ma bavi. Toto je
moja cesta, ktoru si dlazdim a ked po nej kracam, mam dobry
pocit, pretoze pomaham zdravotne nielen sebe, ale to, co pri
mojej diagnoze funguje mne a mojmu okoliu, odporicam aj
dalsim Iudom. Pri vSetkom, ¢o robim, je stale moja reuma.
Je mojou kontrolkou, obc¢as ma upozorni, kedy polavit a kedy
zasa pustit uzdu. Pretoze aj ked mam rada svoju pracu, nieke-
dy pracujem viac, ako by som mozno mala a potom sa citim
vyCerpana. Moja reuma nema rada stres, preto sa mu snazim
vyhnit, 1 ked sa mi to nie vzdy dari. A tak si spolu nazivame.
Jedna s druhou a druha s prvou. A ¢i je nam spolu dobre? Raz
ano, inokedy nie. Je to predsa ako vo vztahoch, poznate to.
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rokov so SAPHO syndréomom

KYM VPF%IéLI NA TO,
CO MI JE,
TRVALO TO ROKY

Volam sa Dodo a mam 46 rokov. Moje zdravotné problémy
sa zacali uz v mladosti. Zdravy chlapec si vecer lahol spat
a rano, ked chcel vstat z postele si uvedomil, ze nemdze
pohnut nohou, nedokaze vstat a urobit krok. Vtedy som
vedel len to, ze mam bolesti, ale vobec som netusil, aké
dosledky to bude mat na méj dalsi zivot. Kazdy mesiac sa
to zopakovalo. Raz to bola prava noha, potom lava. Obcas
rameno. Bol som mlady a dolezité bolo, ze som sa z toho

viac-menej vzdy po tyzdni dostal.

Tyzdne, mesiace a roky ubiehali a ja som si zacal uve-
domovat, ze bolesti pridu vzdy raz do mesiaca a potom
budem vzdy tyzden mimo. Odpoved lekarov bola vzdy ta

ista: ,,Ste zdravy...“.

V roku 2014 som mal vazny tGraz — dvojita fraktiru panvy.
Paradoxom po turaze bolo, ze som zazil po rokoch prvé
obdobie bez bolesti. Zial, toto obdobie trvalo len 6 me-
siacov. Potom prisli skuto¢né zdravotné problémy. Moje
ochorenie udrelo celou svojou silou. Na kozi sa mi zacali
objavovat velké, zapalené a bolavé vredy, po ktorych vzdy
zostan® skaredé jazvy. Mal som neustale teploty, zapal sa-
kroileitidy, rebier a kltuc¢nej kosti. Postupne sa stupnovala
aj bolest chrbtice. Nastal koloto¢ vySetreni a castych hos-
pitalizacii na réznych oddeleniach. Moja najtazsia hospi-
talizacia bola, ked som lezal na transplantacnom oddeleni

HEGITO.

Pri autoimunitnom ochoreni je tplne bezné, Ze pacient ma
viacero ochoreni stcasne, roézne komplikacie, nevysvetli-
telné trombodzy a ja nie som vynimkou. Mam svojho he-

matoléga, ortopéda, gastroenteroldéga, onkoldga, cievneho
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a plicneho lekara. Po kazdom vySetreni a hospitalizacii
znel zaver lekarov: ,,Vraj som iny...“ A vsetci sa zhodli na
tom, Ze to bude autoimunitné ochorenie. Dva roky som bol
suspekt SLE (Lupus). Mal som mnozstvo biopsii, desiatky
CT a MRI vysetreni. Jedného dna sa moja onkologicka
rozhodla, ze ma posle na PET CT vysetrenie, ktoré odhali
vetky nadory a zapaly v tele. Tie budd na snimke svietit
na zeleno. Po vySetreni ma cakali dve spravy. Prva lepsia
sprava bola, ze nemam ziadny nador na organoch. Druha,
horsia sprava bola, Ze cely moj axialny skelet svietil ako
vianoc¢ny stromcek na zeleno. Nasledovala biopsia kostnej
drene pre podozrenie na onkologické ochorenie. Zaver

z vySetrenia znel ako vzdy: ,,Zapal nejasnej genézy...".

Za vsetky tie roky, bolo pre mna a moju rodinu najhorsie

nevediet, co mi vlastne je, nepoznat svoju diagnoézu, ne-

vediet pomenovat svoje ochorenie. Cas plynul a ja som si

stale vravel a duafal, a to ma aj drzalo nad vodou, zZe raz
otvorim dvere do ordinacie a tam bude lekar, ktory ked ma
uvidi a pospaja si vSetky moje tazkosti dokopy ako puzzle,
konec¢ne povie, ¢o mi je...

Pred dvomi rokmi som sa dostal na vysetrenie do NURCH
v Piestanoch. Z ordinacie vysiel mlady lekdr a povedal
moje meno. Mo6j prvy dojem bol, ze je sebavedomy a ra-
zantny. Uz som sa videl, ako ma posiela prec¢. Povie mi,
Ze mi ni¢ nie je a nemam tam co robit. Opak bol vsak
pravdou! Prvykrat v zivote som zazil, ako vyzera podrobné
vysetrenie kazdej ¢asti tela. Po vySetreni si pozorne prestu-
doval moju naozaj hrubt zdravotnt kartu. Popytal sa aj na
moje jazvy. V ten den som dostal vela otazok, ale este viac
odpovedi. Povedal, Ze existuji aj zriedkavé ochorenia ako
PAPA A SAPHO syndrém, o ktorych vela lekarov nevie
a hned ma aj poslal na vyssie dermatologické pracovisko.
Preslo este nickolko mesiacov a lekar mi konec¢ne stano-
vil diagn6ézu. Mam autoinflamacné ochorenie SAPHO
syndrém. Kazdé pismeno zo SAPHO predstavuje jedno
ochorenie. Dnes som uz na tretej biologickej liecbe. Mam
jedného z najlepsich reumatolégov v NURCH, doktora
ZInaya, ktory mi velmi pomohol a poméha mi dodnes. Bo-
lest je sucastou mojho kazdodenného zivota, ale je tu aj

nadej, Ze raz, naozaj raz, bude aj mne lepsie. Bez bolesti.
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DAJKA

Moj pribeh sa zac¢ina v mojich 6-tich rokoch, kedy mi k tupo-
zrakosti pribudlo dalsie kozné ochorenie — psoriaza. Obidve
choroby mi negativne poznacili moje sebavedomie.

Dlhorocné liecenie a roézne pokusy lekarov aj ,mastickarov®
nakoniec priniesli tspech. Supiny na tele mi zmizli a zostali
len vo vlasovej casti. Bol to zazrak, zrazu sa mi chcelo opat zit.
Moje sebavedomie sa postupne vracalo spit. Fungovala som
tak niekolko rokov, az kym sa mi o spestrenie zivota neposta-
rala dalsia diagnoza — reuma. Mala som 24 rokov a cely Zivot
pred sebou. Zacala som pocitovat bolesti kibov. To som uz bola
3 roky $tastne vydata a s manzelom sme si planovali zalozit ro-
dinu. Po 4 rokoch sa nam narodili dvojicky. KedZe po narodeni
dvojiciek s vahou 1,75 kg a 1,50 kg som nemala cas zaoberat
sa sama sebou, vietku tinavu, vycerpanost a bolesti kibov som
pripisovala starostlivosti o babatka. Az po druhom tehotenstve
a po narodeni tretej dcérky, ked bolesti neprechadzali a tna-
va bola coraz horsia, zasla som k lekarovi. Zacali sa vysetre-
nia a diagnéza bola na svete, konkrétne Psoriatickd artritida.
V mojom pripade netrvalo dlho, kym mi zistili diagnézu, lebo
babka sa liecila tiez na reumatoidnt artritidu a lie¢il nas rovna-
ky lekar. Bol u mna mozny geneticky predpoklad reumy, a pre-
to aj vysetrenia zamerali tymto smerom. Prechadzala som bez-
nymi vySetreniami, ako odobratie vzorky krvi, denzitometria,
plicne vysetrenia, rontgeny koncatin a tiez ocné vysetrenia.
Bolo to pred 30 rokmi, takze podrobne si uz nepamatam, ¢i mi
okrem spominanych vysetreni robili aj nejaké iné. Pamatam si,
Ze moja prva liecha bola netspesna. Lieky, ktoré tImili reuma-
tické bolesti, vyvolavali a zhorsovali psoridzu. Preto sme presli
na lieky s protizapalovym a protireumatickym acinkom, ktoré
u mna ucinkovali len kratku dobu. Neskor som vyskuasala anti-
reumatikd, imunosupresiva, glukokortikoidy, cytotoxické licky.
Vsetky tieto lieky mali pre mna neziaduce ucinky. Lekari hla-
dali dalsie alternativy. Byvala som casto praceneschopna, lebo
som sa liecila na koznom aj reumatologickom oddeleni. Asi
12-krat som bola hospitalizovana v Narodnom ustave reuma-
tickych chorob v Piestanoch, viackrat som sa liecila aj na oc¢nej
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rokov so Psoriatickou artritidou (PsA)

klinike v Tatrach, lebo reuma mi poskodila zrak. V roku 2012
mi v marci a neskor aj v oktobri operovali halluxy — vybocené
palce na oboch nohach a dvihali mi priecnu klenbu. Vtedy sa
PN pretiahla na cely rok.

S reumou zijem uz 30 rokov. Svoj zivot si neplanujem, beriem
to, ¢o prichadza a za vsetko som vdac¢na. Pre viacsinu reuma-
tikov je v beznom zivote problém s obycajnou sebaobsluhou
a to plati aj pre mna - od umyvania zubov, cez Cesanie, azZ po
obliekanie a obuvanie. Nemam takyto problém kazdy den. Ale
ked pride ,,cas bolesti“, tak sa zariadujem inak, pre mna kom-
fortnejsie. To znamena, Ze si do prace neoblieckam blazky ani
kosele, kde by som st nevedela zapnat gombiky a neobtivam st
topanky na $nurovanie. Tak sa prisposobujem danej situdcii.
Kedze pracujem ako ucitelka v materskej skole, tam je moj
problém s reumou o Cosi vacsi, hlavne v zime. Ked mam sku-
pinu 3-4 ro¢nych deti a v pocte 21 ich potrebujem kompletne
poobliekat na pobyt vonku, poriadne sa zapotim. Zacina sa
to od oteplovaciek, cez svetre na gombiky, Snurovacie topan-
ky, zipsy, vetrovky a velmi obltbené u rodicov a nenavidené
u uciteliek patprstové rukavicky. Prvy den, ked napadol sneh,
som ich natiahla na racky 15-tim detom, to znamena 30 kusov
patprstovych rukavic. Vtedy si vzdy poviem vetu, z ktorej sa
uz moje kolegyne smeja a zvykli si na nu, ze ,,...preco ja robim
ucitelku v materskej skole?* Ale na druhej strane mi to tie moje
detarence vzdy oplatia laskou, ktorou sa zahfniame navzajom.
V nasej triede nechybaji kazdodenné objatia, pochvaly, tsmev,
laskavé slova a priatelské vztahy. Myslim si, ze deti doteraz ne-
vedia o tom, ze mam nejaka chorobu a je to tak dobre.
Reuma mi poskodila aj zrak, mam problém so Soférovanim za
Sera a tmy. V tom pripade radsej auto nepouzivam a do prace
chodim peso alebo MHD. Aj ked mi reuma sposobuje tazkosti,
ucim sa s nou zit tak, aby ma neobmedzovala. Moja rodina,
to znamena mamka, otec a Styria sirodenci mi pomahaja pri
zvladani choroby. Podporuji ma v kazdej ¢innosti, ktora ro-
bim. Manzelova rodina neprijala moju chorobu. V ich rodine
st choroby tabu, nehovori sa o nich. Pre mna to bolo tazké

prijat. Ale manzel je iny nez oni, zobral to statocne a rozpraval
sa so mnou o mojich zdravotnych problémoch. Ked som bola
hospitalizovana v nemocniciach, a to bolo velmi casto, vtedy sa
staral o nase tri malé dcérky, skoro ako trojicky. Vela pre mna
znamenal a doteraz znamenad, sama by som to nezvladla.

Pri stanoveni diagnoézy je pre pacientov najhorsie zmierit sa
s chorobou. Aj ja som sa musela zmierit s tym, ze som chora.
Mne to netrvalo dlho vdaka tomu, Ze som u starej mamy vide-
la, ako sa s reumou naucila zit. Pre mna boli najhorsie obme-
dzenia v pohybe, v cviceni, pri chodzi na dlhsie trate a taktiez
som musela skoncit s tancovanim v modernom tane¢nom si-
bore Goldky. V praci som si musela nastavit iné ¢asové tseky
na zvladnutie ulohy, napriklad na oblickanie deti a na pracu
s drobnym materidlom. Riesila som to tak, ze ked som mala
triedu pripravkarov, tak sa obliekali aj pracovali sami, lebo som
ich to naucila. A ked som mala mensie deti, tak mam pri sebe
milé kolegyne, ktoré mi pomdzu kedykolvek ich o to poziadam.
A eSte nieco je pre mna velmi tazké, na Co si musim zvykat.
Kazda zena chce prist do prace upravena, pekne oblecena
a nalicend. S tym poslednym mam dost problém, lebo odkedy
sa mi zhorsil zrak, tak sa li¢cim spamati a vzdy si poviem, ,,co
sa za mladi naucis, na starost akoby si nasiel a prestanem to
riesit.

A teraz vam opiSem koniec pribehu. Ked som v roku 2012
bola hospitalizovana v NURCH v Pieitanoch, prihlasila som
sa v tamojsej kancelarii do obc¢ianskeho zdruzenia Ligy proti
reumatizmu na Slovensku ako c¢lenka. Asi som urobila na pred-
sednicku Janku Dobsovicova Cernakovi dobry dojem, lebo
ma hned ,,nominovala®“ za predsednicku do miestnej pobocky
v Bardejove, neskor aj za hospodarku Klubu Kibik a hospodar-
ku Predsednictva LPRe SR.

A prave na nasich spolo¢nych stretnutiach z Ligy, ktoré ma-
vame pocas roka, ktorymi si Motivac¢no-vzdelavacie kurzy,

Svetové dni reumatizmu, Besedy s lekarmi, Edukacie so zdra-

votnymi sestrami a na Rekondi¢no-integracnych pobytoch
Klubu Klbik, som sa dozvedela o biologickej liecbe a vypocula
som si o jej ucinkoch niekolko prednasok. Vedela som, ze na
tato liecbu su prisne kritéria, hlavne o sa tyka krvnych testov
pacientov. U mna boli vzdy krvné testy v poriadku, bez zapa-
lového procesu, vraj pri psoriatickej artritide to tak byva, preto
sa liecba odstvala z roka na rok. No akoby zazrakom som sa
napokon aj ja dostala k biologickej liecbe.

Mozem smelo povedat vsetkym pacientom, ktori sa tejto liecby
obavaju, ze pre mna je biologicka liecba vyslobodenim zo Zivo-
ta, aky som viedla posledny rok pred nou. Taik}?, nemotorny,
bolestivy. Neviem, ako to bude zvladat moje telo nadalej, ¢i
sa nepridruzia nejaké neziaduce ucinky, ale som rozhodnuta
bojovat aj s nimi. Teraz mdzem povedat, ze zijem ako ,,zdra-
va“. Dnes uz sice netancujem, ale mozem cvicit. V praci je
pre mna ranné cvicenie s detmi relaxom, zo zeme sa viem
zdvihnat s lahkostou a dokonca pri ¢innosti na koberci sedim
v tureckom sede®. Bezne sa hrame hry, kde musime klacat, aj
to zvladam hravo. Strihanie sa stdva mojou obltibenou ¢innos-
tou, ale s gombikmi sa neskamaratim nikdy. A aj ked som bola
preradena na ind matersk skolu z kapacitnych dévodov, svoju
pracu miluyjem. Zistila som, ze ni¢ lepsie sa mi v zivote ne-
mohlo stat, lebo mam vyborné vztahy s kolegynkami. Citim,
ze v novej $kolke ma maja radi vietci zamestnanci, lebo aj ja
ich mam vsetkych rada. Dokonca ako jednu z novych uciteliek
st ma zvolili za skolsk(t metodicku, ¢o je pre mna velka poc-
ta. Keby som bola bez biologickej liecby, ked som sa citila zle
a bolavo, nikdy by som takéto presuny nezvladla. Takze moja
rada znie, nebrante sa biologickej lieche, mne velmi pomoh-
la. Je vSak pravdou, ze nikdy som o nej nezapochybovala, ¢i
mi pomoze alebo nie. Brala som to ako samozrejmost, Ze ano,
urc¢ite mi pomoze a budem viest plnohodnotny zivot, aky si
predstavujem. A za to dakujem vsetkym I'udom, ktorych mam
okolo seba, ktori stoja vzdy pri mne a napiﬁajfl ma laskou.
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Obcas sa prihodi, Ze stretnete niekoho, kto je vam vernejsi, ako
Vas 7-rocny Tibetsky teriér, kto je vernejsi, ako blchy vasmu
kocurovi, s kym sa prebudzate kazdé rano a s kym chodite spa-
vat kazdy vecer, nech ste, kde ste.

Mal som 18 rokov, prave som sa pripravoval na maturitnt
skasku. V ramci vikendu som sa vybral so spoluziakmi zahrat
si futbal. Pri prudkom odkopnuti lopty som pocitil v pravom
bedre pichlava bolest, ktora nie a nie prestat. Domov som sa
vratil krivajac. Kedze bolest nechcela prejst ani nasledujice
dni, absolvoval som s rodi¢mi nickolko vyletov po sterilnych
cakarnach za I'ndmi v bielych plastoch. Pamatam si na diagno-
zu jedného Guru, vraj uhol v bedrovom kibe medzi chrbtom
a stechennou kostou je prili§ vysoky, co mi sposobuje bolesti
pri chodzi. Nastastie tato ,, Tour de doctors® netrvala tak dlho
ako Saganova ,,Tour de France“ a onedlho som zakotvil pri
brehu Vahu, na vySetreni v piestanskom Vyskumnom ustave
reumatickych choréb. Stara budova stala priamo v parku v ku-
pelnom areali na Kapelnom ostrove a pravdupovediac, hned
prvy pobyt v nej v roku 1992 sa mi zapacil.

Nie len lekar, ale aj pomocny fyzioterapeut v Napoleonovych
kapeloch, ked mi daval hadicou skotske streky mi jasne potvr-
dil, Ze podla chédze mam urcite Bechterevovu chorobu. Holt,
niekto ma vapnika malo a niekto az prilis. To bol aj moj pri-
pad. Pamétam si na nasu veselt trojicu na izbe, jeden z nas uz
nevedel pohnut krkom, druhy sa musel rozhapat, aby sa na po-
steli posadil a ja som si vtedy zaumienil, Ze s tym vapenatenim
celej mojej telesnej schranky budem zapasit, co mi len buda
sily stacit. Kazdé rano som si bol v parku zabehat, potom som
si zacvicil pod stromami spolo¢ne s dvoma starsimi tetuskami,
ktoré otvorili vzdy rano okno na svojich izbach, ja som im pre-
cvicoval a im sa zase cvicenie zdalo bezstarostnejsie.

Prvym mojim lickom boli nesteroidné antiflogistika, taka mala
biela tabletka, ktora mi pomahala tlmit bolest kazdé rano.
Vlastne ziadny iny lick som prvé roky vobec neuzival. Bolesti
prichadzali hlavne neskoro vecer a v noci, ¢asto som sa uz ne-
vedel dockat rana, teSiac sa na bielu tabletku. Zatucinkovala
do 15 — 20 minat. Potom som mohol ist do skoly, ¢i neskor
do préce. Prislo obdobie, ked som chodieval pravidelne rano,
pred pol siedmou, plavat. Nastastie, tato zaluba v plavani mi
vydrzala az dodnes. V rehabilitacnom bazéne, teraz uz v Na-
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Bechterevovou chorobou

rodnom ustave reumatickych choréb, som si vzdy na naznak
spokojnosti pri cviceni vo vode bozkaval kolena. Vraj pride cas,
ked sa k nim nezohnem a prestanem si ich bozkavat. Tak som
siich bozkaval zhruba 17 rokov az prisiel ¢as, ked som si na tie
kolena uz perami naozaj nedociahol. Aj dnes mi chyba len par
centimetrov, ale predsa len chyba. Po prvych nesteroidnych
antiflogistikach prisli este t¢innejsie nesteroidné antireumatika
a antiflogistika, stale taka drobna tabletka s vyssou efektivitou
tlmit bolest, ale bol som nesmierne rad, Ze som nedostaval viac
lickov. Skoro vietci pacienti okolo mali ako povinna vybavu
farebnu skatulku s plastmi, ako vceli Ul, v ktorej svietili tabletky
vsetkych farieb, rozmerov aj geometrickych tvarov.

Asi po desiatich rokoch zapolenia s nerozlu¢nou druzkou —
Bechterevovou chorobou ma obcas bolesti ako prechladnutie
krku ¢i krizov vykolajili z pohodlného zdravotne bezstarostné-
ho Zivota aj na nickolko dni. Antiflogistika sice zaberali, ale len
na par hodin. Braval som ich aj 2-3-krat denne a po par hodi-
nach sa opat ta neprijemna pichlava bolest zacala zakradat do
zahybov mojho tela.

Ked mi v roku 2004 pan doktor Daniel ZInay pontkol biolo-
gickd liecbu v podobe pomerne nového produktu na svetovom
trhu, priznam sa, velmi som tomu nedéveroval. Ale kedze mi
nikdy nerobilo problém robit pokusného kralika, tak som si
skuto¢ne zacal jednu injekénu striekacku denne aplikovat sam
do svalovej hmoty na ramene. Pichat si injekciu do brucha mi
totiz prislo trapne neestetické. Pichnit si injekciu do ramena
mi prislo dostojnejsie, hoci bolestivejsie. A div divici, ono to
zabralo. Nielen, ze som prestal pocitovat vykyvy mojej boles-
t1, bola sice stale tam, ta chronickd, vecne pritomna superka,
ale uz sa s nou dalo akoby dohovorit, ze bude sediet v mojich
kostiach potichu a nestrpcovat mi kazdodenny zivot. Opat
som sa vratil k mojim obltbenym Sportom, behaniu a tenisu.
Samozrejme, plavaniu som ostal verny nadalej. Prisli hory na
kontinente — Karpaty, Tatry, Alpy, Dolomity ¢i Pyreneje, prish
aj dalsie vyzvy v podobe trekov v Himaldjach, Patagénni ¢i
Dracich horach v Juhoafrickej republike. A v roku 2018 sme
absolvovali 960 km pat na bicykloch do Santiaga de Compo-
stela. Biologicka liecba zazracne zadcinkovala, ale co je este
prekvapivejsie, ucinkuje uz 16 rokov. Aj v narodnom ustave

som sa stal akousi raritou.

Hoci mi chrbat stuhol, ako doska z IKEA, kolenné a bedrové
kiby st na tom celkom dobre. Ked sa postavim k stene, tak
mi nameraju vzdialenost hlavy od steny od 12 do 17 cm. A to
sa natahujem, ako paparazzi za vysokym plotom. Evidentny
predklon Bechterevika. Ale zivot ide dalej so vietkymi jeho
chutami, vonami a ja stale rad sadam na bicykel, alebo vez-
mem batoh na plecia a vyberiem sa do lesa ¢erpat energiu
a radost zo zivota. Sprievodnym javom mojej choroby maju
byt zapaly ¢i uz kibov, uponov alebo sliznic. Pamatam sa, ze
ma tento fenomén prenasledoval iba raz v Zivote, ale zato po-
riadne vazne. V roku 2012 som dostal vazny zapal oka a kedze
som nebol na Slovensku, mohol som svoj zdravotny problém
iba konzultovat so svojim lekdrom Martinom Zlnayom, synom
starého pana doktora Daniela Zlnaya. Tomuto duetu v bielych
plastoch som vlastne ostal verny pocas celej mojej doterajsej
éry pacienta. Oko sa mi za par dni tak vazne zapalilo, Ze ma

museli liecit najlepsi $pecialisti v Kanade, kde som vtedy poso-

bil. Injekcie do bezprostrednej blizkosti oka nastastie zatcinko-
vali a oko mi po piatich tyzdnoch liecby zachranili sikovné ruky
z krajiny javorovych listov.

Druhy zavaznejsi problém nastal v roku 2017, ked sa mi asi
tyzden po odbehnuti polmaratéonu na Cypre zacala vytvarat
cysta v pravom predkoleni. Vydrzala tam niekolko mesiacov,
dvakrat mi z nej vybrali vodu, ale ona tvrdosijne znovu na-
rastla do povodnej velkosti. Aj preto som sa pat El Camino
do Santiaga rozhodol absolvovat radsej na bicykli a nie peso.
Toto moja noha s cystou pod kolenom nemala Sancu zvladnut.
Pravdupovediac, pohyb na bicykli ju tolko neprovokoval. Po
14 dnioch sme prisli z Pyreneni az k moru, doslova na koniec
sveta — do Finistere.

Dnes uz ani cystu ani kiby nedrazdim dlhymi naro¢nymi po-
chodmi, hoci o nich stale snivam a uprimne verim, Ze sa na

nicktory z velkych trekov budem méct este vybrat.
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Od deviatich rokov mam psoriazu. So stabilnymi loziskami na
laktoch a pravom predkolent, obcas sa pridavali loziska za usami
a vo vlasoch, ¢o bolo neprijemné najmé pocas puberty. Ale inak
som sa s tymto ochorenim, mastenim lozisk a obcasnym vysvet-
Tovanim okoliu naucila existovat a ziadne velké problémy mi to
nesposobovalo. Pocas tehotenstva sa mi stav vyrazne zlepsil.
Zlom nastal asi tri mesiace po porode (vdaka Bohu za zdrava
a uzasna dcérku). Myslela som si, Ze “na mna nieco lezie”, lebo
som sa citila ako pred chripkou, bolelo ma celé telo a bola som
uplne bez energie. Trvalo to len den a potom sa to zopakova-
lo asi o dva mesiace, tiez jednodnova slabost a bolest celého
tela. Asi po mesiaci zase. Zacali ma boliet a optichat §lachy na
chodidlach a palec na pravej ruke. Absolvovala som vysetre-
nie v stkromnej reumatologickej ambulancii v Piestanoch, kde
sa ale na ultrazvukovom vysetreni ziadne patologické zmeny
kibov nepreukazali a CRP z kapilarnej krvi bolo v norme. Bo-
lestivé slachy a kiby som si natierala lokdlne protizapalovymi
gélmi, ale stavy celkovej slabosti a bolesti sa opakovali stale
Castejsie, az nakoniec, ked mala dcérka rok, mi bolo zle stale.
Zacala som brat denne nesteroidné antiflogistika, bez ktorych
som nevedela vstat z postele a ked v noci prestali ucinkovat,
nevladala som dcérku ani prikryvat perinkou, robila som to
zubami, lebo rukami som nevedela pohnuat od bolesti. V tom
Case som sa po znamosti dostala k reumatolégovi v Bratisla-
ve, ale nakolko CRP bolo len mierne zvysené a mam kibnu
hypermobilitu, bolesti sliach boli pripisované prave hypermo-
bilite, spolu so zvySenou namahou v stvislosti so starostlivostou
o dcérku. Naordinované boli opat nesteroidné antiflogistika,
len iny typ, pretoze z pévodnych ma zacal boliet zaltdok.

V snahe prist na mozna pri¢inu mojich tazkosti som sa dostala
do ORL ambulancie na vylacenie fokusu. Pani doktorka mi in-
dikovala tonzilektomiu z dévodu chronickej tonzilitidy a pocas
predoperacného vysetrenia mi zistili mierny nedostatok zraza-
cicho faktora XI. Tak som sa dostala do hemotologickej ambu-
lancie pre podozrenie na lupus antikoagulans. Ten sa nepodarilo
ani vyvratit, ani potvrdit, testy vychadzali nejednoznacne, ale od
toho momentu musim pravidelne kazdy rok absolvovat hemato-
logické vysetrenie, faktor XI je stale mierne pod normou. Tato
mala komplikdcia mi ale zabezpecila ponechanie krénych man-
dli, kedZe planovand tonzilektomia sa odlozila a medzitym som
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stav svojich mandli skonzultovala este s jednou ORL doktorkou,
ktora sa vyjadrila, Ze chronicka tonzilitidu rozhodne nemam
a mam st mandle nechat. Tak ich stale mam :)

Co sa tyka psoridzy, myslim koznej, t4 sa od poérodu postupne
zhorSovala tiez, loziskd sa objavili aj na bradavkach v désledku
kojenia, a taktiez sa mi zacali odlupovat nechtové l6zka. To mi
robilo hlavne psychické problémy, pretoZe to vyzeralo ako myko-
za a citila som sa neprijemne pri plateni v obchode a v$ade, kde
mi [udia videli nechty. Ked som sa dostavila ku koznej doktor-
ke, mala dcérka 8 mesiacov a este som ju dojcila. Pani doktorka
s dobrym tmyslom, ale na moj vkus prili§ razne, odporucila,
aby som hned prestala kojit a dala mi kortikoidové lokalne mas-
te a peny s tym, ze mam prist o mesiac na kontrolu. Teraz by
som pani doktorku urcite poslachla, ale stale si myslim, ze sa da
komunikovat s pacientom aj inym $tylom. Vtedy som v$ak pod
vplyvom materskych horménov bola neuveritelne citliva a ha-
kliva na otazku dojcenia, bola som presvedcend, ze minimalne
do roka kojit budem a mozno aj dlhsie a neochvejne som verila,
Ze je to to najlepsie, co mézem urobit. Pre dcérku mozno ano,
ale neuvedomila som si, ze ked tymto rozhodnutim ohrozim
seba, bude to mat dosledky aj pre dcéru. A tak som sa tvrdohla-
vo a hlapo rozhodla, Ze kojit budem nadalej a na kontrolu som
neprisla. Kojila som este dalsich 5 mesiacow.

Darilo sa mi fungovat na nesteroidnych antiflogistikach, po
ukonceni doj¢enia som si loziskd natierala kortikoidnymi mas-
tami a dalo sa to celé zvladat, len kiby na rukach boleli a ne-
vedela som napriklad otvarat flase alebo pisat perom viac ako
par viet. Ale z neznameho dévodu som akoby pchala hlavu do
piesku a tvarila sa, ze sa ni¢ nedeje. Obcas ma prepadol velky
strach, akoby som sa snazila samu seba presvedcit, Ze ziadny
problém neexistuje. Problém nastal, ked sa mi pomaly koncila
rodicovska dovolenka a v mojim pripade to znamenalo hladat
s1 nova robotu. Pévodne som zubarka. Mozno aj preto by som
asi mala mat iny pristup k vlastnému zdraviu. Tento stav ma
motivoval k tomu, aby som sa opat dokopala ist k doktorovi.
Reumatolég ma poslal na RTG vysetrenie. CRP opét trochu
zvy$ené, ale nie velmi, no po zhodnoteni RTG snimku, kde
uz boli viditeIné zmeny, po vySetreni pohmatom a pohladom
kibov a §liach, mi predpisal jeden z chorobu modifikujicich
lickov. Mala som ho uzivat dva tyzdne a prist na odber krvi.

Uzila som jednu davku a Sialene som sa zlakla. Preto tazko
povedat, ¢1 mi bolo realne zle, alebo som st to len vsugerova-
la, lebo som sa tak velmi bala. Kazdopadne som zavolala ses-
tricke do ambulancie, Ze som chora. Zrusila som dany termin
s prisfubom, Ze sa ozvem, ked vyzdraviem a pridem na odber,
aby som mohla zacat uzivat liek. Opat som ostala na nestero-
idnych antiflogistikach.

Nasla som si pracu, dcérka zacala chodit do skolky a s tym
sme si presli roznymi viré6zami celd rodina. Z Casti mi to sta-
le fungovalo ako vyhovorka, ze nemdzem predsa teraz zacat
s liecbou. Pomaly sa dostavame k sicasnosti a k pandémii Co-
vid-19, ¢o opéat pre mna znamenalo nemoznost liecby. Stav
sa mi momentalne zhorsuje. Po dlhych tvahach viem, Ze sa
chcem pre seba a pre moju rodinu liecit. Zvykam si na fakt,
ze som chora. Nezmizne to, ak st budem mysliet, Ze to tak
nie je. Aj teraz pri pisani som sa rozhodla, Ze do lie¢by urcite
pojdem. Pretoze si za to stojim. Desi ma moznost, zZe by som
sa jedného dna uz vobec nevladala postarat o dcérku. Neho-
voriac o fakte, Ze kvalita kazdodenného zivota je neuveritelne
znizena. Manzel stoji vidy pri mne, ale nerobme si ilGzie.
Chronicka bolest, nezvladanie beznych veci a strata energie
zakoliSe aj s pevnym partnerstvom.
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Dennodenne lutujem a vycitam si, ze som liecbu takto za-
nedbala a oddialila. Ale iprimne, nemoézem sypat popol na
hlavu len sebe. Uznavam, ze asi som velmi citliva povaha,
no ked sa clovek dostane zo dna na den do situacie, ze ne-
vladze vstat z postele, ze ho boli celé telo, ze sa boji a netusi
¢o sa s nim deje, v takej chvili je velmi zraniteIny. A vtedy
by naozaj potreboval empaticky pristup doktora, ktory situ-
aciu nezlahcuje a neda pacientovi pocitit, ze je pravdepo-
dobne len precitlively. Alebo naopak, nevynada mu, kde bol
doteraz a preco, preboha, este koji (alebo cokolvek iné, co
pacient povazuje za dolezité alebo napriklad s niecim nevie
prestat)? Ni¢ nevysvetli, nepovie, kde by mohol ngjst po-
moc, nema ¢as. Nepomoze, ze pacient chodi od vySetrenia
k vysetreniu, vSade pobudne celé hodiny a nikoho nezau-
jima, ze si musi zhanat babysitting a nemo6ze niekolkome-
sacné dieta nechat cely den bez matky, pripadne ho vlacit
po nemocniciach so sebou. Alebo teda, pracujici neméozu
vymeskavat stale z prace a je to naro¢né ako na psychiku,
tak na logistiku. Rozumiem, Ze lekari maju toho vela, st
pretazeni a nevladzu, naozaj ich chapem. Ale aj lekari by
mali chapat, Ze ich pristup moze vela zmenit. Pochopenie

ma velk moc.
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SNE M

NENAPADLO, ZE REUMA
VSTUPI DO ZIVOTA
AJ MOJEJ DCERKE

Mala som 19 rokov a zacala som Studovat v Bratislave na
vysokej skole. Viedla som bezstarostny studentsky zivot. Po-
Cas leta som prekonala infekciu herpes zoster. Moja reuma
sa objavila z ni¢oho ni¢. V skole som nestihala pisat, objavili
sa bolesti a opuchy oboch ruk symetricky, v ostatnych dnoch
aj bolesti lakta, kolien a ¢lenkov. Pristup na internet nebol
samozrejmostou ako je teraz, zZe si mézem hned na teleféne
najst nejaké informacie o chorobe. Ale na druhej strane som
rada, ze moja detska lekarka ma na zaklade krvnych testov
poslala na vysetrenie k detskej reumatologicke MUDr. Ko-
tkovej do NURCH. Po prvotnom vy3etreni navrhla hospi-
talizaciu na stanovenie diagnozy, rehabilitdciu, nasledne mi
po trojtyzdnovom pobyte potvrdili seronegativnu reumato-
idnu artritidu. Moja lie¢ba zacala injekciami zlata, o mesiac
a) MTX, kratkodobo kortikoidmi. O par rokov som zacala
uzivat kombinaciu MTX, sulfasalazin, antimalarika. Pocas
liecby mi boli podané aj kortikoidy do zapasti ruk. Vzhla-
dom na podavant liecbu boli potrebné pravidelné kontroly
aj u ocného lekara. Som vdacna za vcasné diagnostikovanie
a zacatie liecby. Nebolo to jednoduché obdobie. Délezita je
podpora zo strany najblizsieho okolia. Velkd podporu mi
davala moja mama, za ¢o jej velmi dakujem. Vela veci sa
zmenilo, aj ked navonok Zivot pokracoval dalej. Velmi do-
lezita je psychicka podpora, mat sa komu vyrozpravat. Nie
vzdy néajdete pochopenie na druhej strane. O mojej reume
vela Tudi v tom obdobi nevedelo, iba blizke okolie, neroz-
pravala som o nej. Ucila som sa s nnou zit sama. Zo zaciatku
sme nevedeli do ¢oho idem, ¢i mi moje ochorenie nebude
sposobovat v zivote problémy. Chodila som do $koly, zila
studentsky zivot. Nestazovala som sa na bolest, ktord som
mala kazdy den. Naucila som sa s nou zit a brat ju ako
stcast mojho zivota. V tom obdobi neboli také dostupné in-
formacie, nevedela som, ze existuje Liga proti reumatizmu,

pripadne Klub Kibik. Uz pocas skoly som sa zamestnala.
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Nasla som si pracu v kancelarii, ktora mi vyhovovala. Moje
ochorenie ma nastastie nijako neobmedzovalo. Roky plynu-
li. Pri tomto ochoreni a liecbe deti nie st samozrejmostou
a prave preto som najvdacnejsia za to, ze mam dve dcér-
ky. Nie je to jednoduché, ked sme sa s priatefom rozhodli
pre dietatko, bolo potrebné vysadenie lickov v dostato¢nom
predstihu. U mna boli obe tehotenstva takpovediac bez-
problémové, obcas nejaké bolesti, ale neprislo k vyraznej-
siemu zhorseniu zdravotného stavu.

A tu sa zac¢ina pribeh mojej dcérky Natalky. Nanestastie, re-
uma si vybrala aj ju. Ani vo sne ma nenapadlo, ze opuch rik,
ktory sa jej z nicoho nic¢ zjavil na oboch zapastiach je juve-
nilnd idiopaticka polyartritida. Ked mala 2,5 roka opuchli
jej zapdastia. Pamatam si to ako dnes, ked nam zacala v noci
plakat od bolesti, stazovala sa na bolest rik. Nasledovali 2
hospitalizacie v nemocnici, ale stale sme nevedeli, ¢o jej je.
Nic¢ jej nezistili. Aj vzhladom k tomu, Ze ja som reumatic-
ka, po dohode s detskou lekdrkou sme isli na vySetrenie do
NURCH. Znovu som sa po rokoch stretla s pani doktorkou
Koskovou, ktora Natalku vysetrovala. V tomto obdobi som
si nechcela vébec pripustit, ani som nad tym nerozmyslala,
ze by Natalka mohla mat reumatické ochorenie tak ako ja.
Vysetrenie v NURCH som brala ako vylaéenie reumatic-
kého ochorenia. Ale opak bol pravdou, Natalke potvrdili
nielen opuch oboch zapasti, ale aj opuch oboch kolienok,
jedného clenku a jedného lakta. Bolo to pre nas s priatelom
tazké prijat, asi ako pre kazdého rodica, ktory ma choré die-
ta. Zaroven som vdacna za vcasnu diagnostiku a nastavena
spravnu liecbu, ktora je pri tomto ochoreni velmi doélezita.
Natalke bola nasadena liecba metotrexatom injek¢ne. Oce-
nujem pracu MUDr. Koskovej, jej odbornost a ludskost,
aj to, ako si dokaze ziskat pozornost detského pacienta. Aj
ked nie vzdy je jednoduché vysetrovat také malé deti. Na-
talka v Bratislave podstapila v celkovej anestézii instilaciu

kortikoidom do opuchnutych 6 kibov. Po tomto zékroku
sa jej nové opuchy nespravili. Pravidelne chodime kazdé
3 mesiace na vySetrenie do NURCH. Zaroven je sledova-
na aj v o¢nej ambulancii. Vyhodou dnesnej doby je ovela
lepsi pristup k informéaciam, vdaka ¢omu som sa dozvedela
o Klube Kibik a zoznamila som sa s Jankou Dobsovicovou
Cernakovou, predsednickou Ligy proti reumatizmu. Od nej
som dostala prvotné informacie o ¢innosti Klubu Kibik, po-
nukla mi moznost zacastnit sa Rekondi¢no-integracného

pobytu, ktory sa organizuje raz ro¢ne pre rodicov s detmi.

Bola som rada, ze tento pobyt mi dal moznost spoznat ro-

dicov deti s reumou a len ma utvrdit v tom, Ze sa s nou
da plnohodnotne zit. Niet nad osobné stretnutie, vymenu
informacii a podporu od rodicov. Spoznala som Gzasnych
Iudi s velkym srdcom a pozitivhou energiou. Pre mna bol
pobyt velkym prinosom do moéjho zivota. Natalka chodi do
skolky, ale vzhladom na jej oslabent imunitu travi vela ¢asu
doma, preto som nemohla nasttpit spat do prace. Dafam,
ze vdaka nastavenej spravnej lieche bude moct Natalka zit
zivot bez obmedzeni. Ako rodina zijeme aktivne, dodrzia-
vame zdravy Zivotny $tyl. Riadime sa heslom: Zivot treba
zit s ismevom na tvari aj napriek vietkému o nam prinasa.
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rokov so Psoriatickou artritidou (PsA) a 62 r. so Psoriazou

STALE FUNGUJEM
A SOM SAMOSTATNA

Som ¢lenkou miestnej pobocky Ligy proti reumatizmu. So pso-
ridzou som zacala mat problémy uz od svojich 10 rokov. Mavala
som ju vsak len na laktoch. V tom case som sa ju snazila liecit
dechtovou mastou a stalym opalovanim. V lete prirodnym sln-
kom a v zime umelym, takzvanym horskym slnkom. Chodievala
som aj do koznej ambulancie, kde mi doktorka poradila zmiesat
dve masti v pomere 50:50 a naniest na postihnuté miesta.
Mozno sa zasmejete, ale natreté miesta som si obalila igelitom
a velmi mi to v tom case pomahalo.

Pracovala som ako pokladnicka na zeleznici, takze som nemala
ziadne vyrazné problémy v zamestnani kvoli mojmu reumatic-
kému ochoreniu. Vzdy som bola a som hrda, Ze som zelezniciar-
ka, ze som patrila k modrej armade.

V mojej 50-ke nenapadne do mdjho zZivota vstipila reuma. Za-
calo to pomaly, bolestou palca pravej ruky, ale kedze som v tom
obdobi vela Strikovala, bolest som priradila tomu. Ked bolest
neprestavala, rozhodla som sa navstivit lekara. V tom ¢ase moju
vseobecnu lekarku zastupoval iny lekar, ktory mi predpisal len
licky od bolesti, ktoré, zial, nepomahali. Preto som sa rozhodla
opat navstivit moju vSeobecna lekarku. Ta vedela o mojom
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zdravotnom stave a problémoch so psoriazou, preto ma hned
poslala na kontrolu k reumatolégovi. Postupne som vystriedala
rozne lieky, napriklad sulfaty, ale aj takzvané zlaté injekcie, korti-
koidy ¢1 metotrexat. Zial, ziadny z nich nezaberal.

Pani reumatologicka MUDr. Strapkova ma nasledne odporucila
do Piestan do NURCH (vtedy ete VURCH), kde ma vySetrili
a po par rokoch mi navrhli biologickt liecbu. Beriem ju uz asi
8 rokov. Vdaka tejto liecbe sa citim vynikajiico a bez bolesti. Pre
pacientov s reumatickymi ochoreniami je velmi dolezité, ak to po-
trebujt, aby st poziadali na urade prace, socialnych veci a rodiny
o kompenzaciu ich tazkého zdravotného postthnutia. M6zu do-
stat preukaz osoby s TZP alebo TZP so sprievodom. Vyraznou
pomocou je tzv. parkovaci preukaz, ked maja bolavé nohy.

Za liecebnu opateru a pomoc chcem podakovat pani doktorke
Raffayovej a pani doktorke Zanyovej. Sice mam drobné kiby na
rukach a nohach uz rozpadnuté a absolvovala som aj 8 operacii,
stale dokazem fungovat, som samostatna a dafam, ze este dlho
samostatnou ostanem. Verim, Ze sa nikdy netreba vzdavat. Be-
riem to ako fakt, Ze tato choroba patri k mojmu Zivotu a snazim
sa s nou kooperovat.




BARBI

Volam sa Barbora, mam 37 rokov a s reumatickym ochorenim
st spolunazivame presne 22 rokov mojho Zivota. Cesta k mojej
diagnoze bola zdihava a nérocna, no s odstupom c¢asu mozem
povedat, Zze mi reuma dala viac, ako vzala. Naucila ma vnimat
svet z inej, tej krajSej a pozitivnejsej perspektivy. Ochorela som ako
15-ro¢na presne v lete roku 1999. Boli letné prazdniny a ja som si
uplne nahodne, pocas vec¢erného kipania objavila obrovska, zd-
urent uzlinu na krku. Zistilo sa, ze mam chlamydiovt infekciu,
ktort mi na infekénom oddelenti liecili a vyliecili.

Par tyzdnov po tomto ochoreni, ked som si uzivala leto, sa mi na
tele objavil vysev. Rodicia si mysleli, ze to bude alergia na slnko,
kedze som ju kazdé leto zvykla mavat. Na koznom oddeleni mi
nasadili nejaké kortikoidy a diétu, ktortt som drzala naozaj dlho
a vysev sa zmiernil. Bola som ale velmi unavend a par tyzdiov na
to sa mi objavil na stehnach opat vysev, no tentokrat to bolo niec¢o
iné. Boli to obrovské hortice mapy, ktoré som mala aj na tvari.
K tomu sa do par dni objavila hortacka. Mala som 40-tky, ni¢ ma
nebolelo, len som citila hrozni tinavu. Od tohto dna to uz islo
velmi rychlo. Ocitla som sa v nemocnici, v ktorej sa zacalo patra-
nie po pliage, ktora postthla moje telo. Nebolo mozné mi zrazit
hordcky, ale iné priznaky som zatial nemala. Hned v pociatkoch,
mi bolo ur¢ené podozrenie na reumatické ochorenie a nasadené
kortikoidy. No po vyskoceni bielych krviniek sa to zamietlo s oba-
vou podozrenia na leukémiu, neskoér rakovinu holennej kosti, ¢i
sepsy. Ni¢ z toho, biopsia kostnej drene a vzorka holennej kosti
a taktieZ iné vysetrenia, to nepotvrdili.

Boli to mesiace beznadeje plné zlych krvnych vysledkov, nekon-
ciacich sa 40 stupniovych horacok a pobytu na réznych nemoc-
ni¢nych oddeleniach. Mdj organizmus bol totilne vycerpany.
Roditia ma vtedy dostali do VURCH do Pie§tan k pani Dr. Ko-
Skovej, ktora stanovila presne a jasne, ze mam juvenilna idiopa-
ticka artritidu — Stylov syndrém. V tom case sa u mna uz zacali
prejavovat reumatické bolesti, opuchy a stuhnutia. Najviac som
mala postthnuté zapastia, malé kibiky prstov na rukach, nohach
a taktiez kolena. Do Piestan som sa dostala ako velmi vazny pri-
pad. Na zaklade liecby, ktort som dovtedy absolvovala, som mala
totalne rozvrateny organizmus a pecen v katastrofilnom stave.
Nebolo teda mozné zahgjit reumatickd liecbu. Prvotne sa liecila
moja pecen, na ktort sa liecba zhanala v Rakasku. Domov som sa
vratila tesne pred Vianocami. Nasadili mi antimalarika, sulfasala-
zin, kortikoidy, enzymy a samozrejme podpornt liecbu na pecen.
Celé toto obdobie bolo pre mna velmi naro¢né a vycerpavajice
nielen fyzicky, ale aj psychicky. Som presvedcena, ze vdaka tomu,
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Stylov syndrém

Ze som si denne pocas tohto obdobia pisala dennik a ventilovala
takto vnutorny stres, som to psychicky ustala. Keby som mala cas
vratit spat, urcite by bolo vhodné mi v tomto obdobi poskytnat
aj psychologicki pomoc. Bola som mladé dievca, ktoré prave
dospievalo. Dievca dovtedy tplne zdravé, ktoré sa zrazu ocitlo
v dennodennej bolesti a hortackach. Bola som velmi uzavreta do
seba. Bielych plastov som mala uz dost. No prave tym, ze som
bola odmalicka introvertnej povahy a bola som dievcatom, ktoré
ma rado systém a rezim, v boji s mojou novou reumatickou kamo-
skou som si pocinala velmi dobre. Zrazu sa kdesi vo mne objavil
bojovny duch a neskuto¢na vnutorna sila, ktorti vo mne objavila
prave reuma.

Po prichode domov nastal kazdodenny reumaticky koloto¢, ktory
mi daval nadej, ze ak to budem vsetko dodrziavat, zlepsi sa to. Na-
sadend liecba mi zacala zaberat a ja som sa krocik po krociku do-
stavala stale dalej. Kazdy den som zacinala cvicenim, ktoré som sa
naucila na rehabilitaciach, nasledovali ranajky, vyvazovanie kibov
do dlah a ucenie sa do skoly. Na gymnaziu som mala individual-
ny Studijny plan. Chodievala som na preskasavania. Zmaturovala
som a darilo sa mi. Pocas $tadia mi bola este nasadena biologicka
liecha infiziami, na ktort som ale pri tretej davke zle zareagovala.
Bola som medzi prvymi pacientmi, ktorym bola nasadena biolo-
gicka liechba v kombinacii s kortikoidmi a metotrexatom (MTX).
Tato kombinacia ma dostala do krasneho obdobia. Citila som sa
neskutocne dobre. Zmiernili sa mi bolesti aj ranna stuhnutost.
Pri vybere vysokej skoly sme s rodi¢mi zohladnovali aj fakt, aby
to nebola naro¢na skola, kedze reuma sa mi zhorsuje pri psy-
chickom vy¢erpani. Nebolo to daleko a bola som pod dohladom
rodicov aj lekarov. Vybrala som si nakoniec obor Andragogika.
Obdobie stravené na vysokej skoly bolo krasne, no zaroven na-
rocné. Mavala som r6zne obdobia. Horsie aj lepsie. Na zaklade
zhorseného stavu som mala jeden rok prerusené stadium. Rana
pred skaskami boli narocnejsie, kedze vnitorné napatie mi stav
zhorsoval. Mnohokrat som $la na skasku po predchadzajicom
placi a hroznej bolesti. No nikdy som sa nevzdala. Prave naopak.
Bola som prikladom toho, ako sa to da. V tomto case, ked sa este
velmi o reume nehovorilo, velmi mi chybali informacie a neja-
ké skasenosti podobne starého dievéata. Tu mi pomohlo, ze som
spolupracovala s Ligou proti reumatizmu, kde som pisala o svo-
jom zivote s reumou. Prave na vysokej skole na hodine rétoriky
som s roztrasenym hlasom pred vsetkymi prehovorila o svojom
ochoreni. Tym som sa viac otvorila svetu.

Bolo jasné, ze po vysokej skole nemézem robit hocico. Vedela

som, ze najlepsie bude, ked budem robit sama na seba. Ak si bu-
dem vediet korigovat aktivitu a oddych. Presla som st vielicim. So
star$im bratom sme podnikali v oblasti outletu, mala som opatro-
vatelské centrum pre malé deti a stale som hladala nieco, kde by
som mohla aj svoju vasen, ktorou bolo pisanie, vyuzit. Pri hladani
vhodného partnera som v urcitych obdobiach pocitovala, ze moja
reuma je mi pritazou aj ked na mne vtedy, a ani dnes, nie je na
prvy pohlad ni¢ vidiet. No povedala som si, ze bud ma bude mat
partner rad aj s reumou, alebo radsej teda budem sama. Tym, zZe
som bola reumaticka, vecer som chodievala skor spavat. Na disko-
téky som nechodila, jednoducho, mala som urcitd sebadisciplinu
a svojho manzela som spoznala na internete. Vydala som sa v case
mojej remisie a mdj manzel poriadne nevedel, do ¢oho ide. V re-
misit som bola 5 rokov a pocas nej som stihla 3-krat otehotniet.
Na tehotenstvo som sa pripravovala. Davky lickov sa znizovali az
na Gplnd nulu. Zila som ako zdrava Zena. Bez bolesti, opuchov
a stuhnutosti. Bola som, a stale som, velmi zodpovedna a prisna
na moj denny rezim. Prvé tehotenstvo nedopadlo dobre, no prave
bojovnost, ktorti som objavila vdake reume ma neodradila a ote-
hotnela som opit. Vsetko prebichalo v poriadku, reuma spala,
porodila som zdravého syna Jonasa a necelé dva roky potom syna
Jergusa (prave na popud reumatologicky, kedZe som bola stale
v remisii). Ked mal druhy syn 3 mesiace, reuma sa prebudila v pl-
nej zbroji. Nepanikarila som a vnatorne som to nejako aj ocaka-
vala, aj ked teda, clovek st na zivot bez bolesti zvykne velmi rychlo.
Sled liecby bol podobny ako pred remisiou. Kortikoidy a potom
nasledne kombinacia MTX a biologickej liecby. Postupne mi vy-
sadili kortikoidy. Doteraz fungujem na nizkej davke MTX a BL,
ktorta st picham kazdé dva tyzdne. Pocas druhej materskej som
rozmyslala, ¢o so mnou bude po jej ukonceni. Vedela som, ze ne-
chcem ist do klasického zamestnania s pracovnou dobou od-do.
Reumu chcem mat pod kontrolou a preto st svoj ¢as potrebujem
riadit sama. Zalozila som si eshop a popritom som zacala blogo-
vat. Reuma ma vycvicila na sebadisciplinu a praca z domu je pre
mna ako reumaticku najvyhodnejsia. Myslim, ze pre reumatikov
je najvhodnejsie byt si sim sebe panom, aby si ten Cas aktivity
a potrebného oddychu vedeli korigovat. Prave pocas materskej
dovolenky som sa viac sledovala a zistila som, aké potraviny mi
robia dobre a aké zle. U kazdého reumatika je to iné a na mna

plati vynechat lepok a sladkosti. Taktiez mi boli nedavno zistené

mnohé potravinové alergie. V psychickej a fyzickej pohode som
vdaka pravidelnému pohybu. Skiasala som vselico. Mavam r6zne
obdobia. Prospieva mi Pilates, ale aj kardio cvicenie, ktoré robie-
vam tak, ako viem a ktoré prospieva aj mojmu srdcu, kedZe mi
v ddsledku liechby boli zistené vysoké tepy. Taktiez mam rada rych-
lu chédzu. Mavam aj dni, ked som naozaj unavena a necvicim,
ale neberiem to ako svoju pohodlnost.

Reuma ma okrem iného naucila poctavat svoje telo a tesit sa z ma-
lickosti. Pozitivne myslenie je pri reumatickych ochoreniach velmi
dolezité. Som clovek, ktory napriek bolesti a vietkému ¢o som st
zazila, nezanevrie na zivot. Prave na zaklade mojich skasenosti
pocitujem akési poslanie podavat informacie dalej. Nechcem byt
ticho a chcem, aby sa o reume dozvedel kazdy. Reumatik, aj ne-
reumatik. Chcem, aby si reumatici verili. Aby si vazili svoju vyni-
mocnost, ktordt mézu poskytnit zamestnavatelom a celému sve-
tu. Aby svoje kvality, ktoré¢ v nich vybudovala reuma vedeli vyuzit
vo svoj prospech. Reumatici st velmi hiizevnati Iudia. Spolahlivi
a velmi zodpovedni. Vdaka reume maja v sebe bojovnost a reu-
maticky rezim vedia efektivne pretavit aj do pracovného zivota.
Cely zivot som velmi tizila zivit sa pisanim. Neverila som si. No
18la som krocik po krociku a prave vdake reume a socidlnym sie-
tam, kde o reume bez okolkov hovorim, sa mi to podarilo. Reumu
som jednoducho vyuzila vo svoj prospech. Zivim sa ako copywri-
terka a tvorca obsahu socialnych sieti. Je jasné, ze v nasej rodine
nie som hlavny zdroj prijmu, no pocit délezitosti a uzitocnosti je
v tomto pripade dolezitejsi. Som taktieZ mama a tato ,,pracovna‘
napln je nad vsetky ostatné.

Mojim snom bolo pisat. A splnilo sa mi to. Nebolo to zo dia na
den, no bola som trpezliva, tak, ako pri liecbe reumy. Dne$na
vhodna liecha pontka reumatikom rézne pracovné moznosti
a s urcite dobrou pracovnou silou pre zamestnavatelov. Tiez
je dolezité sa v zivote obklopovat [udmi, ktori ndim reumati-
kom veria.

Som presvedcena. ze s reumou sa da krasne zit. Vsetko je totiz
vzdy o uhle pohladu. Zivot je krasny. A ten na$ reumaticky
o poznanie bohatsi. Som hrda reumaticka a nehanbim sa za
to. Nemam patent na reumaticky zivot a ani na Zivot bez re-
umy, no prave reuma mi ukazala, na ¢om v zivote naozaj zalezi
a ze ak clovek chee, dokaze vietko. A to je pre mna viac, ako
cokolvek iné.
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ADAM

Ked som mal Sest rokov, tak som sa ako kazdé¢ dieta poflakoval
po vonku, blaznil po thriskach a hral siskov vojnu. Raz sme
s kamaratmi hrali schovavacku a mne prislo ako skvely napad
vyliezt na strechu $kolky. Népad to bol sprvoti skvely, nikto ma
nenasiel. Ked som vsak isiel zliezat po hromozvode, povedal
som si, ze ma dost reze do dlani, tak si dam cez ruky mikinu.
Niet divu, ze sa mi Gchop $mykol a letel som asi 5 — 6 metrov na
beton. Dopadol som na styri. Bol som v Soku, nevedel som, co
ma boli viac a domov som sa s placom doplazil po styroch. Tri
dni som nevedel chodit, no k lekarovi som nezasiel. Asi az o rok
som zistil, ze som mal zlomeninu vnttorného ¢lenku.

V priebehu nasledujtcich tyzdnov sa to dalo do poriadku a da-
lej som si Zil svoj Zivot. Asi o Styri mesiace neskor som sa v noci
zobudil na strasné bolesti a ¢lenkovy kib mi napuchol ako lopta.
Cez den som to dokazal rozchodit, no kazdd noc som sa opat
budil v kicovitych bolestiach.

Rodina mi hned naordinovala domacu medicinu, no ziadne
octanové, ani kostihojové zabaly nepomahali. Najblizsi polrok
som kazdy tyzden chodil na kontrolu a travil ¢as v ¢akarni na
Kramaroch. Zvycajne sme prishi s mamou na Siestu rano a cakali
bezne aj Sest hodin, kym sme sa dostali na rad. V ¢akarni bolo len
zopar drevenych posedov, vzdy bola miestnost napratana, nervoz-
ni ludia postavali, kde sa dalo a deti plakali. Pani reumatologicka
bola nevrla a nervézna, rovnako ako sestricka. Hrubo mi manipu-
lovala s koncatinami a ja som len so slzami v ociach prikyvoval, co
vsetko ma boli. Nasadila mi metotrexat (MTX), kortikoidy, antire-
umatika. Jedol som pomaly viac lickov nez jedla.

Dospievanie s artritidou

Najblizsie roky som bol na Kramaroch 12-krat hospitalizovany.
Izbu som mal vzdy zanedband. Okné boli prehnité a nedali sa
otvarat. Vizgajicu postel a skrinku pod odlupujtcou sa farbou
tradicne lemovala hrdza. Plesen na zachode a v sprchach bola
uz rutina. Nebol to prave dobry tivod, no nastastie v inych ne-
mocniciach to uz vyzeralo lepsie. Najblizsich sedem rokov som
okrem inych pobytov v priebehu roku, kazdé letné prazdniny
stravil v nemocnici. Zdravotné sestry sa vidcsinou snazili byt

milé a strava tiez bola obc¢as chutna. Drvivii vacsinu ¢asu som
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vsak nerobil vobec ni¢. Bezne som stravil v izbe tri tyzdne, be-
hom ktorych som bol raz na RTG, ¢1 raz do tyzdna mi vzali krv.
Raz som dokonca stravil mesiac na infaziach bez toho, aby mi
povedali, preco ich mam. Kazdd noc mi vychadzala kanyla zo
zily a po tyzdni som uz nemal na rukach miesto bez vpichu. Po
niekolkych rokoch som zmenil lekarku a dostal sa do univerzit-
nej nemocnice na Antolskej. V priebehu prvého dna mi spravili
asi pat roznych vysetreni. Konecne som mal pocit, Ze niekoho
zaujimam a niekto sa o mna stard. Odvtedy som este mnoho
tyzdnov stravil hospitalizaciou v réznych zariadeniach, no moj
pobyt nebol uz taky traumatizujici.

Konecne liecba s efektom

Az ked som mal zapalenych pat kibov a nedokazal som sa hy-
bat, schvalili mi biologicka liecbu (BL). V priebehu par tyzdnov
sa mi stav ovela zlepsil a po par mesiacoch som bol uz iba na BL
a MTX. Dokonca sa mi na niekolko rokov podarilo zna¢ne obme-
dzit MTX a obcas zit bezbolestny zivot, ako bezny clovek. Som
si viak vedomy, Ze biologicka liecba nie je vielick a nie na vsetko
funguje, iba to tmi. Momentalne som u pani docentky na Mic-
kiewiczovej a som velmi spokojny s pristupom jej, aj pani sestricky.

Formovanie hodnét

Ako ma vlastne takato skasenost pri dospievani ovplyvnila a na-
dalej ovplyvnuje moje hodnoty? V prvom rade mam urcite iny
vztah k svojmu zdraviu. Uvedomujem si, aké prchavé zdravie
a zivot samotny je. Nepijem alkohol, nefaj¢im a neberiem ziad-
ne iné drogy. Snazim sa pestro stravovat a nedestruktivne hybat.
Bolo mi tinom v oku a citil som sa velmi ukrivdeny, ked som
videl, ako si moji zdravi rovesnici dobrovolne siahaji na zdravie,
ublizuju si drogami a zanedbavanim pohybu. Vela som sa hybal
a cvicll, ale kedZe som zaroven bral aj lieky, ktoré potlacanim
zapalu blokuju aj regeneraciu, bol som viac kostnaty a slachovi-
ty, ako ini $portovci. Moje ochorenie nikdy nebolo nieco, s ¢im
by som sa chvalil a vacsina Iudi ani donedavna netusila, ze mi
nieco je. Spitne sa to snazim brat ako svoju silnt stranku, vdaka
ktorej si dokazem vazit aj vect, ktoré bezni ludia bert ako samo-

zrejmost. Od trinastich rokov sa venujem parkouru, co mi mar-

kantne pomaha na mojej ceste. Samozrejme, trvalo mi niekolko
rokov, kym som si nasiel formu, akou trénovat tak, aby som sa
tomu mohol venovat ¢o najdlhsie. Cvicim silovo s vlastnou va-
hou, venujem sa akrobacii a bicykluyjem. Samozrejme, nie kazdy
den sa da hybat tak, ako by som si prial, no snazim sa pohyb
upravit podla momentalnych moznosti.

Ako pri tréningu, tak aj v zivote ma kazda prekazka minimalne
jeden sposob, ako ju prekonat. A je len na c¢loveku samotnom,
aby sa dokazal prekazke prisposobit.

Praca a vztahy

Kvéli dlhym pobytom v nemocniciach, si v skole mysleli, Ze
umyselne blicujem. Ked som sa vratil do skoly, bol som pozadu
a nechapal som, ¢o sa uci. Dva razy som prepadol na zakladnej
skole. Ak pripocitam k tomu noc¢né brigady, tak to neboli prave
najidedlnejsie roky.

Teraz mam 24 rokov a pracujem ako tréner parkouru pre det
3j dospelych. Denne sa zaujimam o pohyb a zdravie a chystam
sa Studovat Lie¢ebna pedagogiku. Som spoluzakladatelom ob-
tianskeho zdruzenia Parkour Skola, kde vedieme rézne pohybo-
vé kurzy a organizujeme Sportové tabory. Tvrdim, Ze deti ucim,
netrénujem, lebo tréning pre mna nie je len forma fyzickej nama-
hy, ale aj priestor na pestovanie sebavedomia, discipliny, vzajom-
né¢ho respektu a inych doélezitych aspektov pre bezny zivot. Kvoli
ochoreniu sa nie vzdy viem do tréningového procesu zapojit tak,
ako by som chcel. Ked chcem napriklad detom ukazat techniku,
ktort ich u¢im, no aj ked ju ovladam, telo so mnou bojuje.
Mnozstvo ¢asu sprevadzaného silnymi bolestami a inavou, kto-
ry som stravil len sam so sebou, sa odzrkadlil aj v tom, Ze som sa
do seba uzamkol a potlacal v sebe emécie. V priebehu dospie-
vania som prekonal tazka depresiu, sprevadzant insomniou.
To, ako som v sebe potlacal bolest a pocity, sa mi vratilo nie len
skreslenym vztahom k inym Iudom, no i zhorsenim fyzického
zdravia. Odmalicka som citil, ze komunikovat s I'udmi, ¢i pre-
zentovat sa, nie je vobec moja silna stranka a chcel som sa to na-
ucit. Dnes ma praca s detmi i dospelymi napifla apohana vpred.
Urcite by som uvital osobnejsi pristup a zaujem o cloveka ako

jednotlivca, nie len ako o pacienta, ktorému treba stlmit prizna-

ky. Chapem, ze pri mnozstve pacientov a inych okolnosti, nie
je vzdy jednoduché zvladnut aj tato stranku, no myslim si, ze
by to k tejto praci malo prirodzene patrit. Styri piliere, ktoré
pokladam za najdolezitejsie sa: inovacie v liecbe, psychoterapia,
pohyb a vyziva.

Ako pacient by som bol velmi rad informovany o tom,
ako sa liecba vo svete inovuje a stav nemusi byt tak nemenny,
ako sa piSe v starych ucebniciach.

balej si myslim, Ze spolupraca lekara a psychologa by mala byt
beznou stcastou liechy. KedZe je reumatoidnd artritida chronic-
kym ochorenim, ¢lovek ma casto pocit, ze je na veci sam, Iudia
nechapu, ze nieco neboli len zopar hodin, ale boli to celé roky:.
Ze sa ludia budia s ki¢ovitymi bolestami a prebdejt celé noci.
7. lieky majt kopec neziaducich téinkov. Ze pacient nevie, & na
druhy den vstane z postele, i si dokaze odkrojit kasok chleba,
alebo prejst na zastavku a musi tak zit v neustélej neistote.
Pohyb a zdravie je ako jablko a ovocie. Pride mi nepochopitelné,
preco je pohyb v zdravotnictve tak velmi podcenovany a stereotyp-
ne sa uz na vsetko predpisuje len kf'ud a nicnerobenie. Urcite by som
uvital motivaciu od lekarov k cviceniu, spolupracu s fyzioterapeu-
tom a podobne. ,,Ak budes dalej takto cvicit, skoncis v dvadsiatich
na voziku, to nie je Gplne to, ¢o chce 15-rocné dieta pocut.

Zaver

A nakoniec vyziva. Je dokazané, ze urcité potraviny a latky
mézu zhorsit ¢ zlepsit priebeh ochorenia. Uvital by som vicsiu
informovanost o tejto téme.

Ak by som mohol, urcite by som v zdravotnictve zapracoval na
zlepseni celkového stavu nemocni¢nych priestorov. Komfort sa
zvysuje a to prirodzene vplyva aj pozitivne na fudi, ktori tam
travia cas.

Pevne verim, ze v budicnosti sa pred nasadenim biologickej liec-
by nebude ¢akat na invaliditu, zaradi sa pacientom uz skor tak,
ako je to bezné v inych krajindch. Zaroven sa to vSak nebude
brat ako finalne riesenie, ale iba ako posun v ceste. Zdravotnic-
tvo a veda neustale napreduj a co je dnes pokladané za chro-
nické, o mesiac uz nemusi byt.
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rokov s Reumatoidnou Artritidou (RA), Lupusom (SLE),
Hypertenziou, Nekrotizujiacou vaskulitidou,

Glomerulonefritidou

MYSLELA SOM SI,
ZE NIKDY NEBUDEM
STASTNA

Presla som si mnohymi fizami tychto ochoreni, ktoré som
zvladla. Od RA, glomerulonefritidy, hypertenzie, nekrotizujtce;
vaskulitidy, az po systémovy lupus. Najmad reuma mi narobila
najviac vrasok. Liecim sa na niu od prvého stupna zakladnej sko-
ly. Naucila som sa s nou zit, no mam ju za ,,nechcent spoloc-
nicku®, ktora mi skor prinasa smutok, nez radost. St dni, ked
ani neviem, ze trpim tymto ochorenim, no sa aj také, ked ne-
vladzem vstat z postele, celé noci nespim, preplacem a pytam
sa: ,,Preco prave ja?* Vzapiti si uvedomim, Ze st I'udia s horsimi
diagnézami a prestanem sa Iutovat. Uvedomujem si, Ze toto vy-
svetlenie nie je najlepsie, no mne pomaha. Velmi mi pomaha.
Ale vratim sa k doterajsiemu zivotu. M6j pribeh, ktory som uz
publikovala, kon¢il adopciou Marianka, na ktorého sme cakali
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rok a pol. Ked nam ho doktori ukazali, mal necely tyzden.
Dnes je z neho uz velky 9-ro¢ny chalanisko. Po jeho narode-
ni nam doktori povedali, Ze nebude nikdy chodit, nakolko mal
hypertonus. My sme sa nevzdali, cvicili s nim, rehabilitovali
a dnes sa ,,synak* zastavi, iba ked spi.

Vsetko sa lepsilo, okrem mojho zdravotného stavu. Raz som
bola hore, raz dole. Vela som ¢itala na internete, no zaver bol
vzdy rovnaky. Bola som este viac nestastna. Az raz som na so-
cialnej sieti zaregistrovala skupinu, ktorej ¢lenovia dodrziavaja
AIP (autoimunitny protokol). Zaujalo ma to, ved za pokus nic
nedam. Vysledky sa dostavili v blizkom obdobi. Cielom je vy-
sadit’ potraviny, ktoré si spistacmi zapalovych procesov, alebo
sposobuju zapaly v tele. Ked som si ¢itala zoznam potravin,

s ktorymi som sa musela rozlucit, bolo mi do placu. Boli to slad-

kosti, hlavne ¢okolada, strukoviny, paradajky, papriky, vajicka
a moja milovand kava, ktora bola mojou zavislostou od strednej
skoly. Mohla som ich postupne vyradovat z mojho jedalnicka,
no ja som sa rozhodla pre radikalny krok a vsetko vysadit hned.
Namiesto kavy som pila kurkuma latté. V prvé dni ma bole-
la hlava, bola som nervézna, no tieto priznaky po case vymizli
aja som nepocitovala potrebu pit kavu, dokonca ani spominané
kurkuma latté. S Gpravou stravy sa mi zlepsil zdravotny stav. Moj
jedalnicek prevazne tvori korenova zelenina, méso (vnttornosti
st idealne, no nech robim ¢okolvek, neviem im prist na chut),
kokosova voda a ovocie maximalne jeden hrnc¢ek denne, no aj
to by malo byt bobulovité. Je niekolko publikacii, ktoré st za-
merané na AIP, na internete je ich taktiez netrekom. Po ¢ase mi
prestali opuchat a tuhnuat kiby a opat som mohla postupne zacat
s cvicenim, kedZe som mala miernu nadvahu z hydrokortizénu
a predoslych stravovacich navykov. Prvé tspechy boli vidiet po
prvom mesiaci, nebola som nemotorna, lepsie sa mi hybalo. Aj
kolegyne v préci si to vsimli. Moje ranajky tvoril mésovy vyvar
so zeleninou alebo kokosova kasa s kokosovou vodou a lyzickou
bobulovité¢ho ovocia. Ked piSem tento pribeh, prichadza leto,
aja tak, ako kazda Zena, chcem byt krasna. Chudnat sa mi dari,
uz iba trosku sa opalit. No a tu nastava problém. Moje ochore-
nia a slnko nejda dokopy, takze po par hodinach na slnku som
prisla domov s bolestami kibov, migrénou a vecer mi vyskocil

tlak do vysokych hodnot. Tento jeden den vychutnavajuc st sl-
niecko ma stal vySe tyzdna pripatant k posteli, s lavorom pri
hlave, studenym obkladom na cele, stonajic nad opuchnutymi
kibmi. Priznam sa, takto vyzerd moje leto kazdy rok a ja na jeho
zaciatku tajne dafam, ze tomu tak nebude, ze ochorenie ustapi-
lo. Ano, ustipilo, no ked telo dostane akykolvek signal, ktory sa
mu nepaci, vrati mi to aj s trokmi. Som v tomto nepoucitelna.
No, ja som ve¢ny optimista a vzdy si poviem: ,Hmmm, aspon
som to vyskusala.*

Zalozili sme jaslicky. Tu st Zijem svoj sen. Zamestnali sme dve
dievcatd, s ktorymi si skvele rozumieme. Ked sa moje ochorenie
rozhodne, Ze ma uz dlho netrapilo a udrie, opat som priputana
k posteli, no tentoraz viem, ze tu mam niekoho, kto mi pomoze,
nickoho, na koho sa mézem spolahnat. Odkedy som na AIP,
citim sa naozaj skvelo, casy medzi bolestami kibov a obdobim,
ked ma ni¢ neboli, sa pomaly, ale isto, predlzuja. Citala som, ze
tato diéta nie je pre kazdého a s mojim ,,Stastim* som pocitala,
ze sa skor, ¢1 neskdr, prejavia nejaké tazkosti, ktoré mi povedia:
,, ladialto cesta nevedie, dievca.*

Ale na moje prekvapenie tomu tak nie je. Diétu mam uz Stvrty
mesiac a moju zmenu si v§imlo aj okolie. Nielenze ma kiby ne-
bolia, ale som aj viditelne schudla. A ked som relativne zdrava,
mozem sa venovat svojej rodine naplno. Mézem sa blaznit so
synom, nahanat sa s nim, bicyklovat. Reuma nie je ni¢ prijem-
né, ale da sa s nou zit.
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SILVIA

Ked som zacala premyslat, ako za¢nem pisat svoj pribeh s reu-
mou, spociatku som myslela, ze zacnem pisat o obdobi, ked
ma prvykrat zacalo boliet koleno pred patnastimi rokmi. Tento
pribeh sa viak zacal ovela skor. Vlastne sa zacal mojim narode-
nim, aj ked do obdobia zakladnej skoly si toho vela nepama-
tam. Odkedy si teda pamétam, zila som nie na sto percent, ale
na dvesto. Vzdy som chcela vsetko vediet, byt najlepsia, vsetko
precitat a vietko stihnat. Roky plynuli viac-menej bez velkych
problémov az som sa nakoniec stala mamou, slobodnou mami-
nou. Podnikala som, chodila na vysoku skolu, starala sa o dieta
a cely svet. No akosi som zabudla na seba. Fungovala som na
plné obratky, zdrava, chord, unavend, nevedela som sa zastavit
a bola som presvedcend, ze ani nemé6zem, ze vietko to musim
zvladnut. Stale sa mi zdalo, Ze by som mala urobit viac a viac,
aby som mohla pripravit svojmu dietatu zivot ako v rodine,
kde st na vietko dvaja. Asi muselo prist nieco, co ma zastavi.
Nielen obrazne, ale naozaj zastavi, znehybni, ochromi, donuti
zamysliet sa nad zivotom.

Vratim sa teda k mojmu kolenu. Pamatam si to velmi presne.
Ucila som sa v noci so spoluziackami a vedla v izbe spala moja
dcéra. Zrazu ma zacalo boliet koleno. Hlasilo sa velmi nepri-
jemnou nastoj¢ivou bolestou. Isli sme v noci do pohotovostnej
lekarne kapit nejaky krém a ucili sme sa dalej. Krém velmi
nepomohol. Dva-tri dni to este bolelo a zrazu preslo. Ale o dva
tyzdne zacal boliet laket a bolest opat odznela po dvoch-troch
dnoch. O tyzden na to som sa v noci prebudila na ukrutna
bolest zapastia a prstov jednej ruky. Ruka bola opuchnuta
a cervena, prsty sa nedali zohnat a najhorsia bola t4 hrozna
bolest. Musela som volat zachranku, lebo som nevedela bolest
zvladnut. Bola taka stra$na, ze mi nezaberalo ani morfium.
To uz som musela zacat vazne riesit moju zdravotnu situaciu
a zacala som behat po lekdroch. Pomerne rychlo mi povedali,
ze mam pravdepodobne reumatoidnt artritidu. Mne to stale
nejako nedochadzalo. Povedala som si: ,,No tak aspon viem co
mi je. Daji mi par tabletiek a bude dobre.“ KedZe moj stav sa
stale zhorsoval, dostala som sa az k reumatolégovi, ktory mi
jednoducho, aj ked kruto, vysvetlil, na com som. Ked som mu

34

15

rokov s Reumatoidnou Artritidou (RA)

s tsmevom a snahou byt pozitivna povedala, ze potrebujem
byt ¢im skor zdrava, lebo mam velké plany a planujem velké
finan¢né zavizky, uskrnul sa a povedal: ,,Na vasom mieste by
som si uz ziadne zavazky nerobil.“ Rozplakala som sa, vybehla
z ambulancie a uz nikdy viac som k nemu nesla.

714 situacia naberala na obratkach. Ukrutna bolest presla
na vietky kiby tela. Rano som vstavala o $tvrtej, aby som sa
s vypatim vsetkych sil nejako obliekla, spravila dcére ranajky
a desiatu. Veru ano, trvalo mi to tri hodiny. Tychto par obycaj-
nych banalnych tkonov, ktoré mi predtym zabrali 20 minat,
som s ohromnymi bolestami horko-tazko zvladla za tr1 hodiny.
Tento stav trval asi tri mesiace. Bola som uz na dne so silami.
V noci som nespala od bolesti, cez den som nevladala praco-
vat, vecer som bola smrtelne unavena, jest mi nechutilo, stra-
cala som kila, posledné sily a nadej. Nakoniec som sa dostala
k novému reumatolégovi, ktorému budem navzdy vdacna za
jeho pristup. Zostal po praci v ambulancii, aby mi podrobne
vysvetlil v akom som stave, co ma ¢aka, co by sme mohli robit.
Nemal ruzové okuliare, ale ani ma nepochovaval. Nezabud-
nem na to, ¢co mi povedal: ,, Teraz sa musite nadychnut, musite
zlomit ta aktivitu choroby, aby ste opat nadobudli optimizmus
a silu s tym nieco spravit. Budete preto brat siln davku korti-
kosteroidov.” Mal pravdu, aspon niekolko hodin zo dna som sa
zacala citit trosku lepsie a naozaj som sa ,,nadychla®.

Boli to tazké a smutné roky plné bolesti a strachu, skasania
lieckov, neziaducich acinkov a nadeje, a vzapiti beznadeje
a sklamania, vracajtcich sa atakov reumy, kratkych pobytov
v nemocniciach. Okrem kortikosteroidov som vyskasala nes-
teroidné antireumatika, cytostatika, dokonca aj tri druhy bio-
logickej liechy, ale bez zlepsenia. Ked sa stav zhorsil, nemohla
som zostat doma ¢1 ist do nemocnice, pretoze som ako slobod-
na mamina musela mat staly prijem, ktory by pokryl vsetky na-
klady a nemocenské davky mi nepostacovali ani na zaplatenie
hypotéky, nieto este na zdravsiu stravu, lieky ¢1 doplnky vyzivy.
Pred reumou som sa nikdy nebala, vzdy som bola odvazna
a cielavedomd. Choroba vSak vo mne prebudila strach. Ne-
mala som strach o seba, ale o svoje dieta. Kto sa o 1nu postara,

ak ja nebudem moct? Tato otazka a jej nezodpovedanie ma
nesmierne ubijalo.

Vsade som pocuavala a ¢itala katastrofické statistiky o tom, ako
sa reumatikom skracuje Zivot priemerne o 10 rokov, o tom ze
mnohi z nich koncia na invalidnych vozikoch, pridruzuju sa
dalsie komplikacie a podobne. A zrazu sa nieco zmenilo, vo
mne, v mojom vnutri. Ozyvali sa vo mne hlasy, ktoré mi nasep-
kavali, ze tak, ako ta choroba prisla, musi nejako aj odist. Ak
sa nejaké percento Iudi vylieci, preco by som to nemohla byt aj
ja? Preco som sa takto opustila, ved to nie som ja, ¢o cely Zivot
bojuje a tvrdi, Ze vSetko sa da, ked je pevna vola?

A tak prislo prijatie choroby a zaroven nekonecny boj, ktory ni-
kdy nevzdam. Rozhodla som sa. Kedze musim brat licky, mu-
sim urobit aj nieco preto, aby som organizmu pomohla. A tak
som pomaly zacala menit Zivotospravu, stravu, nazeranie na
zivot a vSetko ¢o ,,musim®. Dokonca som sa odvazila vratit sa
na jogu, ktor som predtym cvicila. A tento navrat povazujem
za osudovy. Moje prvé navstevy boli az komické. Tie krasne,
mladé a ohybné dievcata sa na joge krutili v tzasnych pozici-
ach a ja som bola rada, ze obcas dokazem zdvihnuat ruky ¢i
trochu natiahnut nohy. Zakazdym, ked som prisla domov, bola
som z toho taka vycerpana, Ze som sa povracala. Ale nevzdala
som to. Trvalo roky, kym som sa dostala do niektorych pozicii
a dokonca som si nakoniec spravila instruktorsky kurz a za-
cala viest svoje vlastné hodiny. M9j zdravotny stav sa celkom
zlepsil, aj ked obcas ho narusili ataky reumy a moj boj zacinal
odznova.

Niekolkokrat som uz zacala odznova a verim, ze budem mat
dost sil zacinat stale. Joga mi pomohla hybat sa, posilnit sval-
stvo, uvolnit spazmy a naucila som sa inak dychat. Stale som

vsak mala pocit, Ze to nie je vSetko, o mi joga moze dat. A ako

blesk z jasného neba som na internete narazila na stadium jo-
govej terapie, filozofie a etiky v Prahe. A tak sme sa aj s kama-
ratkou po sStyridsiatke opat pustili do stadia.

Moja intuicia ma nesklamala, joga je naozaj viac. Je to cesta,
ktora nas vedie k poznaniu. Mna priviedla k sebe, k Bohu ako
najvyssiemu poznaniu a k pochopeniu, Ze som stcastou tohto
bozieho celku. Joga ma naucila byt vedomou, pozornou nielen
v pohybe, dychu, ale aj v kazdodennom zivote. V jogovej te-
rapii st zakladom etické principy, ktoré st akoby synonymom
bozich prikazani. Tieto nas smeruja k zamysleniu, pozornosti
do nasho vnutra, pochopeniu zivota, prijatiu dobrého aj zlého,
k bezpodmienecnej laske. Takéto pochopenie nam umoznuje
lepsie pracovat s nasimi eméciami a tym robi nas zivot krajsim
a StastnejSim.

A ako je to dnes so mnou? Dlhodobo beriem minimalnu dav-
ku kortikosteroidov a obcas nieco od bolesti. Aj vdaka joge
som sa naucila spoznavat prichadzajici atak reumy a uz sa
viem nan pripravit aj zvySenou davkou liekov a hlavne mys-
Tou. Hned, ako citim, Ze sa opét pripravuje zlomit ma, moja
mysel jej odkaze, Ze v ziadnom pripade, Ze sa tesi zbytocne
:-). Samozrejme, ze choroba a branie liekov prinasaja nezia-
duce ucinky, s ktorymi sa musim naucit zit. Moja dcéra uz je
dospela, ja mozem pracovat, aj ked uz nie tak, ako predtym.
Musela som ubrat z tempa, ale aj z rozsahu prace. Pracujem
tolko, aby som sa uzivila, velké ambicie na kariéru uz nie st
dolezité. Robim to, ¢o ma bavi. Travim vela ¢asu v prirode,
vediem individualne aj skupinové hodiny jogy a jogovej tera-
pie, posivam svoje jogové skiisenosti medzi reumatikov, uc¢im
novych instruktorov, ale hlavne, venujem sa vlastnej jogovej
praxi. No a kazdy den sa uc¢im prijimat vsetko dobré aj zlé,

¢o mi zivot s reumou prinasa.
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MARIO

M0o6j pribeh s juvenilnou idiopatickou artritidou sa zacal
v roku 2005, ked som mal sedem rokov. V jedno rano som sa
zobudil s opuchnutym kolenom. Nedalo sa mi poriadne cho-
dit. Moja mama si myslela, ze som spadol, udrel sa a bojim
sa priznat. Isli sme k mojej pediatricke MUDr. Dekanovej,
ktora mala ihned podozrenie na reumu, nakolko sa s tymto
ochorenim u? stretla. Odporu¢ila ma do NURCH v Pieita-
noch, k expertke na JIA a RA MUDr. Elene Koskovej, PhD.
Stav bol zly. Mal som dlhodobo vysoké horacky, zimnice,
plakal som od bolesti, ked sa ma rodicia dotkli, nedokazal
som prejst ani na toaletu. Medzi vysetrenim som musel este
absolvovat tyzdenny pobyt v nemocnici v Povazskej Bystrici.
V tom case este vela lekarov nemalo skisenosti s touto diag-
noézou a pacientom obvykle trvalo dlhsi c¢as, kym sa dostali
na spravne miesto. Ja som mal $tastie. V Piestanoch mi bola
stanovena diagndza Systémova juvenilna idiopaticka artriti-
da a nasledna hospitalizacia. Pani doktorka mi nasadila kor-
tikoidy, metotrexat (M'TX), analgetikd a rehabilitacie. Trva-
lo to dlho, ale postupne sa stav zlepSoval. Zachranila ma.
Zacal som konec¢ne mat nadej, ze jedného dna bude mozno
dobre. Pocas liecby mi velmi pomahali aj rodicia, ktori mi
zakazovali chodit vytahom a vS§emozne ma motivovali, aby
som s extrémnymi bolestami chodil po schodoch. Pohyb
mi velmi prospieval. Pocas dospievania som mal z uzivania
kortikoidov malo svalovej hmoty a vys$ie mnozstvo tuku
nahromadeného v oblasti bokov a brucha. Rozhodol som
sa zacat cvicit. Mal som aj problém so sebavedomim, lebo
sa mi v Skole posmievali ztpak, sparatko atd. Kedze som
bol na zakladnej aj strednej $kole jediny s touto diagnézou,
ani ucitelia ju velmi nevedeli pochopit. Strednt skolu som
vyberal podla svojho zaujmu. Podmienkou bolo, ze s1 mu-
sim vybrat povolanie, pri ktorom nebudem dlho stat. Statie
na jednom mieste mi robilo najvacsi problém. Vystudoval
som strednu skolu so zameranim na pocitace a interneto-
vé sicte. Nastastie som nebyval vobec chory a nemusel som
nikdy vyuzit individudlne $tadium. Vynechaval som jedine
telocvik, lebo som mal kiby najcitlivejsie na narazy. Posil-
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novanie svalstva a fitness mi v tomto smere velmi pomohli.

Tato choroba mi dala do zivota vlastnosti ako odhodlanie
a disciplinu, ktoré¢ som vyuzil aj pocas cvi¢enia. Po Styroch
rokoch cvicenia sa dostavili aj nejaké vysledky a moj kama-
rat, ktory robil fitness sttazne ma presvedcil, ze mam na
to, aby som sutazil tiez. Popri sttazeni som sa naucil vela
veci o vyzive, rastlinnych extraktoch, alkaloidoch a adapto-
génoch. Tieto informacie mi pomohli v boji s RA. Bol som
schopny znizit davky kortikoidov aj MTX. Bol by som rad,
keby sa tu na Slovensku dostalo do povedomia to, aka je
velmi délezitd vhodna strava pre reumatikov. Planujem to
casom rozoberat v mojom podcaste ,,MC Stories Podcast
by Mario Crkon“. Moje hobby sa mi stalo zaroven mojou
pracou. Nerobi mi dobre ani dlhé sedenie za pocitacom.
Pracujem vo fitness segmente, ktory som skombinoval s I'T.
Pocas satazenia som sa spoznal s mnohymi profesionalmi,
ktorym pomaham s ich projektmi, ¢i uz s tvorbou a striha-
nim videi alebo tvorbou webstranok.

Vela Iudi mi povedalo, ze nemam cvicit a satazit kvoli re-
ume, vraj sa zni¢im uplne. Ja si vSak naopak myslim, zZe to
moéze len pomdct. Sutazenie je pre mna motivacia, aby

som cvicil. Momentalne je to tak, ze novi ludia, ktorych

spoznam, nemaji ani tusenie, ze som chory. I ked, prave
teraz ma bolia prsty pri pisani tohto ¢lanku... V poslednej
dobe ma vedia rozladit zapaly v ¢lenku a kolene. Atrofu-
je mi spodna cast tela, nakolko nemdzem posledny polrok
poriadne cvic¢it nohy. Ked si odmyslim tie bolesti prstov
a kibov, dokdzem normalne fungovat. Pokial clovek nao-
zaj chce, dokaze vsetko, aj zit s reumou. Velkou motiva-
ciou je mi momentalne moéj najlepsi kamarat, ktory ma ALS
(Amyotroficka lateralna skleréza). Zvlada to Gzasne uz tri
roky a na ni¢ sa nestazuje. Venuje sa praci, ako sa len da.
S priatelkou zorganizovali zbierku a za vyzbierané financie
podstupuje vsetku dostupnt liecbu na spomalenie ochore-
nia a to s ve¢nym usmevom na perach. Tak ho poznam ja.
No moézem sa potom stazovat? Nie, iba zit naplno. Ne-
chcem tu hovorit, Ze som rad , Ze ma postretlo toto ocho-
renie, ze mi otvorilo oCi, ze sa pozeram na svet inak - nie je
to pravda. Som vs$ak rad, Ze som na svojej 15-ro¢nej ceste
stretol v NURCH spravnych ludi, odbornikov, ¢1 uz lekarov,
sestricky, rehabilitacnych pracovnikov s tzasnym ludskym
pristupom. Moje osobitné podakovanie patri pani doktorke
Elene Koskovej — za vsetko.
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Mala som Styri roky, ked si mama viimla, Ze som mala stale
zovreté paste. Hybala som len palcami. Zaujimavé bolo, ze
ma to nebolelo, bolelo to len, ked sa mi mama pokuasala
paste otvorit. Moja obvodna doktorka nevedela, o co ide,
takze som skoncila na tri tyzdne v nemocnici v Bratislave.
Finalna diagnéza znela juvenilna idiopaticka artritida. Uja-
la sa ma pani doktorka Mozolova a nasadila mi licky, kon-
krétne kortikoidy. Rok na to, ako mi zistili reumu, sa mama
dozvedela o Lige proti reumatizmu a o Klube Kibik. To
leto sme s nimi $li na rekondi¢no-integrac¢ny pobyt, ktory sa
konal v Trencianskych Tepliciach. Na pobyte sme sa zozna-
mili s pani doktorkou Koskovou, nasla som si tam novych
kamardatov a spoznala vela Gzasnych Tudi. Taktiez sme sa
aj s mamou dozvedeli vela o reume. Este v tom roku sme
zacali navitevovat NURCH v Piestanoch a zacali chodit na
kontroly k pani doktorke Koskovej, ktora nam bola velmi

napomocnd. Par mesiacov na to sme si v§imli, ze kortikoidy,

ktoré som uzivala ma zavodnovali, takze som velmi rychlo
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a neskor diabetes mellitus 1.typu

priberala. Preto sme z kortikoidov presli na imunosupresiva.
Vtedy som bola aj s mamou na dva tyzdne hospitalizovana
v NURCH. V mojich siedmych rokoch sa moj zdravotny
stav opét zhorsil a po mnohych navstevach doktorov, sme
zistili, Zze mam zvacSenu Stitnu zlazu. To znamenalo dal-
sie lieky a viaceré navstevy lekarov. Medzitym zacala moja
reuma vymyslat a museli sme imunosupresiva pichat v in-
jekénej forme. Par rokov bol klud, ale ten predsa nemohol
trvat vecne. Takze v mojich desiatich rokoch po urcitych
problémoch som skoncila v nemocnici na dva tyzdne s diag-
nézou diabetes mellitus 1.typ. Bolo to tazké, ¢i uz pre mna
alebo pre rodicov. Zistili mi to na konci maja a nez som sa
dostala z nemocnice, bol jan. Bola som v §tvrtom roc¢niku
a cely jan som zostala doma, aby som sa viac zoznamila
s novou diagnézou. Este k tomu vsetkému bola moja mama
tehotna. Porodila mesiac a pol po zisteni mojej cukrovky.
Narodil sa m6j brat Tomas. V skole sa mi darilo, vysvedce-

nia som mala paradne. Avsak problém boli leta. Aj napriek

tomu, ze som sa hybala stale, moje glykémie boli vysoké. No

a po lete prisiel dalsi problém. Vdaka pohybu, ¢o som v lete
mala, sa mi pod kolenami vytvorili Bakerove cysty. Takze
dva roky po sebe som polovicu septembra bola hospitali-
zovand v NURCH, kde mi z kolena bud vytahovali vodu
alebo mi tam pichli latku, ktora by mala Bakerove cysty zni-
cit. Cysty to sice znicilo, ale po lete tam boli opit. Taktiez
som vdaka reume bola v $kole na telesnej oslobodena, co
bolo pre mna tazké, vzhladom na to, ze Sporty milujem.
Po opakovanych problémoch s Bakerovymi cystami, sme sa
s doktorkou dohodli na skaske biologickej liecby. Pomahala,
takze sme ju nechali. K reumatickym vysetreniam patri aj
denzitometria, pri ktorej sa meria hustota kosti. Na tychto
vySetreniach mi zistili, Ze mam odvapnené kosti. Som vel-
mi blizko osteoporéze. Jedno viedlo k druhému a 1. apri-
la v mojich patnastich rokoch som si zlomila nohu. Bola
to Spiralova zlomenina obidvoch lytkovych kosti. Musela
som ist na operaciu, kde mi do nohy dali kovovy klin a $tyri
,Sroby*. Minuly rok mi ich vybrali. Mala som ich v nohe
dva roky a vdbec to nebolo prijemné. V roku, ked som si
nohu zlomila, som mala v $kole deviatacky monitor a tiez
prijimacky na stredné skoly. Takze, vSetky tieto udalosti som
absolvovala so zlomenou nohou a s barlami. Hlsila som sa
na dve skoly, obchodnt akadémiu a gymnazium. Bola som
velmi stastna, ked som zistila, ze ma prijali na obidve. Roz-
hodla som sa pre gymnazium a vydrzala som tam dodnes.
Nedavno som skoncila treti rocnik a budici rok maturujem.
Konkrétne zo Styroch predmetov, slovensky jazyk, anglicky
jazyk, matematika a programovanie. Samozrejme, zZe sa uz

rozhodujem nad vysokou $kolou a zrejme si vyberiem smer

informatika. Minuly rok v decembri som si dokonca spravi-
la vodicsky preukaz. No a tento rok som dovrsila osemndst
rokov a v zivote kracam dalej. M¢j sen je zalozit si rodi-
nu a ked vidim ostatnych chorych Iudi, viem, Ze to mézem
dokéazat a aj si za tym pojdem a dokazem to. Verim, ze aj
keby nastali komplikacie a objavili by sa prekazky, dokazem
ich zvladnut. Odkedy mi zistili prvé ochorenie, moj zivot sa
otoc¢il o 180 stupnov a vietko sa zmenilo. Skoro kazdy jeden
rok chodime s Ligou a Klubom Kibik na pobyty, kde vzdy
stretnem novych kamaratov a Iudi, s ktorymi si rozumiem.
Stali sa sucastou mojho zivota a mam kazdého z nich velmi
rada. Od zaciatku uzivania biologickej liecby sa mam lepsie
a moje kiby a kosti tiez. Jediny problém ohladom mojich
diagnoéz je reakcia lIudi, ked im o tom poviem. Stretla som
vela odcudzujicich Tudi, ktori to nepochopili. No poznam
viac tych, ktori ma chapu a podporuju. Im by som chcela
podakovat, Ze st pri mne, a Ze to so mnou vedia vydrzat, aj
ked sa nickedy chovam strasne. A samozrejme, je tu moja
rodina, ktora pri mne stoji vo vietkom, st tu pre mna stale.
Aj preto si najviac vazim svojich rodicov a svojho brata, aj
ked to tak nickedy nevyzera. Obcas sa cudujem, ako rodicia
zvladli vsetko, Co sa ich dietatu dialo. Za toto mam pred
nimi obrovsky respekt a za to, Ze tu si pre mna stale, by som
im chcela velmi podakovat. Ja sama na sebe vidim, ze nebyt
tychto diagnéz, nebola by som ¢lovekom, ktorym som dnes.
Optimisticka, detinska milovnicka Sportu. Ale je pravda, ze
nikto nevie, co by sa stalo, keby to celé bolo inak. Ale je mi
to jedno, lebo som tam, kde som a som za to rada. Aj ked
niekedy to nie je dvakrat najlepsie, idem dalej a viem, ze tu

mam ludi, na ktorych sa mozem spolahnut.
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Kazdy je strojcom svojho $tastia, hovori latinsky vyrok. Pre
mna to znamend mat ¢as na rodinu, robit to, ¢o ma bavi,
uzivat si kazdy den naplno. Uc¢im sa nestresovat pre malic-
kosti. Mam pravidelny rezim. Pravidelne cvi¢cim. Pravidelne
jem. Pravidelne chodim spat a vstavam. Preco to celé vlastne
spominam? Pretoze nie som len taka obycajna baba. Niezeby
som bola Specialna, no Zijem so zriedkavym ochorenim, ktoré
sa vola systémovy lupus erythematosus. Systémovy znamena,
ze moze postthnt viaceré Ustrojenstva v tele. Lupus zname-
na vlk. Erythematosus znamend, Ze vyvolava vyrazku. Co
mi vlastne je? Mam celotelového vyrazkového vlka? Napriek
usmevu, ktoré toto vysvetlenie vyvolalo, to nie je celkom tak.
Systémovy lupus je autoimunitné ochorenie na cely zivot, pri
ktorom poblazneny imunitny systém Gtoci aj na zdravé bunky
v tele. Mne lupus postihol srdce. Na tvari nemam ziadnu typic-
ki vyrazku v tvare motyla. To je na nom to zvlastne, u kazdého
jednotlivca sa prejavuje inak. Na svete nendjdeme dvoch ludi
s lupusom s tym istym priebehom.

Ked mi diagnostikovali lupus v roku 2009, a povedali mi, ze
»prezivanie pacientov s tymto ochorenim® sa zlepsilo vdaka
modernej liecbe, tak som tomu nemohla uverit. Bola som na
zaclatku svojho Zivota. Bola som rozcarovana. Bola som na-
hnevand. Bola som smutna. Chcelo sa mi plakat a smiat sa za-
roven. Vobec som netusila, ¢o to znamena mat autoimunitné
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ochorenie. Nevedela som, ¢o znamena Zit s takym ochorenim.
Popravde sa mi o tom ani nechcelo velmi premyslat. Chcela
som sa dostat pre¢ z nemocnice a zavriet sa pred svetom so
svojim oblubenym seridlom. Cheela som zabudntt na cely lu-
pus. Vsak ked ho nebudem vidiet, nebudem o nom vediet, tak
sa mi nebude pripominat. Jednoducho som ho nechcela prijat
za svojho. A bohuzial som ho dlho ani neprijala. Preco? Lebo
som mala 24 rokov a zivot pred sebou. Nechcela som byt ob-
medzovana ni¢im a nikym. Nepoctvala som svoje telo, robila
som, ¢o som chcela. Telo mi to davalo patricne najavo. Moje
zdravie kolisalo. Kazda chvilu som mala bolesti na hrudniku,
signal zapalu osrdcovnika; mala som rézne cervené flaky po
tele; chudla som, nechutilo mi vobec jest; az som sa opat do-
stala do nemocnice a bolo to. Kone¢ne mi niekto, resp. nieco
nastavilo zrkadlo! M6j zivot sa v tej chvili musel od zakladov
zmenit, inak som sa rutila do ciernej diery...

Prvym krokom ku zmene bol liecebny rezim a celkovo prijatie
ochorenia. Toto je dlhodoby proces a doteraz ho nemam tplne
zvladnuty. Hned v nazve odhalujem, Ze pravidelné uzivanie
liekov je zaklad. S reumatologickou vzdy konzultujem, ako sa
citim, a podla toho a podla krvnych vysledkov, upravujeme
liecbu. Uz roky sa na lupus lie¢im kortikoidmi a antimalari-
kami. Vysktsala som aj iné alternativy, no tato kombinacia mi
najviac zabera a citim sa pri nej velmi dobre. Lie¢ebny rezim

vSak neznamena len uzivat lieky tak, ako mi to predpise le-

kar. Liecebny rezim je aj prispésobenie zivotného $tylu svojim
obmedzeniam. Unava pri lupuse nie je bezna tnava. Niekedy
ma unavi uz priprava ranajok alebo 30-minttova prechadz-
ka. Unava pri lupuse znamend, 7e neviem rano vstat z poste-
le, napriek tomu ze som vyborne a dlho v noci spala. Unava
pri lupuse znamen4, Ze neviem udrzat oci otvorené po vacse)
zatazi, napr. sistredenim sa na pracu v dlhSom ¢asovom inter-
vale. Dlhodobo som si vy¢itala, ze si musim poobede Iahnuat
alebo niekedy rano vstanem az o desiatej. Lenze tnava nie je
lenivost. Budme na seba dobri a nedajme sa tnavou rozhodit.
Naucila som sa pocavat svoje telo, doprajem si oddych pocas
dna, aj pocas prace. Prijala som tnavu ako sacast svojho Zivo-
ta. Urcila som si priority, poziadam okolie o pomoc, ak nevla-
dzem a funguje to.

Druhym krokom k zmene bolo zacat pravidelne cvicit. Lenze,
ako zacat cvicit, ked moje zdravie kolise? Preco vzdy, ked za-
¢nem cvicit, tak sa nie¢o udeje a ja musim prestat? Je to velmi
frustrujuce. Cos tym? Nasla som si trénera, ktory sa zaujima
o Tudské telo a vplyv ochorenia na pohybovy systém. Hned na
zaciatku som mu povedala o svojich zdravotnych problémoch.
Zaroven som mu specifikovala, o mozem a nemé6zem robit
a ¢o chcem cvicenim dosiahnut. Dokonca, na moje prekvape-
nie, kym som prisla na prvé cvicenie, tak si moj tréner pozrel
informaécie o lupuse. Mojim cielom je tonizovat, posilnit sval-
stvo. Na kazdom tréningu precvi¢ime vietky svalové skupiny.
Cvi¢ime najcastejsie s vahou vlastného tela a hlavne cvicim len
tolko, kolko vladzem. Cesta k udrzatelnému pravidelnému cvi-
ceniu je ,,davkovanie®. Cvicit radsej menej a viackrat do tyz-
dna, tak aby som sa narazovo neznicila. Navyse mam este psa
labradora a s nim chodim kazdy den na prechadzky — kardio
s motivaciou bez premahania :).

Tretim krokom k zmene bola pracovna oblast, s ktorou som
dlho bojovala. Som zodpovedna osoba, a ked som z jedného
dna na druhy nemohla ist do prace, tak ma to Stvalo. Nastastie
pracou na sebe som pochopila, Ze je to pre moje dobro, a ked
pocuvam priznaky svojho tela, tak sa mi odmiena svojim vyko-
nom. Mala som pracu na plny Gvdzok, ktorda ma velmi bavila,
no kedze som sa nemohla spolahntt na vlastné telo, tak som
vzdy bola velmi smutnd a vycitala som si, ked za mna muse-
li ini dorabat veci, lebo som zo dia na den ostala v posteli.
Rozhodla som sa preto dat v praci vypoved. Hned som vsak
nastapila ako projektova manazérka do pacientskej organiza-
cie, kde mi umoznili pracovat z domu. Pre mna to bol ako dar
z nebies. Opadol stres z kazdodenného vstavania a presavania
sa do prace. Opadol stres z hektického zivotného $tylu okolité-
ho sveta, ktory na mna neuveritelne vplyva doteraz. A ja som
mohla pracovat aj z postele, ked mi nebolo dobre. Mohla som
s1 poobede oddychnut, ked som to potrebovala a dohnala som
pracu neskor vecer. Ked projekt skoncil, tak som vedela, Ze sa
uz do prace ,,od 9 do 5° nechcem vratit. Ze je pre mna prio-
ritné pracovat z domu, a tak pracujem sama na seba z domu.
Nie je to jednoduché, ale som presvedcena o tom, ze ked si
stanovite, v tomto pripade pracovné ciele, tak vam ni¢ nebude
branit v tom, aby ste ich dosiahli.

Zit s lupusom je nérocné. Najma preto, 7e sa nemézete spolah-
nut sami na seba. Neviete, kedy pride taka bolest kl’bov, Ze ne-
vstanete z postele. Neviete, kedy budete taki unaveni, ze budete
zaspavat na nohach. Neviete, preco st zrazu vysledky nani¢
a vy musite do nemocnice. Ak si v tejto chvili myslite, ze to
nejde, zapocuvajte sa do svojho vnutra, spomalte a urobte, ako
si vase telo ziada. Uvidite, Ze ked sa spolu naucite vychadzat, aj
vas zivot bude pokojnejsi. Faber suae quisque fortanae. Kazdy
je strojcom svojho Stastia.
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Hovori Vam nieco skratka PsA? Rychlo si ju teda na tvod roz-
lastime: P= psoriatickd A= artritida.

Nic si z toho nerobte, aj mne to presne pred 10 rokmi znelo ako
dalsi cudzi jazyk. Az s malym rozdielom, Ze sa ma tento cudzi
jazyk bytostne tykal a musela som sa ho naucit omnoho rychlej-
$ie ako moju milovani nemcinu a anglictinu.

V roku 2009 som sa vybrala na prvi leteckd dovolenku do tep-
lych krajin. Tunisko. Dovolenka prebehla tplne v poriadku,
vietko bolo tzasné. Az na predposledny den, ked som si len tak
trocha zakopla prst na plazi, klasika narazeny, opuchnuty, boles-
tivy. Tak sme sa k tomu postavili ako k narazenej kosticke a chla-
dili sme studenymi obkladmi, ktoré zdanlivo pomahali.

Po par dnoch to preslo a Zivot isiel dalej ako predtym. O niekol-
ko tyzdnov sa bolest a opuch vratili s plnou vervou a tentokrat
som sa celkom zlakla. Cakal ma posledny rok gymnéazia, dlho
ocakavana stuzkova a maturity. Nehovoriac o tom, Ze som sa
s mojou zivotnou laskou mala o par mesiacov odstahovat do
Bratislavy na vysoku skolu.

A tu sa roztocil koloto¢ ¢i skor centriftiga lekarskych vysetreni,
odberov, rontgenov, CT-ciek, konzultacii a aj znamosti a vyba-
vovaciek (pri tejto prilezitosti by som sa chcela podakovat najma
mojim svokrovcom, ktori mi vybavovali aj nocné vysetrenia a iné
Specialne zakroky).

Co sa najskor javilo ako obycajne narazeny ¢i zlomeny prst na
nohe (treba ast povedat, Ze sa jednalo o druhy prst, nie palec),
sa neskor vyvinulo do neutichajacej bolesti, hortceho opuchu,
popraskanej koze a neschopnosti chodit.

Po par tyzdnoch mi prst znova znacne opuchol, s nim aj celé
chodilo a nemohla som prejst ani na zachod.

V tomto Case sme stale nevedeli, ¢o mi vlastne je. Bola som na-
tena vratit sa domov z vysokej skoly, zacat hladat dalsie riesenia
a podstapit nové vysetrenia.

Moja zdravotna karta rapidne narastala do hrabky priamotmer-
ne s mojim prstom.

Vtedy sa zacalo jedno z najtazsich obdobi mojho Zivota (a to
som si myslela, ze v tom veku bude pre mna najtazsie ist po
prehyrenej noci rano o 7:00 na prednasku, ha-ha).

Opakované presvecovanie formou réntgenov, CGT a inych
mudrych strojov nepoukazovalo na zlomeninu, tak skasali
iné metody ako napr. punkciu.

Samozrejme, vietko s visledkom: NEGATIVNE.

Ked chapava detska lekarka zacala pochybovat o tom, ¢i hovo-
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na viacerych miestach

rim pravdu a nahodou si nevymyslam, zasli sme k $pecialistom,
ktorym bol napr. aj jeden uznavany neurochirurg, ktory bol pre-
sved¢eny o tom, ze to bude zapal kostnej drene (Co nie je vobec
sranda). Nasledne mi do zaznamu napisal, Ze odporaca ampu-
taciu. Tohto odporacania sa nasledne s radostou chytali aj dalsi
lekari: ortopédi, chirurgovia, traumatolégovia, internist a ini na
slovo vzati odbornici. Prehadzovali si ma ako hortci zemiak uz
nielen tu v Ruzomberku, ale aj na Orave a v Bratislave.

Kazdy den som sa vracala domov na ta ista postel, v tych istych
¢izmach, so sklonenou hlavou plnou otazky ,,preco?* a soplom
az po zem.

Ked to neslo standardnym sp6sobom, skisali sme aj tie menej
Standardné.

Najvyznamnejsie mena vraj druhej najlepsej nemocnice na
Slovensku — UVN Ruzomberok — s radostou vypisovali doslova
Stvorslovné zdravotné dokumentacie s Casto sa opakujicimi slo-
vami ako: mozno, udajne, vraj a BEZ ZMENY. S odportcanim
nezatazovat sa, co bola jedna z najvacsich chyb, ktoré som moh-
la robit. Kontrolu mi naplanovali o 2 mesiace. Naslubovali nam
velico; za ich falosné nadeje som im dodnes velmi ,,vdacna®.
Napriek tolkym odportcaniam sme ten prst amputovat na-
koniec nedali. A dobre sme aj urobili, lebo teraz by som mala
o dalsie 3 prsty na jednej ruke menej. Zobrali by mi aj kasok
chrbtice, aj koleno a zapdstia a aj jednu stranu celuste. Tam vsa-
de sa zatial moja mila artritida vyburila.

Hrubu ciaru nakreslil den, kedy som sa konecne vysplhala na
ten najvyssi kopec a konecne som uvidela prvé slabé svetielko
lacov vychadzajiiceho slnka s nazvom M07.30. Diagnoéza: ina
psoriaticka artritida na viacerych miestach.

Jedného pekného dna si skutocne zivo paméatam, ako ocino pri-
siel z roboty, ja som dokrivkala ku schodom a on povedal ne-
zabudnutelna vetu: ,,M¢j kolega z Piestan ma znamu lekarku
v NURCH, vyskagajme, & to nebude reuma...“. A vtedy to viet-
ko pomaly zacalo davat zmysel.

Na prvé vysetrenie som sa neobjednala tak jednoducho ako to
vietcl pozname - vymenny listok od vseobecného lekara, pri-
padne telefonat sestricke a objednanie sa na urcity termin - nie,
najskor som musela najst ziadost o vysetrenie (ktora vtedy vyze-
rala trochu inak ako dnes), vytlacit ju, vypisat, zaniest k mojmu
reumatol6govi, ktorého som vtedy vobec nemala, dat mu to vy-
pisat, podpisat, opeciatkovat a postou poslat na adresu Narod-
ného Gstavu reumatickych choréb v Piestanoch a cakat!

Ked tu z nicoho nic¢ zazvonil telefén, nezname cislo s dnes mne
uz velmi dobre znamou predvolbou 033/... Zodvihla som a na
druhej strane linky sa ozvala velmi mila sestricka (dodnes tvr-
dim, ze sestricky v NURCH st najmilsie, aké som vo vsetkych
tych nemocniciach a ambulanciach doteraz stretla) a oznamila
mi, ze 3. janudra nastupujem na oddelenie — diagnosticko-reha-
bilitacnt liecbu! Asi si viete predstavit ten $ok, ked spomenula
dve vjznamné slova DIAGNOSTIKA a REHABILITACIA.
Niektoré detaily si po tolkych rokoch pamétam dodnes, asi je
z mojich slov citit, aky vyznamny pre mna ten ,,pobyt* bol.
Napriklad, ze som tam nebola jedina mlada baba, ale takych
podobnych, zle diagnostikovanych pripadov, tam bolo viac. Naj-
viac st pamédtam na chalana, ktory mal asi 13 rokov a jemu uz
ten prst AMPUTOVAT stihli.

Po prvotnom vysetreni som bola zaradena k MUDr. Martinovi
Zlnayovi, PhD. Cakala som chvilku v ¢akérni, potom zakrical
moje meno. Vosla som dnu, vidim mladého muza, spytal sa ma,
ktory kib a ako ma boli, nestihla som urobit ani dali krok a vy-
slovil predpokladanti (neskér potvrdent a trosku apgrejdnutd)
diagnézu: reumatoidna artritida.

Dodnes si vsetci trieskame hlavu o stenu, keby sme vedeli, Ze to
moze byt také jednoduché a mohli sme sa vyhntt tym rokom
trapenia a tapania, leteli by sme do NURCH hned!

Nasledovali dva tyzdne odberov krvi, RTG, USG, a otazok. Ota-
zok, ktoré sa ma mali spytat davno vsetci ti mudri a uznavani le-
kari, otazky o rodinnej anamnéze. Vtedy sme si spolu s celou aj
SirSou rodinou dali 2 a 2 dokopy. Moja teta, mamina sestra, trpi od
nepamati psoridzou a aj reumatoidnou artritidou, jej mama, teda
moja stard mama, mala celkom vaznu psoridzu na kozi a par dal-
Sich rodinnych prislusnikov v minulosti vykazovalo priznaky vtedy
este neznamej, ako ju dnes radi nazyvame, REUMY.

Daliim krokom bolo nastavenie liecby. Zo zaciatku som brala
metotrexat v kombinacii s lickom od bolesti. Po par kontrolach
sa ponukala moznost skisit nie¢o mozno experimentalnejsie, no

o Cost slubnejsie pre mladé dievca: biologicka liecbu. Dnes, aj
ked uz velmi dobre rozumiem principu tejto liechy, ju stale po-
vazujem za maly — velky zazrak, po prvej podanej injeketi, ktora
som sa naucila pichat si doma sama, sa mi stav rapidne zlepsil.
Cela rodina sme boli nadseni a ja som pomaly zacinala zit ako
kazdy iny zdravy clovek. Niekolko rokov som brala liecbu, na
ktor moje telo, ale aj choroba reagovali velmi dobre.

Vdaka nej sa mi podarilo tspesne vystudovat Fakultu aplikova-
nych jazykov a pokracovat v mojej dlhorocnej brigade, z ktorej sa
neskor vyvinulo moje aktualne zamestnanie. Aj “zasluhou” mojej
choroby, som sa dostala k vyucovaniu cudzich jazykov prostred-
nictvom internetu, ¢o mi umoznuje pracovat z domu a nemusiet
sa premiestniovat do prace, ¢i kancelarie. Aj napriek liecbe sa mi
zapaly a bolesti v nepravidelnych intervaloch vracaju a vtedy som
vdacna zato, ze mam pracu na dva kroky od postele.

Minuly rok sa mi podarilo otehotniet. Tehotenstvo bolo tabu
témou uz pri prvej diagnostike PA, teda som sa zmierila ako
19-ro¢na s tym, ze nikdy nebudem mat deti. Minuloro¢né te-
hotenstvo nedopadlo dobre, a tak sme sa s lekarmi rozhodli pre
zmenu liecby a presli na ina biologickd liecbu, ktora je najvhod-
nejsou alternativou pre tehotné a dojc¢iace zeny. A tak tu dnes se-
dim a piSem tento clanok v 5. mesiaci tehotenstva. Som relativne
zdrava a $tastna v ocakavani nasho prvého potomka, pracujica
zivnostnicka a vasniva cestovatelka.

Uprimne, dnes sa na seba aj na mojich rodi¢ov trochu hnevam,
Ze sme na to neprisli sami a skor, ale na druhej strane viem, ze to
tak vsetko malo byt, mala som sa trapit, mala som hladat spo-
soby a cesty, mala som stretntt vietkych tych I'udi, mala som na-
stapit do tej istej skoly o rok neskor a tam spoznat par tzasnych
(no aj menej tzasnych) oséb, mala som spoznat neskutocne silné
puto rodiny a obrovsku silu nasho vtedy len 3-rocného vztahu,
lebo vsetci boli sticastou mojej cesty. Cesty, ktora nema ciel, kto-
ra stale trva, a ak medicina nepokroci bude trvat nadalej mozno

aj do konca mojho Zivota.
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rokov s Reumatoidnou Artritidou (RA)

VDAKA BIOLOGICKEJ
LIECBE S| UZIVAM DETI
A RODINU

Mam 30 rokov. S reumou zijem uz 10 rokov. M¢j stav je vsak
natolko dobry, Ze na napisanie tohto textu som musela vytiah-
nut staré lekarske zdznamy a pouzit aj pamat mojho manzela.
Priblizne vo veku 18 rokov som mala obcasné bolesti kolien
a chrbtice, nav§tevovala som rézne ambulancie, kde sa nezistilo
ni¢ konkrétne a bola som odosielana na rehabilitacie, boli mi
odporucané cviky, vlozky do topanok a podobne. Od mala som
mala zalubu skér v knihach nez v $porte, preto som sa snazila
viac cvicit, aby som sa “rozhybala”, ¢o mi ale stav vzdy len
zhorsilo. Na nejaky ¢as som to teda prestala riesit a pomaha-
la som st ob¢asnym analgetikom, ktory bol nevyhnutny coraz
Castejsie.

Ked som mala 21 rokov, bola som na $tudijnom pobyte vo
Svédsku, kde sa mi zacali velké bolesti ramien a kolien, po
navrate domov sa pridali aj velké bolesti drobnych kibov na
chodidlach, kedy som rano ani nevedela chodit. Stile som to
pripisovala zlej obuvi, nedostatku pohybu, az ma moj obvodny
lekar odoslal na reumatolégiu, kde som si po vysetreni a odbe-
re krvi vypocula diagnézu “séropozitivna reumatoidna artriti-
da”. Pre mna ako mlada zenu, ktord sa mala v nasledujiucom
roku vydavat, to bol skuto¢ne $ok. Mala som mnozstvo otazok
a obav, ako bude vyzerat moja budtcnost. V tomto case, ktory
este nie je tak davno, nefungovali skupiny na socialnych sie-
tach, kde si dnes vieme vymienat informacie a povzbudit sa.
Citala som zahrani¢né blogy, pripadne slovenské fora, pretoze
mam rada vela informacii. Niektoré ma povzbudili, nicktoré
naopak velmi vystrasili. Tiez som sa v tom case spojila s Jan-
kou z LPRe SR a dalsimi Iudmi, ktori boli pre mna velkym
povzbudenim.

Po spracovani prvotného Soku v§ak méj pribeh pokracoval vel-
mi pozitivne. V case, kedy som sa dozvedela svoju diagnoézu,
som sa neodvazila ani dafat, Zze po 10 rokoch bude moj zivot
taky skvely ako je dnes.

Po niekolkych mesiacoch sme s mojou lekarkou nasli opti-
malnu kombindciu metotrexatu a antimalarika. Tabletky me-

totrexatu mi vSak sposobovali bolesti zaludka, ¢o je celkom
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Casty problém, takze som presla na injekcie, ¢o ma stalo velké
odhodlanie, pretoze z toho som mala vzdy hrozu, no nakoniec
som zistila, Ze to nie je ni¢ hrozné :).

Nasledovali 4 roky, kedy liecha fungovala, obc¢as ma zastavila
bolest kibov a opuch. Rok po zisteni diagnézy som sa vydala,
dokoncila vysoku $kolu, popri ktorej som pracovala a po skole
som si nasla pracu, kde som pracovala dva roky. Reuma mi
v praci nijako neprekazala, pracovala som v kancelarii za po-
¢itacom, problém mi robila len ranna stuhnutost, kedy som
casto mala problém prist rano do prace kvoli bolestiam cho-
didiel a noh.

V tomto Case, priblizne 2 roky od diagnézy, som zacala inten-
zivne cviCit v posilnovni, pri com ma najviac motivoval mdj
manzel. Popri praci v kancelarii mi schudnutie a posilnenie
svalov velmi pomohlo. Vdaka dobre nastavenej lieche som
vladala chodit cvicit aj 4x do tyzdna. Méjmu stavu urcite po-
mohlo aj nizkosacharidové stravovanie, na ktoré som presla
primarne kvoli schudnutiu, ale vedela som, ze mi prospeje aj
na moje ochorenie. Z jedalnicka som takmer uplne vylacila
muku a cukor.

V roku 2015 sme sa s manzelom rozhodli, Zze uz sme si uzili
zivot vo dvojici a postupne som pod dohladom lekarky vysa-
dila metotrexat a presla na kortikoidy kvoli otehotneniu, co sa
podarilo v podstate hned. V jali 2016 sa ndm narodil syn Gre-
gor cisarskym rezom. Zaciatok tehotenstva bol tazky, velmi
som bojovala s rannou stuhnutostou, do toho nevolnosti, ale
zvladala som chodit do prace celé tehotenstvo, dokonca som
pokracovala v cviceni v posilnovni.

Po porode sa reuma ohlasila uz po niekolkych tyzdnoch. Ked-
ze dojcenie bolo pre mna priorita, zostala som na kortikoidoch,
ktoré sme zvySovali az na maximalnu davku, ktord uz ale tiez
nezaberala. Navy$e mi prispela k velkému narastu hmotnos-
ti, takze ked mal Gregorko 9 mesiacov, doj¢enie som ukoncila
a presla na metotrexat, ktory na urcity cas zabral, ale postup-
ne sa moj stav opat zhorsoval. Velmi som tazila citit sa dobre

a uzivat si zivot s rodinou, nie byt len obmedzend bolestami.

Moja skvela lekérka v Ziline ma odporuéila na biologicku lie¢-
bu do Piestan, kde som sa dostala do ruk dalsej vybornej pani
doktorke Micekovej. Na biologicka liecbu som bola vhodny
kandidat, ¢akala ma vsak dlha peripetia s pltcnym oddelenim,
kde mi vysiel pozitivne kozny test na tuberkul6zu. V kombi-
nacii s RT'G nalezom na plticach som bola nttena biologicka
liecbu na 3 mesiace odlozit a prejst prelieCenim latentnej tu-
berkul6zy dvomi antibiotikami. Ked som sa kone¢ne dopraco-
vala k biologickej liecbe, bol to pre mna zazrak. Uz po prvej
davke som sa citila vyborne a kazdou dalSou davkou to bolo
lepsie a lepsie. Zaroven som uzivala aj metotrexat. Reumu
som na dva roky uplne vypustila z hlavy a uzivala si materska
dovolenku. Po dalsom vysadeni metotrexatu som tiez do nie-
kolkych mesiacov otehotnela. Biologicka liecbu som si picha-
la az dokym som zistila, Zze som tehotna, potom som prestala.
Toto tehotenstvo bolo narocnejsie, najma o sa tyka nevolnosti
a roznych problémov, reuma sa vsak neozyvala nejako vyrazne.
V oktébri 2019 sa nam narodil syn Kristof.

Po jeho porode sa vsak reuma rozbehla ovela rychlejsie, uz po
takmer 3 tyzdnoch ma trapila obrovska unava (ku ktorej sa-
mozrejme prispelo aj malé babiatko plus 3,5 ro¢ny syn doma)
a velké bolesti. S mojou lekarkou sme vyskasali rozne kombi-
nacie liekov okrem metotrexatu, kedze som syna chcela nada-
lej dojcit. Od januara 2020 som opét nastupila na biologicka
liecbu, ktoré zabrala okamzite a dala mi velka tlavu a chut do
zivota, kedZe som mohla energiu venovat detom, domacnosti
a sebe a nezaoberat sa len bolestami a tym, ako s nimi prezit.
Som velmi rada, ze vdaka biologickej liecbe nebudem musiet
riesit dilemu, ¢1 chcem dalej dojcit alebo sa chcem citit dobre,
mobzem mat oboje.

Tu moj pribeh kondi, aktualne si kazdy tyzden picham bio-
logicka liecbu a citim sa skvelo. MéZem chodit s detmi von,
malického nosit v nosic¢i a venovat sa beznym ¢innostiam. To,
ako dobre sa citim a ako mé6zem fungovat ako zdravy clovek, si

vzdy pripomeniem, ked sa mi stav prechodne zhorsi, napriklad

kvoli chorobe, stresu alebo horsiemu pocasiu.
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ZUZANA

Reumatické problémy u mna zacali pred 8 rokmi, ked som
mala 23. Nadranom som sa budievala na bolesti v krizoch, kto-
ré som si nevedela nijako vysvetlit. Zacala som chodit po leka-
roch, najprv ma vysetril ortopéd, ktory mi do chrbtice podaval
obstreky, samozrejme, nepomohli... po niekolkych mesiacoch
som teda vymenila ortopéda. Ked som navstivila druhého,
ten hned podla opisu mojich tazkosti povedal, Ze to moze byt
Bechterevova choroba a odoslal ma k reumatologovi.

Kym som sa dostala na reumatolégiu, trvalo to 1,5 roka,
v podstate som este mala $tastie, lebo niektori pacienti sa k re-
umatolégovi dostant v niektorych pripadoch az po 7 — 10 ro-
koch od zaciatku tazkosti, kedy je uz ochorenie v pokrocilom
Stadiu a neda sa im uz pomoct tak dobre, ako na jeho zaciatku.
Podala som si teda ziadost na vysetrenie do Narodného tstavu
reumatickych choréb v Pieitanoch, kde sa ma ujal MUDr. ZI-
nay. Nasadil mi antireumatika, ktoré mi velmi dobre zaberali
asi 7 rokow.

V lete 2019 sa moje problémy ale zacali zhorsovat, bolest v kri-
zoch bola intenzivnej$ia. Striedali sa cca 2-tyzdnové interva-
ly, ked som mala bolesti, potom bol asi tyzden pokoj. Tieto
intervaly bolesti sa opakovali a predlzovali a zakazdym bola
bolest len horsia a horsia, az som prisla do stadia, ked som
sa len horko-tazko v posteli dostala z polohy lezmo do polohy
sedu. Prejst zo spalne do obyvacky bolo pre mna ako zabehnut
maratén. V noci som nespala, bolest sa objavila uz aj v rame-
ne, krénej chrbtici, medzi lopatkami a na hrudi. V bode, ked
som uz nedokdzala sama prejst ani na WC, sme volali domov
sanitku. Prijali ma na neurologické oddelenie v Trnavskej ne-
mocnict. Krvnymi testami zistili, Ze som mala obrovské zapa-
lové hodnoty. Od bolesti som uz nedokazala spravit ani jediny
krok, bola som na izbe medzi leziacimi pacientmi, na vzduch
ma mama vzdy vyviezla na invalidnom voziku. Aby toho ne-
bolo malo, v oku sa mi rozvinula uveitida (zapalové ochorenie
oka). Brala som ohromné mnozstvo infazii od zapalu, mierne
sa ho podarilo znizit, ale bolesti boli stale neznesitelné. V tom
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Bechterevovou chorobou

¢ase uz pan doktor Zlnay déval na poistoviiu Ziadost o za-
catie biologickej liecby a previezli ma na dalsie 2 tyzdne do
NURCH-u v Pieitanoch. Tam sme pomaly aj naprick boles-
tiam zacali s rehabilitaciou, chapala som, ze sa musim rozhy-
bat, ale cvicenie bolo pre mna velmi bolestivé.

Ku koncu pobytu v NURCH prislo schvalenie biologickej liec-
by. Najprv som z nej mala strach, predsa len, nie je to az taka
bezna liec¢ba, skoro ni¢ som o nej nevedela a bala som sa ved-
lajsich tcinkov. Po prvej davke som velmi dobre pochopila, ze
mi pomoze. Asi o 2 dni od podania prvej injekcie sa bolesti zni-
zili cca o 80%. Mohla som zacat s poriadnou rehabilitaciou,
poctivo som cvicila, zacala som chodit na prechadzky a bolesti
postupne zmizli takmer Gplne.

Celé toto obdobie bolo pre mna o to narocnejsie, ze pred zaca-
tim tejto epizddy som zacala v novej praci. Po 2 tyzdnoch som
musela ist na PN-ku, na ktorej som zostala celkovo 3 mesiace.
V praci boli viak velmi chapavi a pockali na mna, aj ked som
bola v skiisobnej dobe. Velmi som za to vdacna. Chapu moju
situaciu. S priepustkami k lekarom nemam problém, ale pracu
st samozrejme vzdy svedomito dobehnem. Pracujem ako asis-
tentka. Som naozaj vdacna za tato pracu, kedze nejakt tazsiu
manualnu pracu by som asi nezvladla vykonavat. Niekedy ku
koncu dna v kancelarii pocitujem zo staleho sedenia stuhnu-
tost. Snazim sa robit si prestavky a ist sa trochu prejst. Najma
pred, alebo po praci cvicim. Uz predtym, ako sa u mna Bech-
terevova choroba prejavila naplno, zacala som sa venovat joge.
Spociatku to islo trosku tazsie. Casom a hlavne dennodennym
cvicenim sa mi telo povolovalo. Pozorovala som na sebe, Ze
som zacinala byt ovela flexibilnejsia. Jogu cvicim dodnes. Svoje
telo nikdy nenttim do pozicii, ktoré mi sposobuja bolest, alebo
pri ktorych citim, ze mi nerobia dobre.

Chcela by som vyzdvihnut, zZe bez biologickej liecby by som
sa takto urcite nemohla hybat. Aj ked som mala na zaciatku
obavy, dnes na nnu nedam dopustit. Velmi dobre si pamatam to
obdobie z nemocnice. Nikomu by nepadlo vhod byt odkazany

na pomoc sestriciek, najma v tak mladom veku. Po zacati bio-
logickej liecby som sa postupne dostala do formy, dnes pracu-
jem na plny Gvézok, v noci nepretrzite spim aj 9 hodin, okrem
jogy trochu posilnujem, bicyklujem, korculujem, hravam tenis,
robim nordic walking, plavam, v zime lyzujem, v lete lozim
po horach. Ni¢ z toho by som bez biologickej liecby nemohla
robit. Ma obrovsky vyznam z dlhodobého hladiska, spoma-
luje proces vapenatenia kibov a chrbtice. Som velmi rada, e
zijem v obdobi, kedy je tato liecha relativne dobre dostupna.
Neviem si predstavit, ze by sa mi toto stalo pred nejakymi 30

— 40 rokmi, ked tato liecbha este nebola. Neviem si predstavit,

ako predtym pacienti mohli zvladat takéto bolesti a najma je
smutné, ze raz, ked Bechterev narobi zmeny na chrbtici, uz sa
nedaju zvratit...

Urcite by som bola radsej, keby som bola zdrava... Snazim sa
uvedomovat si, ze je na svete vela tazsich diagnéz. Ststredim
sa na to, ze vdaka lieche a pohybu mézem plnohodnotne Zit.
Bechterev ma aj nieco naucil. Viem si ovela viac vazit, aka
mam podporu v rodine a medzi priatelmi. Som o nieco empa-
tickejsia voci okoliu a najma som v sebe objavila silu, o ktorej
som dovtedy ani nevedela.
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“Paradox (z gréckeho paradoxos — nepodobny, nahly, neoca-
kavany) je tvrdenie, ktoré spaja pojmy alebo vyroky v beznom
slova zmysle si odporujice v neocakavany, prekvapivy, ale
zmysluplny celok. Nezmyselnost paradoxu je iba zdanliva.”
Choroby vnimame ako nieco, ¢o je urcité — maja svoj zaciatok
a v nasom vedomi (veriac modernej medicine) aj svoj koniec,
kde sami seba vidime ako zdravych a vyliecenych. Lenze, nie-
kedy choroby nemaja bodku vyliecenia — ale tri bodky neurci-
tého pokracovania v neurcitom ¢asovom horizonte.

Otazky, ktor¢ si pacient v takejto situacii kladie k odpovediam
nesmeruju a po urcitej dobe je podla mojho nazoru hladanie
odpovedi na ne iba stratou ¢asu. A tak je zivot s nevyliecitel-
nym ochorenim dennou rutinou, kde mame len dve moznosti:
zit ho pasivne zmiereni alebo aktivne odhodlani. Mne, na-
Stastie, prinieslo ochorenie niekolko pozitivnych paradoxov,

ktoré obohatili “paradoxne” moj zZivot o celkom nova kvalitu.

Ako sa to vsetko zacalo

Chorobu som dostal ako viano¢ny darcek —na Vianoce v roku
2013 sa mi objavili bolesti kolien, neskor sa pridruzili aj ostatné
kiby, clenky, ramend, zapastia. ISlo o migrujucu artralgiu, po-
hybom a namahou sa zhorsovala, v pokoji sa bolest zmiernila,
az ustipila. Okrem bolesti bola subjektivne vnimana stuhnu-
tost, ale bez opuchu. Na zaklade pozitivneho nalezu boréli
a chlamydia pneumoniae som skon¢il v starostlivosti infektolo-
gickej ambulancie.

Napriek terapii sa stav nezlepsoval, pocas troch mesiacov som
schudol 5 kg, bolesti pretrvavali. Vecer som maval teploty, sla-
bost a tinavnost, ktoré sa zhorsovali, preto som bol odoslany na
reumatologickti ambulanciu. V Gvode bol mdj stav zhodnote-
ny ako reaktivna artritida, nasadena bola protizapalova liecba.
Pocas dalsich troch mesiacov mi ubudlo dalsich 5 kg, bolest
ustapila, ale slabost a stuhnutost pretrvavala a neustale bol
pritomny mierny opuch ruk. Co sa tyka bolesti — viac som po-
citoval bolestivost vaziv a svalovych aponov ako samotné kiby.
V juli 2014 sa v laboratérnom naleze objavil zvySeny reuma-

toidny faktor. Nasledovalo preklasifikovanie ochorenia na reu-
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matoidna artritidu (RA), a nasadeny bol metotrexat.

Moje chudnutie pokracovalo, slabost neustupovala. Na jesen
sa mi k tomu pridruzil Raynaudov fenomén. Bolo treba konat
a lekari si uvedomili, Ze nech sa uz jedna o akakolvek z reu-
matologickych diagnoéz, bude to spolo¢nik na cely zivot, a je
nevyhnutné ¢o najrychlejsie ochorenie presne vyspecifikovat
a adekvatne liecit.

Ujala sa ma pani doktorka — reumatologicka z FNsP FDR
v Banskej Bystrici. Po opakovanych odberoch a vysetreniach
som nakoniec v januari 2015 ziskal nova diagnézu: zmiesané
ochorenie spojiva. Nasadené boli kortikoidy, imunosupresiva
a antimalarikum. Az od tejto chvile sa zacal subjektivny nalez
zlepsovat, prestalo chudnutie, usttpili bolesti.

Proces $pecifikacie ochorenia trval v mojom pripade jeden rok.
Ukazalo sa, Ze je velmi ddlezité hladat priciny a stanovit sprav-
nu diagnoézu, pretoze v uvodnej faze naozaj ide o ¢as. Ak by
lekari nepostupovali aktivne, skody, ktoré ochorenie sposobilo,
by boli zavaznejsie ako nakoniec st. Pri zmieSanom ochoreni
spojiva ide hlavne o postihnutie pltac — placnu fibrézu. Veas-
na liecba progresiu fibrozy potlacila. V sticasnosti mézem po-
tvrdit, ze vdaka lieche zijem plnohodnotny zivot bez vacsich
obmedzeni alebo bolesti. Ochorenie ma v pracovnom zivote
neobmedzuje, hoci som ako ucitel vystaveny zvysenému riziku
infekcii. Musel som v$ak zmenit niektoré svoje navyky — a nie-
len stravovacie. Uvedomil som si, Ze je uzito¢né poctavat vsetky

signaly, ktoré moje telo vysiela a spravne na ne reagovat.

Paradoxy
Sedem rokov s autoimunitnym ochorenim bolo naroc¢nych.
Napriek problémom, ktoré choroba prinasa, vidim niekolko

pozitivnych paradoxov, ktoré som si vdaka nej uvedomil.

Ochorenie sposobuje skratenie zivota.

Nevyhnutnou pravdou je, Ze dizka #ivota sa u pacientov s to-
uto diagnézou skracuje. V podobnych pripadoch ma clovek
Casto pocit, ze jeho cas sa neuveritelne zrychlil. Citi nestalost

svojej existencie a zrnka piesku sa v jeho presypacich hodinach

rychlo prepadavaji do nenavratna. Paradoxne sa ale zacal mdj
cas spomalovat. Je totiz v moznostiach cloveka, aby prediiil
kazda chvilu na zemi jednoduchym spésobom — prezil ju in-
tenzivnejsie a hlbsie, ¢im jej da dvojnasobntt hodnotu a tym sa

Cas spomali.

Ochorenie obera o dolezité zivotné ciele.

Clovek si rad planuje a projektuje velké zZivotné ciele. Chce
nieco dokazat, niekym sa stat — mozno niekym vyznamnym,
niekym slavnym alebo niekym, na koho sa bude spominat.
Ochorenie tieto plany pretne casto vo chvili, ked sa citime
byt plni sil potrebnych na ich dosiahnutie. Tym, ze tieto ciele
stracame sa ale rodia ciele nové: prezit naplneny den, pre-
zit naplneny rok — skratka zit a nie len prezivat. A tak sa
samotny zivot, za ktory sme doposial nedakovali, sam stava

najvacsim cielom.

Ochorenie brani plnohodnotnému zivotu.

O mnoho veci som vdaka ochoreniu prisiel. Obralo ma o moz-
nost behat, bicyklovat, zdolavat velké kopce a narocné tary,
robit nebezpecné veci, zimné Sporty ¢1 stavba snehuliaka sa
vdaka raynaudovmu syndrému stali nemoznymi. Odmietol
som sediet doma. Paradoxne zistujem, Ze sa v skutocnosti hy-
bem ovela viac ako pred chorobou. Nie je to sposobené len
tym, Ze musim, ale preto, lebo ma to bavi. Objavil som moz-
nosti plavania ¢i nordic walkingu. Dostal som sa na zaujimavé
miesta, spoznal vela zaujimavych Iudi, robil mnozstvo neoby-
cajnych aktivit. O tom vsetkom som v obdobi pred chorobou

ani netusil.

Ochorenie nas obera o priatelov.

Pacientovi sa s prichodom ochorenia meni zloZenie priatelov.
Aktivity, ktoré predtym robil so skupinou priatelov uz vykona-
vat neméze. Casto ochorenie obmedzuje jeho socialne kon-
takty. Sam pacient sa chorobou citi obmedzovany, redukuja sa
jeho kontakty so zdravymi I'udmi. M4 pocit, ze tito nedokazu
pochopit jeho situdciu (jeho bolesti) a na druhej strane, zdravi
ludia casto nevedia, ako sa maju k chorému cloveku spravat.
Paradoxne, pocet I'udi, ktorych som vdaka ochoreniu spoznal,
sa nickolkonasobne zvacsil: su to Iudia naprie¢ celym Sloven-
skom, ktori z1ji podobnymi problémami ako ja. Zoznamil som
sa tiez s ludmi, ktori pacientom pomahaja, na akciach pacient-
skeho zdruzenia Ligy proti reumatizmu som spoznal mnozstvo
zaujimavych osobnosti. Paradoxne sa preto vdaka chorobe
zvacsil okruh mojich znamych a zlepsili moje komunikacné

schopnosti.

Ochorenie mi zhorsilo zrak.

Na zaver jeden moj Specificky paradox. Zhorsil sa mi zrak.
Vzdy som bol hrdy na to, ako dobre vidim, dnes ale potrebu-
jem na citanie okuliare. To samo o sebe nie je ziadna tragédia,
navyse, nosenie okuliarov sposobuje, Ze moj image je odrazu
seri6znejsi. Tu sa vsak musim pripojit k citatu americkej au-
torky Helen Kellerovej (v detstve ju choroba pripravila o zrak
aj sluch, napriek tomu sa naucila hovorit a napisala niekol-
ko knih), ktora si odpoveda na otazku: Co je horsie nez byt
slepym? Mat v poriadku zrak a nevidiet. A tak aj ja zrazu,

paradoxne, vidim niektoré veci v mojom zivote jasnejsie a zre-

telnejsie. Rozhodne jasnejsie a zretelnejsie ako pred chorobou.
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Mam 36 rokov a rad by som Vam povedal svoj pribeh. Moju
anamnézu by som rozdelil na ¢as, kedy som netusil co mi je
a ako to vietko zacalo a druht od zistenia Bechtereva doteraz.
Ked mi kamarati gratulovali k mojej tridsiatke, tak zazartova-
li, Zze uz je to ten vek, kedy ked sa rano zobudim bez nejakej
bolesti, mézem si gratulovat. Samozrejme to mysleli Zovialne,
pretoze som bol vzdy $portovym atletickym typom s vytréno-
vanou postavou a nikdy ma ni¢ zdravotne netrapilo. Naozaj
sl nepaméitam navstevu lekdra, nemocnice ani uzivanie liekov
alebo vyzivovych doplnkov.

Presne od mojich 30. tych narodenin, Gplne na den presne,
som sa zacal nadranom budit s bolestami v panve, ktoré mi
vystrelovali do brucha. Bolo to kazdé rano a bolest sa stup-
novala. Neprikladal som tomu spociatku vahu, avsak kedze
som sa zacal budievat ¢oraz skor a bolest zacinala byt nao-
zaj neprijemnd, ba az neznesitelna, rozhodol som sa riesit to.
Zacalo to beznym kompletnym vySetrenim obvodného lekara,
sonografiou brusnej dutiny, pokracovalo to kompletnymi vy-
Setreniami u Specialistov z oblasti neurologie, ortopédie, kar-
diolbgie, alergologie, pneumologie, otorinolaryngologie, inter-
nej mediciny a taktiez gastroenterolégiou vratane endoskopie
a kolonoskopie. Od kazdého lekara som si vypocul stanovisko,
ze som uplne zdravy. Zostalo mi uz iba zacat spravne cvicit
a bolesti by mali prejst samé. Zacal som chodit do nemocnice
na Specialne rehabilitacie, ktoré trvali par tyzdnov, no nemali
na mna ziaden efekt. Bol som tak zafaly, Ze mi bolo odpo-
rucené absolvovat psychiatrické vySetrenie. Vysledkom bolo,
ze mam slaby prah bolesti, teda bolest si priptastam a niekedy
nahovaram sam, velmi sa pozorujem a to, ¢o boli mna, vacsi-
nu Iudi neboli. Boli mi nastavené antidepresiva, ktoré som po
mesiaci vysadil, nakolko depresiami som netrpel a moje bolesti
neriesili. S pocitom, Ze som vlastne Gplne zdravy a ze bolesti su
vlastne iba z nespravneho sedenia, nedostatku pohybu, zIého
polohovania na 16zku, som rok navstevoval sikromného fyzio-
terapeuta, ktory sa o mna naozaj staral a okrem Specialnych
masazi mi vymyslal cviky na moje bolesti. Bolest sa mi kazdou
nocou stupnovala a objavovala sa uz aj na hrudniku a v celej
hrudnej chrbtici. Druhy rok trapenia to islo so mnou dolu vo-
dou a zacinal som nevladat zit. Neustale som hladal povod
bolesti, pricom som si zacal nahovarat onkologické ochorenia,
za ktoré ,,dakujem® doktorovi Google. Mal som par znamych
lekarov. Vymysleli dodato¢nti sonografiu, niekolko RTG sni-
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mok, CT vysetreni a magnetickych rezonancii, avsak vsetko
bolo znova v poriadku. Takze sa znova iba potvrdil moj vy-
borny zdravotny stav. Moje bolestt mi prestavali verit lekari
a uz aj rodina. Celkovo toto trapenie trvalo tri roky. Spaval som
utrzkovito par hodin cez noc, nemohol som Sportovat a bolesti
sa objavovali uz aj pocas dna. Zacal som sa zmierovat s tym, ze
mdj zivot bude uz iba jedno velké trapenie. Avsak dostal som
sa k cloveku, ktory skusil spravit ind RTG snimku, konkrétne
panvu pod inym uhlom. Na zaklade nej mi ,.konecne® zistili
sakroiletidu II. stupna a odporucili ma do Narodného tstavu
reumatickych chorob.

Po predoslych skasenostiach som tam isiel s tym, Ze ma vySet-
ri dalsi doktor, ktory ma zhodnoti ako zdravého a bolesti mi
zostand. Prisiel som tam s tym, Ze sa ospravedlnujem za moju
navstevu, avsak chodim uz poslednych par rokov po $pecia-
listoch, avsak pre kazdého som zdravy a s mojimi bolestami
dana odbornost nesuvisi. Doktor si so zaujmom pozrel vy-
sledky mojich krvnych testov, hladinu génu HLA-B27 a spét-
ne si pozrel magneticka rezonanciu z minulosti, pousmial sa
nad popisom vsetko v poriadku, nakolko tam videl nieco iné
a oznamil mi, kde som bol tak dlho, pretoze som presne pa-
cient, ktory patri sem.

Po tejto navsteve mi naozaj velmi odlahlo aj napriek tomu,
ze mi vysvetlil moju diagnézu ankylozujica spondylitida, teda
Bechterevovu chorobu a do detailov mi ju popisal. Na prvy rok
mi predpisal dvakrat denne tcinnt latku aceklofenak. Uz po
trojmesacnom uzivani som sa zacal citit lepsie, priam Gzasne.
No po roc¢nej kontrole mi vysli zI¢ hepatalne testy, tak sa dany
lick zredukoval na jedenkrat denne. Tato davka mi na bezbo-
lestnost stacila a pecen zacala byt v norme. Citil som sa naozaj
fajn, tak som na treti rok dostal iny liek s i¢innou latkou me-
loxikam, ktory som uzival jedenkrat denne. Po par mesiacoch
som sa zacal citit oproti minulym rokom tuplne bezbolestne,
tak som skusil zacat bojovat s danou diagnézou nefarmakolo-
gicky. Zazil som uzasny rok bez liekov a vyzivovych doplnkow.
Naplanoval som si dvakrat tyzdenne rano o siestej hodine, ked
byva telo najviac stuhnuté, silové fitnesscentrum, jedenkrat
tyzdenne Sprintovy beh do vycerpania, extrémna sauna, zacal
som cviCit jogu, pravidelne som plaval kilometer. Nakolko ma
vzdy lakalo otuZovanie, stal som sa ¢lenom $portového klubu
Trencianske tulene, s ktorymi sa chodim dvakrat do tyzdna
otuzovat do riecky Vah celoro¢ne a za kazdého pocasia. Stal

sa teda zo mna ladovy medved a dostal som uz aj svoju prva
medailu na 500 metrov v kategoérii zimné plavanie. Bol som
silnym odporcom fajcenia a pitia alkoholu, no moj zdravy
zivotny $tyl som chcel posuntt na este vyssiu aroven. Naucil
som sa eliminovat velka Cast stresu a zacal som sa zdravo
stravovat. Objavil som ¢aro orientalnej kuchyne a uz druhym
rokom je zo mna vegetarian. Tato zmena jedalnicka ma zaso-
buje kazdodennym privalom zivotnej energie. Kazdu ¢innost
v mojom zivote sa snazim robit naplno. Taktiez sa zo mna
stal pravidelny darca krvi, pricom chodim kazdé tri mesiace
a dokonca na den presne.

Moju pracovnu cast zivota mi, chvalabohu, diagnéza nikdy
nekomplikovala. Uz pocas studia na univerzite som Casto ces-
toval do zahranicia a rdzne brigadoval. Vtedy som bol este bez
bolesti. Po skole som sa zamestnal v jednej medzinarodnej ob-
chodnej spoloc¢nosti, kde som bol jedenast rokov na réznych
obchodnickych poziciach a vypracoval som sa z obchodného
zastupcu az na vediuceho obchodného oddelenia. Bol som dost
v pohybe, ¢asto som chodil na stretnutia a cestoval na sluzobné
cesty a aj popri bolestiach som obiehal svoj terén. Teda, vzdy
som tak pracovity a energicky, Ze spojenie ,,0bichal svoj terén®
by som vystiznejsie zamenil za ,Sprintoval po zakaznikoch®,
pricom ma vzdy hnal tspech a siperenie v nasom pracovnom
time. Avsak stale som sa citil nenaplneny. Aj ked som tam bol
11 rokov a teoreticky som mal vyborné podmienky ako troj-
dnovy homeoffice a aplnt slobodu, nebadal som v tom hlbsi
zmysel. Snazil som sa vyriesit to dodatoénymi aktivitami ako
herectvo vedIajsich tloh v serialoch, filmoch alebo tc¢inkovanie
v reklaméch, ¢o ma naozaj bavilo a velmi som sa z toho tesil.
Prave pri davnejsom hladani diagnéz a péovodcov mojich bo-
lesti som viac a viac zacal rozumiet mojej zdravotnej karte,
diagnézam, Specializaciam, vysetreniam, krvnému obrazu,
tajnym znakom lekarov, lickom, G¢innym latkam a tento smer

ma zacal neuveritelne zaujimat. Vlastne ma dany smer prita-
hoval vzdy, ale to, preco som isiel studovat ,,iba* ekonémiu na
univerzitu a nie medicinu, to je iny pribeh. A tak tu bola otaz-
ka, ¢o dalej? Bavil ma obchod, zodpovednost, samostatnost,
ucit sa nieco nové a narocné, posunut sa vpred a cestovat.
Jedinym smerom mohla byt len pozicia medicinsky reprezen-
tant a vietko som tomu podriadil. Nakolko som nemal zau-
jem chodit po lekarnach a promovat vyzivové doplnky, zacal
som sa po veceroch sam vzdelavat. Absolvoval som aj nejaké
pracovné pohovory, na ktoré som isiel naozaj sebavedomo,
nakolko som mal jedenastro¢na prax a obchod viem, avsak
skoro vzdy uprednostnili nieckoho s medicinskym alebo far-
maceutickym vzdelanim alebo niekoho s dlhoro¢nou praxou
v danom odbore. Nevzdaval som sa a uz viac ako polroka
pracujem vo velkej medzinarodnej farmaceutickej spoloc¢nos-
ti a mojou pracou je navsteva lekdrov specialistov a promo-
vanie Specialnych liekov na lekarsky predpis. Aj ked denne
travim v aute cestovanim alebo kracanim, teda v mojom pri-
stupe a pracovnom nasadeni $printovanim, tymto zabidam
na hocijakti bolest, pretoze na nu nemam c¢as. Dafam, ze
takto vydrzim celt svoju aktivnu cast zivota a kariéru. Nickde
som Ccital, Ze je to diagnéza aj na invalidny dochodok. Toho
sa desim, to by som radsej vstaval kazdé rano o tretej hodine
a v bolestiach sa radsej roztahoval, pretoze do prace chcem,
a teda musim nastuapit.

Avsak diagnoza zacala znova utocit. Bolesti sa vracaju a tak
som sa nedobrovolne vratil k farmakologickému rieseniu mo-
jej diagnozy. Pri dalsej navsteve reumatologa, kam chodievam
pravidelne kazdy rok, sa sktsim informovat na biologicku liec-
bu, nakolko som ¢ital velmi zaujimavé odborné ¢lanky a mam
na nu velmi dobré referencie. Odpadol by tak dlhodoby ved-
lajsi nepriaznivy Gcinok pre zaludok, ktory sposobuju lieky

typu nesteroidné antireumatika.
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GABIKA

S ochorenim ankylozujica spondylitida zijem Sest rokov. Toto
ochorenie na mne skoro vobec nevidno. Vdaka genetike mam
dobra postavu /zaciname optimisticky, ja viem :)/ a vyzeram
ako zdrava 28-rocna Zena. Pracujem na ocnej klinike ako ko-
ordinatorka zdravotnej starostlivosti, stretavam sa s mnohymi
Iudmi a zijem tak naplno, ako len viem. Preco by malo byt na
mne nieco vidiet? Mozno preto, lebo ak si do vyhladavaca na
internete zadate nazov tohto ochorenia, nijde vam obrazok
vacsinou starsicho pana, ktory je zhrbeny, s bradou vysunutou
vpred a chrbticou ako steblo travy neustale vejice v smere vetra.
Je to smutny pohlad a pre mnohych ludi je realitou. Pre mna
nie a som za to nesmierne vdacna. A za ¢o vlastne? Ze som sa
narodila v dobe, kedy takéto reumatické ochorenia sice vylie-
Cit nevieme, ale vieme ich velmi dobre manazovat liecbou. Pre
mna je zlomovym faktom biologicka liecha, s ktorou fungujem
asi 2 roky. Vdaka Bohu za nu. A ako vlastne vyzerala moja ces-
ta? Ak mam byt Gprimna, ni¢ prijemné to nebolo. Ale vietko
malo svoj vyznam.

Bolesti mi zacali na vysokej skole asi zaciatkom $tvrtého roc¢nika,
vtedy som ich este ignorovala. Bola to obcasna bolest vystrelu-
jaca zo zadnej casti bedra do nohy, najprv iba po koleno, neskor
do celej nohy. Ignorovala som to asi tristvrte roka. Bolest prisla
a odisla. Potom som ju ignorovat prestala, lebo som na ti nohu
nemohla ani poriadne stapit. Toto bol ten moment, kedy som
odisla z bratislavského internatu “na vikend” domov na rodinn
oslavu a ostala som doma asi 3 mesiace. V tom case mi poradili,
aby som isla k neurolégovi. Pani doktorka mi predpisala licky
na tyzden, potom iné na tri atd. Bolest sa zvac¢sovala a s nou aj
otaznik, ¢o mi je a kedy to konec¢ne odide. Na chvilu ma hospi-
talizovali na neurologii, kde som lezala a uzivala lieky od bolesti,
ktoré na chvilu zabrali. Odpovede mi nedali ziadne, a tak som
i8la dalej. Z bolesti v tom case si pamédtam najma silna bolest
v panve/bedre a obrovsky opuchnuty ¢lenok. Pamatam si, ako
som sa pred Vianocami dostala do nemocnice na Kramaroch na
MR vysetrenie. Po jednom snimku, ktory si neurolég pozrel, mi
uz vypisoval liecky na mozog s tym, ze kedze si nie sme isti ¢o to
je, bolest zmiernime, pdjdem na dalSie vysetrenia, no ale nemala
by som s tymito lickmi Soférovat a vlastne radsej ani nikde chodit
sama. Plakala som, ¢o vam poviem. Kym mi ale lekar podal
recepty, napadlo ho spolu s pracovnikom z MR-ka, spravit mi
este jedenu snimku pod nejakym $pecialnym uhlom. Po dalsej
polhodine placu v kabine MR pristroja, lebo poloha lezmo bola
pre mna ako za trest. Zistilo sa, Ze mam velky zapal pri sakroi-
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liakalnych kiboch a vraj to uz v mojej panve nema ani kam opt-
chat, tak preto. V. momente ma hospitalizovali a zacali to riesit.
Tu by som sa zastavila, ak by sa méj pribeh niekomu zdal prili§
pesimisticky. Pre mna to bola jedna Gzasna sprava. Lebo pa-
cient, ktory hlada pomoc a uz presiel stadiom vlastnej ignoracie,
zufalo potrebuje odpovede, aj keby nemali byt veselé. Lebo fakt,
ze zdravie vyzera inak, to uz pacient zistil. Pre mna tato hospita-
lizacia znamenala vela.

Dali ma na oddelenie asi na 2 tyzZdne, kde mi ochotny a vni-
mavy lekar (doteraz som vdacna za trpezlivost pri vsetkych
mojich otazkach) urobil nejaky test DNA a zistil, ze mam v krvi
pozitivny antigén HLA-B27, ktory mo6zZe a nemusi znamenat,
Ze sa u mna prejavi ochorenie ankylozujica spondylitida, inak
povedané Bechterevova choroba. Kedze ale tato choroba ma
viacero priznakov, diagnézu mi nestanovili hned, bolo treba
pockat, ako sa bude vyvijat. Po nemocnici na Kramaroch som
si presla cez vsetkych moznych lekarov, aby zistili, ¢1 zapal nie je
este aj inde. Fokusy. Bol to taky polovtipny maratéon po lekaroch,
aby vedeli komu ma vlastne priradia. Kto ma bude riesit. Kaz-
dy riesil kisok tela. Bola som sledovana u neuroléga, ortopéda,
u zubara mi vybrali nejaké stolicky, chodila som na gastro kvoli
zlému traveniu, na krénom mi vybrali mandle a chodila som aj
k reumatologicke. Myslim, Ze skoro kazdy slovensky pacient vie,
ze tychto lekarov si nevybavi za tyzden. Boli to mesiace. A caka-
nie. A skaisanie. A bolest sa presunula z jednej nohy do druhej,
postupne aj do kolien, ¢lenkov; do hrude a do ramien. Nevedela
som poriadne otocit hlavu zo strany na stranu. Jedno rameno
som mala stale vyssie, kedZze mi zapal stahoval §lachy a pridal sa
aj zapal oci. Chodila som o barlach, ktoré mi nepredpisali, lebo
inak som chodit nevedela. Aj mi za ne vynadali, resp. sa jeden
lekar hneval na predchadzajiceho, ako je mozné, Ze som v ta-
komto stave. Verim, Ze sa so mnou vie stotoznit vela pacientow.
Lietat ma nenaucili, tak som robila, ¢o sa dalo.

Po urcitej dobe zhorSovania stavu ma moja reumatologicka
poslala na hospitalizaciu do Narodného tstavu reumatickych
chorob. Tam som dostala zopar obstrekov do kolena a ramena
a navrh na uzivanie biologickej lie¢hy. Ano, aj ja som sa jej béla.
Pri hladani informacii, ¢o to je a ako to funguje, som vicsinou
dostala odpovede ako nefunguje a k tomu zopar fotiek alergic-
kej reakcie. Parada. Ale s doverou v to, ze ma vedie Jezi§, som
suhlasila s navrhom lekara (lebo pre info, pacient s nou stuhla-
sit nemusi ). Aby som povedala pravdu, tato liecbu mam uz od
aprila 2018, teraz, ked piSem tento pribeh, je april 2020 a mam

sa skvele. Opuchy nemam, bolesti Gplne minimalne. Injekciu
si davam raz za dva tyzdne, ale existuju aj rézne iné. Pokial
viem, jedna injekcia stoji asi 400€ a preto som velmi rada, ze
mi liecbu preplaca moja poistoviia, inak by som si ju nemohla
dovolit. Uvedomujem si a som vdac¢na, ze som naozaj medzi
Stastliveami, ktori si uzivaja vysledok niekolko desiatok ro¢nych
vyskumov u nas, ale aj v zahranici a viem, ze v roku 2020 maja
pacienti Uplne iné moznosti ako mali Iudia pred 20 ¢i 30 rokmi.
V tom case by tato diagnéza mohla znamenat, ze by som bola
na nejakom ciastocnom invalidnom déchodku alebo by som
mohla byt zna¢ne obmedzena v pohybe. Podla toho by som si
hladala zamestnanie. Ak toto ¢itaja starsi pacienti, rada sa do-
zviem, ako to zvladali a zvladaja oni.

Aké som mala ja skiisenosti s pracou v tomto ¢ase stanovenia
diagnézy? Ako prvé - vysoku skolu som “dokryvala” skor ako
dochodila. Priznam sa, ze mi spoluziacky pomahali prepravit
sa na prednasky ako sa dalo, a profesori a profesorky boli velmi
zhovievavi v mojej dochadzke na hodiny. Doteraz som im za
to nesmierne vdacna. Ako vravim, bez diagndzy sa cloveku zle
vysvetluje ¢o mu je a ¢o sa od neho da ocakavat. Po ukonceni
VS ma ¢akal trad prace, kde som zbytocne hladala nenarocné
zamestnanie. Nechdpte ma zle, ale magister v odbore environ-
mentalne planovanie a manazment, fyzicky neschopny vyko-
navat pracu upratovacky, moze len darmo ocakavat, ze najde
uplatnenie niekde na pol dna (Iebo tolko som zvladla v tej dobe
fungovat bez toho, aby som si musela ist pospat kvoli bolesti).
Bez diagndézy mi ani tirad prace neposkytol nijaké $pecidlne vy-
hody. Presla som absolventska prax v sprave narodného parku
Velka TFatra, vicsinou sediac v kancelarii, pretoze kolegovia boli
v teréne, kam som ja nevladala ist. Istd dobu som pomahala
pracovat na jednej internetovej stranke a neskor aj v cestovnej
kancelarii, kde som postupne rastla. Ani nie platovo, skor v tom,
ze som zistovala, ¢o od seba mozem ocakavat a Co nie. Na co
“mam” a na ¢o “nemam” — nie len fyzicky, ale aj psychicky, pre-
toze bolest vo velkej miere zasahuje aj psychiku, ale to asi vysvet-
lovat netreba. Priznam sa, presla som si aj depresiou a navstivila
som aj psychologa. Ked videl, ako sa snazim fungovat co najlep-
Sie, a ako velmi mi to nejde, dal mi radu, ktorej sa snazim drzat
doteraz. Pravidelne oddychuj a nehnevaj sa na seba, ak nieco
nezvladnes. Si len clovek.

Aby som sa vratila k biologickej liecbe — bola mi predpisana
v Case, ked som uz asi rok a pol tspesne pracovala na o¢nej kli-
nike — na recepcil. V tejto praci moji nadriadeni rozumejt tomu,
ze mlady nerovna sa zdravy a velmi mi pomahaja. Od zaciatku
brali na vedomie moje obmedzenia, vzdy sme nasli spolocn re¢
v oblasti zverenych tloh vzhladom na moje plusy a minusy. Viac
pracujem hlavou ako rukami. A myslim, Ze prave pochopenie
voci pacientom mi pomaha robit pracu tak dobre, ako ju robim.
Sama som pacient a aspon sCasti sa viem vcitit do tych nasich.
Preto sa im snazim pomoct ako najlepsie viem a ako vladzem.
Velakrat pridem domov vycerpana. Napadne mi, kolko lekarov
a sestier na mojej ceste boli sami pacientmi. Aj tak skonc¢im pri
tom, ze najdoslednejsiu starostlivost musim o seba mat ja sama.
Okrem biologickej lie¢by je pri tomto ochoreni velmi dolezité
pravidelne cvicit. Kazdodenne zabezpecovat rozhybanie vset-
kych moznych kibov, aby nestuhli. Hlavne chrbtica, ale délezité
st vietky. Gvicit sa pacienti ucia od fyzioterapeutov, ale v sacas-
nosti uz najdeme mnohé cvicenia aj na internete, kde je velkou

vyhodou, ak vie ¢lovek po anglicky. Pre moju generaciu to podla
mna nie je problém. Problém vie byt motivacia, ale to je zase
ina kapitola. Mne pohyblivost velmi ovplyviuje aj strava, zistila
som, ze sa mam lepsie, ak preferujem niektoré veci viac ako iné,
a dalsie vynecham. Téma stravovania popri reumatickych ocho-
reniach je stale vo vyskume a budem rada, ked v tejto téme bude
jasnejsich informacii stale viac.

Vzhladom na to, zZe som dlht dobu nemala nikoho, s kym by
som sa poradila ohladom svojho ochorenia, kontaktovala som
Ligu proti reumatizmu na SR. Slovo dalo slovo a ani neviem ako
som sa dostala do pozicie predsednicky Klubu Bechterevikow.
A jeho vyznam? V roku 2019 sme spravili prieskum, o ¢o by
vlastne pacienti s tymto ochorenim mali zaujem. Vyslo z neho,
Ze hlavne o tieto informacie: novinky v liecbe, cviceni, strave,
diagnostike. Presne to, o mne tiez na zaciatku cesty chybalo.
A este trosku nadeje. Ale nikto neda cloveku tolko nadeje, ako
clovek cloveku :). Preto v rameci svojich moznosti pracujem na
tom, aby boli informacie, ktoré je mozné zdielat. Preto ma pre
mna vyznam zdielat moj pribeh, aj ked nie vzdy mam na to
chut. Nieckedy nemam chut ani spominat. A ked nemusim,
nemyslim na to. Ved uz sa mam dobre. Opat mézem Sporto-
vat, cestovat, pracovat 8 hodin denne, mam kopec aktivit, snov
a planov. Ale ¢o ak moj pribeh méze nieckomu pomoct? Co ak
je nieckde vonku osoba, ktora ¢aka prave na moj pribeh - od za-
falstva ku kvalitnému zivotu? Urcite existuja I'udia silnejsi nez ja.
Viem. V tom pripade sa prihovaram slabsim. A mozno to robim
pre cloveka, akym som bola ja pred 5 rokmi. Asi by som vtedy
sama sebe povedala: ,Nevzdavaj sa, oddychuj, ked si unavena

a doveruj Bohu, ze sa o teba stara. Bude dobre.*
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VERONIKA

Kde bolo tam bolo za siedmymi horami a za siedmymi dolami
som zila ja — Veronika. Mam 27 rokov a moja reumaticka roz-
pravka sa zacala v roku 2016. PiSem rozpravka, pretoze verim,
ze po malych prekazkach pride stastné obdobie, ktoré bude
trvat naveky. Podme pekne po poriadku...

V roku 2016 som absolvovala inzinierske $tatnice, ktoré som
s vypatim vsetkych mojich sil Gspesne spravila. Na druhy den,
ked ma mala cakat velkd oslava, som sa zobudila s velkymi
bolestami celého tela a nebola som schopna vstat z postele. Na
zaklade krvnych rozborov lekarka prisla na to, ze mam vysoky
zapalovy (CRP) a reumatoidny faktor (RI). Nasledne ma hos-
pitalizovali v Piestanoch, kde som po dvoch tyzdioch v samo-
statnej izbe odchadzala s diagnézou M32.1 Systémovy lupus
erythematosus. Pribalili mi batoztek liekov, napr. antimalarika,
kortikoidy, imunosupresiva, ktoré mali cytostaticky tcinok, ¢o
je vlastne chemoterapia. Cytostatikd som uzivala raz tyzdenne
v pondelok, ostatné licky kazdy den. Nie Ze by niekto pondelky
obluboval, ale ja som ich priam neznasala, lebo potom prisli
utorky a stredy, co pre mna znamenalo velki nevolnost, zvra-
canie, bolesti hlavy, niekedy hnacky. Bolo naro¢né chodit do
prace na plny avazok a citit sa ako prejdena parnym valcom,
ale zvladala som to. Popritom som chodila este do fitka, tanco-
vat, cviCit jogu a stretavala som sa s kamaratmi. O deficite
spanku ani nebudem hovorit. Spavala som cca 5 hodin, aby
som uz pred Siestou rano bola v posiliiovni. Dafam, Ze si to
nebude ¢itat moja pani doktorka z Piestan, lebo ona mi hovo-
rila, Ze sa mam Setrit, ale ja som to nechapala, resp. nechcela
pochopit. Nevedela som prijat, ze som chora a mozZno unave-
nejsia nez ostatni. Kazdy den som sa sama sebe snazila doka-
zat, Ze sa v Piestanoch pomylili. Bojovala som sama proti sebe.
S nikym som sa o svojich pocitoch nerozpravala. O pocitoch
samoty, nepochopenia, inavy a strachu zo vsetkého, o sa tyka-
lo lekarov a nemocnic. A to stale hovorim o remisii, ¢ize o sta-
ve, kedy moja choroba oddychovala. Neprecitala som ani je-
den clanok o svojej chorobe, aby som tam nenasla aj svoje
priznaky. A stretnat sa s niekym s rovnakou diagnozou? To za
ziadnu cenu!!! Ndhodou by ma nakazili este niecim horsim.
Ak4 som len bola hlapa!!! Mozno by som predisla tolkym
problémom. No darmo, osud to zariadil inak. Na prelome ro-
kov 2018/2019 som zacala mat vazne zdravotné problémy.
Bezdovodne som zacala priberat a z mojich 48 vysportova-
nych kilogramov sa stalo 78. Nezmenila som jedalnicek ani
ni¢, ¢o by vyznamne mohlo zapricinit neZelant ,,objemovku®.

54

roky so Systémovym Lupusom (SLE)

Unava bola neznesitelné. Po vySetreniach ma urgentne odosla-
li do Piestan, kde liecili moje telo, ale nie dusu. Diagnéza bola
jasna — lupusova nefritida s kreatininom 500 (to je hodnota na
dialyzu). A tak ma zacali liecit. Zahajili podavanie pulzov (cy-
tostatik a kortikoidov), krvnej plazmy, 30 mg kortikoidov, lickov
na tlak, riedenie krvi, na opuchy, antimalarika, vitaminy, mine-
raly a kopec inych lieckov, na ktoré si uz ani nespominam. Spa-
vala som asi 16 hodin denne a stale som bola unavena. Do
nemocnice za mnou chodila sestra, ktora sa striedala s ocinom,
aby som mala pocit, Ze v tom nie som sama. Tolko prejazde-
nych kilometrov a casu stravené¢ho v aute a pri mne popri
inych povinnostiach. Aj napriek tomu moj pocit samoty stale
nevymizol. Bola som zarucene najnavstevovanejsi pacient
s istavnym rezimom v Piestanoch. Po dvoch tyzdnoch ma pre-
pustili do domacej liecby a po styroch tyzdiioch ma opat hos-
pitalizovali na Kraméroch, kde mi mali podat druhy pulz, ale
kvoli zlym laboratéornym vysledkom krvi mi dali transfaziu
a podali mi , Jen* redukovant davku predpisanych infazii. Dal-
$iu davku chemoterapie mi podali v Piestanoch a stvrta, ktora
mi mali podat na Kramaroch, mi uz nedali. Moje telo vobec
nespolupracovalo so zdpadnou medicinou a laboratérne testy
boli hrozivé. Po podpisani reverzu ma prepustili domov. Uz
som nezvladla prival zlych sprav a ako spravna ,silacka“ som
sa potrebovala pritilit ku mamicke. Doma sme zaviedli neofi-
cialnu karanténu a nikto k nam nechodil, aby ma nahodou nie-
kto nenakazil len obycajnou nadchou, ktora by v tej dobe moh-
la pre mna mat fatdlne nasledky. Cakala ma dalia
hospitalizacia v Piestanoch a nastavenie novej liecby na dalsich
imunosupresivach. Tato ulohu zvladol na jednotku MEGA
kvalifikovany personal v Narodnom ustave reumatickych
choréb. Odchadzala som s novymi liekmi, s ocakdvanim lep-
sich vysledkov a nadeje, Ze mi budi rast nové vlasy, ktoré mi
vypadali. Po prepusteni z Piestan som isla na standardnt kon-
trolu k nefrolégovi do Bratislavy a co cert nechcel, tak mi ces-
tou z ordinacie pri mierne zrychlenom kroku Obchodnou uli-
cou v Bratislave za elektrickou praskla Achillova $lacha. Bez
nejakej vyraznej bolesti som pricestovala vlakom domov do
Zarnovice a po par ditoch sa moj ¢lenok premenil na nieco, ¢o
hyrilo viacerymi farbami — od karminovej ¢ervenej (pozn. pre
muzov proste cervenej) cez purpurovi az po ciernu. Cakala
ma dalsia hospitalizacia na traumatol6gii v Bojniciach, kde mi
moj krstny otec, aj napriek jeho zasadam neoperovat rodinu,
ale ¢o uz mal so mnou robit, zasil roztrhnutd Achillovu slachu.

Hospitalizacia prebehla bez problémov a 1. novembra ma pre-
pustili. Doma ma uz ¢akala moja skvela rodina s obedom. Vy-
hodou bolo, Ze keby mohli, vSetci by za mna najradsej aj dy-
chali, takze ranajky do postele alebo oslobodenie od
upratovania bola samozrejmost. Tymto pozdravujem mamin-
ku, ktora bola so mnou tristvrte roka doma a takto kralovsky sa
o mna starala. No, v novembri som prisla s izasnym napadom,
ze podjdem na konferenciu do Liverpoolu so sadrou na nohe.
A musim povedat, ze bez sadry uz NIKDY viac necestujem!!!
To bola starostlivost. Do lictadla ma davali na vysokozdviznej
plosine. Vsetci mi nosili batozinu a po letisku ma vozili na vo-
ziku. Doposial najlepsi vylet v mojom zivote. Po Vianociach
2019 som uz zacala s rehabilitaciou zasitej Achilovky a vsetko
prebichalo relativne bez problémov, az kym som sa jedno rano
nezobudila, Ze ma boli chrbat. Vysledkom bola fraktara troch
stavcov a patologickad osteoporéza. Z Piestan ma doviezla sa-
nitka vo velkych bolestiach s korzetom na tele. UZ som presta-
vala verit, ze sa to niekedy skonci. Chybala mi moja praca,
priatelia a vSetky bezné ¢innosti, ako ist sama na toaletu, alebo
sa nedajboze osprchovat. K chodeniu sa radsej nebudem vy-
jadrovat, lebo bez pomoci som nepresla ani krok. Cakala ma
dalsia hospitalizacia vo Vysnych Hagoch na dva tyzdne. Bolo
celkom narocné sa tam dostat, ale moja pani doktorka mi to
vybavila, aj napriek zacinajicej koronakaranténe. Tak som
tam bola ja s nejakym neidentifikovatelnym nalezom na pla-
cach s dalsimi pacientmi s onkologickou diagnézou. Tusila
som, Ze to bude psychicky naro¢né, ale po tyzdni hospitalizacie
a roznych vysetreniach sa tim lekarov rozhodol, Ze mi spravia
biopsiu pltc. Pocas zakroku sa mi dostal vzduch do pluc a tie
mi ,,padli®. Stane sa to ozaj zriedkavo, ale to by som nebola ja,
keby som sa niecomu takému vyhla. Tri dni som lezala s vyvo-
dom z plic na infazidch proti bolesti. Celé tri dni so mnou te-
lefonovala moja rodina, hlavne mamina, ktora bola so mnou

na mobile aj tri, alebo styri hodiny v kuse, aj ked bez slov a ja
som len plakala. Stdlo to viak za to. Vysledok biopsie prisiel
negativny a ja som sa uz nevedela dockat, kedy ma prepustia
domov. Mdj hrdina (ocko) si ma opat vyzdvihol z dalsej ne-
mocnice a doviezol ma domov. Daliia rana na mojom tele, ale
¢o moja dusa? Pohlad do zrkadla bolel. Zosita achilovka, rana
na boku hrudnika, nohy plné modrin z injekcii na riedenie
krvi, kruhy pod ocami a s hmotnostou 45 kg som si sltbila, ze
sa nevzdam, kvoli sebe a kvoli mojej rodine. Na internete som
hladala r6zne doplnky stravy, ktoré mi nezatazia pecen, ale
zaroven mi pomozu citit sa lepsie. Tie som skombinovala s ra-
cionalnou stravou bez cukru a umelych sladidiel. Ako sa mi
chrbat pomaly zotavoval, tak som si zacala vybavovat aj veci
ohladom prace, invalidného déchodku, preukazu ZTP, parko-
vacicho preukazu, prepravu vlakmi zadarmo, prispevku na
kapu motorového vozidla, atd. Zaroven som sa rozhodla, ze si
otvorim chranené pracovisko, kde budem robit interné audity
a pomahat firmam nastavit politiku kvality a ziskavat rézne
medzinarodné certifikaty. Stale som len v procese vybavovania,
ale verim, Ze sa mi to podari. UZ nevladzem pracovat ako
predtym, preto som hladala int alternativu, kde budem sama
sebe panou. Uz nechcem pracovat v rezime ako predtym. Sice
svoju pracu milujem, ale seba milujem viac aj so vsetkymi svo-
jimi chybami, ktoré s koniec koncov rovnako jedinecné ako
ja.

Aj napriek vietkému to hodnotim ako fantasticky rok, ktory mi
ukdzal, Ze sa mam stale vyborne a zivot mi umoznil spoznat
uzasnych Iudi z Klubu Motylik a Ligy proti reumatizmu. Toto
rozpravanie chcem venovat celej svojej rodine a priatelom,
ktori vedia a cely cas stali pri mne a poméhali mi. Patri Vam
velké DAKUJEM Osobita vdaku si zaslizi hlavne moja ma-
micka, ocko a sestricka. I.abim Vas. A dostavame sa konecne

k tomu $tastnému koncu, kedy zili stastne naveky.
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MAMA BIBIANA
A SYN ADAM

Necelé styri roky dozadu sme fungovali ako Stastna, zdrava
rodinka s tromi detmi, ktoré okrem malych detskych infektov
boli inak zdravé. Vsetko sa to zacalo menit, ked nas devatroc-
ny syn prisiel z futbalového tréningu, ze asi zle skocil a boli ho
clenok. Ja ako matka a zdravotna sestra hned som zistovala, ¢1
s nim hybe, nie je opuchnuty, ¢i ho nepodvrtol. Ale vsetko sa
mi zdalo v poriadku. Preslo par dni, syn pokrivkaval a noha
bolela. Tak, ako by asi urobil kazdy, navstivili sme lekara. Boli
sme priamo na ortopédii, kedze sa to vsetko javilo ako uraz.
Zaver po zhodnoteni RTG snimku a vySetreni lekarom znel:
,Ja tam ni¢ nevidim, nech nohu setri.“

Po dalsich dvoch tyzdnoch syna noha bolela viac, ale stale ne-
bola opuchnuta ani nejako inak zmenenda. Opat sme navstivili
ortopéda, ktory predpisal synovi ortézu, aby Gplne znehybnil
nohu, lebo ju asi nema v pokoji. Po mesiaci synovi noha v or-
téze opuchla a bolesti sa este zvdcsili. Na ortopédii sa na syna
pozeral uz treti lekar a stale nezaznela jednoznacna diagnoza.
Nevedeli, ¢o mu vlastne je. Poslali nas na magneticka rezonan-
ciu. Zaver bol avaskularna nekroéza.

Co s tym dalej? Podla ortopédov sa tato diagnéza vyskytuje
skor na bedrovych kiboch, ale nie na ¢lenkoch. Nastali obvine-
nia, ze mu zle vyhotovili ortézu, ¢i ortéza vobec bola potrebna,
atd. Syn uz bol ocividne unaveny, nevladny, premahal sa, aby
mohol fungovat s kamaratmi. Bolest ho zacala dost obmedzo-
vat. Chcela som mu velmi pomoct, ale nevedela som ako. Na-
padlo mi dat mu skontrolovat krv. Detska lekarka mu spravila
komplexné vySetrenie krvi, kde mal skoro vsetky vysledky v po-
riadku, az na to, ze mal vysokt hladinu ASLA.

Dostali sme odporacanie na detskii reumatologiu, ale este
predtym na vylacenie fokalnej infekcie na kréné a zubné.
Infekcia sa nepotvrdila. Reumatologicka zacala dlhodobu (3
mes.) antibiotickt liecbu v kombinacii s lickom, ktory ma pro-
tizdpalovy a protireumaticky ucinok. Podla anamnézy vsetko
naznacovalo, Ze sa jedna o Uraz, kedZe ostatné kiby mal syn
uplne v poriadku bez akychkolvek bolesti. Vyhladali sme este
viacerych ortopédov zo Slovenska s nadejou, ze mu pomoézu

a zistia, ¢o sa to deje. Diagnézy zneli rézne - Sudeckov syn-
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roky s Juvenilnou Idiopatickou Artritidou (JIA)

drom, pohmozdenie nejasného povodu. Ku kazdému lekarovi,
ku ktorému sme vycestovali, sme vkladali velkt nadej, ze prave
on nam pomoze a zacne syna lieCit. Napriek tomu sme iba
pocuvali, Ze syn ma odvapnend nohu ako sedemdesiatrocny.
No on mal iba devat. Kladli sme si otazku: ,,éo mame robit?*
Vedela som, ze v nohe sa nieco deje, ale nikto nevedel co. Bo-
lest nohy sa ¢oraz viac stupnovala. Syn chodil krivajic, zavali-
to, prestal sa smiat, nechcel chodit s kamaratmi von, lebo nes-
tihal nielenze behat, ale uz ani chodit popri nich.

Do skoly sme ho vozili autom. Bol odstrihnuty od akéhokolvek
Sportu a cvicenia v Skole. Menil sa ndm pred ocami a nas ro-
dicov to bolelo este viac. Preslo asi tristvrte roka a syn sa mal
postupne stale horsie a horsie. Bolesti sa stupnovali. Poradili
nam rehabilitacie, lebo klenba nohy vyrazne upadala. Chodili
sme na rehabiliticie trikrat do tyzdna, aj v bolestiach.
Kontrolné ASLO ani po styroch mesiacoch neklesalo. Naopak,
este staplo. Napriek negativnym sterom z krénych mandli lekar
navrhoval ich odstranenie. Zo zaciatku som sa tomu branila.
Ale, ¢o ak je naozaj pricina tam? Napokon sme suhlasili a syn
podstapil chirurgické odstranenie kr¢nych mandli. Vtedy mi
ho bolo I'ito asi najviac. Zakrokom sa mu bolesti este pridali.
Ale on bol bojovnik, trpezlivy, bol nam vzorom. Bol to nas
maly hrdina.

Mala som vtedy velka nadej, Ze uz prave toto bude to, odkial
sa mu $iril v tele zapal. Verila som, ze uz bude dobre. Rana po
operacii sa hojila dobre. No syn slabol a nevedel sa sam posta-
vit na nohy. Hlavne rano to bolo zlé. Postavil sa iba s pomocou
inej osoby. Hovorim na nohy, lebo vtedy sa uz zacal stazovat
aj na druhy clenok. Mne sa zdal uz tiez pripuchnuty. Lekari
mi povedali, Ze je to normalne, lebo ju pretazuje tym, ze od-
lahcuje chorti nohu. Pripadala som si v ociach ortopédov ako
hysterickd mama. Presne som videla, Ze sa to s druhou nohou
pobera takym istym smerom.

Materinsky instinkt neklame. Syn sa rano po prebudeni uz ne-
dokazal postavit z postele. Museli sme minimalne 10 minat
chodit, aby sa ranna stuhnutost kibov uvolnila. Plakala som,

prosila Pana Boha o pomoc, aby sa mu nejako pomohlo, aby

sa zistilo, co mu vlastne je. Na druhy den, ked mi syn ukazal
palec na ruke pripuchnuty a bolavy, zacalo mi byt vsetko jas-
né. IThned som kontaktovala nasu reumatologicku, ktord ked
videla jeho stav a vysoké zapalové markery v krvi, diagnoza
bola jasna - Juvenilna idiopaticka artritida. Ihned sa nasadila
liecba nesteroidnymi analgetikami, kortikoidmi a imunosupre-
sivami. Napisala ziadost o biologicku liecbu, ktora bola v krat-
kom case aj schvalena. Na zaciatku som mu pichala dvakrat
tyzdenne biologicku liecbu a jedenkrat imunosupresivnu lie¢bu
s protizapalovym ucinkom, plus kortikoidy. Bral vsetky ostatné
potrebné licky a vitaminy.

V priebehu par tyzdnov bolesti zacali ustupovat a postupne
uplne vymizli. Na synovi sme opat zacali vidiet iskru v ociach,
usmev na tvari, chut znova pomaly robit veci ako pred tym.
Liecba zabrala velmi dobre.

Syn po roku na biologickej liecbe zacal opat krasne chodit bez
akejkolvek pomoci, behat s chlapcami, $portovat a bicyklovat.
Je to hotovy zazrak. élenky ma opuchnuté uz len mierne i ked
ten najviac postihnuty mu zostal s deformitou. Momentélne je
na biologickej liecbe, ktort pichame kazdé dva tyzdne. Znasa
ju velmi dobre. Sme velmi vdacni za zazrak, akym je biologic-
ka liecba, no pevne verime, ze liecbu budeme moct tplne vysa-
dit a ochorenie sa dostane do stadia uplného uzdravenia a nas

syn nebude musiet viac bojovat s ochorenim, akym je artritida.

Syn chcel byt futbalistom, ale postupne pochopil, Ze pri jeho

ochoreni to nie je mozné. Futbal si obcas zahrd, ale teraz je
jeho momentalnym snom motorka. Pre mna je to strach, ale
verim, ze je to len obdobie, ktorym prechadza. Uz ako Stvor-
ro¢ny dobre lyZzoval a korculoval a tento rok opat po troch ro-
koch pauzy lyzoval aj korculoval. Az tomu nemohol sam uve-
rit. Potom, ako prestal mat bolesti, velmi si oblubil prechadzky
do prirody, rézne nenarocné vystupy, ktoré absolvujeme spolu
cela rodina.

Ked sa spatne vratim dozadu, spominam si, ako som vyhla-
davala rozne clanky o ochoreni, chcela som spoznat niekoho
s podobnymi problémami, rodicov iného dietata s JIA.

A% som natrafila na Klub Klbik, kde som sa dozvedela a aj do-
zvedam vela zaujimavych veci. Vdaka Klubu Kibik som mala
moznost aj s Adamkom zucastnit sa skvelého rekondi¢ného
pobytu, kde som spoznala vela skvelych Tudi, rodicov a deti
s rovnakou diagnézou. Aj tam som si uvedomila, Ze nie som
sama, ktora preziva strach o zdravie svojho dietata, ale je nas
vela. Tak ako ja, aj ostatni rodicia si kladli otazku: ,,Preco prave
moje dieta ma byt choré?*. Najskor si to nechceme pripus-
tit a uverit tomu, no musime sa s tym vo vnutri vysporiadat.
Ochorenie za¢neme prijimat ako fakt, az o nom vieme hovo-
rit. Kazdy takyto udel dava priestor zamysliet sa nad vlastnymi
hodnotami a vnasa urcitt pokoru do rodiny, ktort1 som pocitila
aj na pobyte s detmi z Klubu Kibik.
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KED M| PICHALI PRVU
INUEKCIU, KOPALA SOM
VSETKYCH OKOLO

Ked mi zistili reumu, vobec som nevedela, co to je. Jediné,
¢o som vedela bolo to, ze to nie je ni¢ dobré. Zacalo to
tak, Ze som sa zobudila a chcela som sa postavit, no neslo
to. Kedze ma to bolelo, kricala som na otca. Mala som 8
rokov a nevedela som, ¢o robit. I§li sme do nemocnice. Po-
vedali ndm, ze mam vodu v kolendch, a ze si ma tam musia
nechat. Mamina so mnou v nemocnici 3 tyzdne zostat ne-
mohla a otec tiez nie. Zavolali teda mojej starkej a vsetko
jej povedali. Otec isiel zobrat starki a o 30 minut boli spat.
Potom mi rodicia i8li zobrat veci a ubytovali sme sa. Na
izbe som bola s jednou babou v mojom veku. Kedze som
vtedy bola moc komunikativna, tak sme sa hned skamarati-
li. Aspon som sa nemusela nudit sama na izbe. Ale to bolo
este celkom v pohode. Teda, keby som nemala taky problém
s injekciami. Vtedy som sa injekcii bala a vzdy, ked mi ju isli
pichat, tak som sa branila. Tym myslim to, Ze som mykala
rukou a nickedy aj kopala. Nebolo také Iahké pichnat mi
injekciu. Ale najhorsia injekcia v mojom zivote, ktort mi
pichli (po dvoch tyzdnoch v nemocnici) bola do kolena. Naj-
horsie na tom bolo to, Ze som mohla revat neviem ako silno
a doktor ani nepipol. Ani sa nesnazil ma trochu upokojit.
Jediny, kto mi rozumel bola moja starka. Ked sme prisli na
izbu, musela som lezat. Bolelo to. Potom o tyzden sme i$hi
kone¢ne domov. A k doktorovi. Na odporucanie doktorov
sme sa opytali, kde je najlepsie ist, kvoli tomu, aby zistili,
Ze ¢1 mam reumu. Moj obvodny doktor vravel, Ze to ni¢
nebolo. Mali sme na vyber Martin, Piestany a este jedno
miesto. Vybrali sme Piestany. Hoci doktor vravel, ze zbytoc-
ne, aj tak sme tam i8li. Lenze, nebolo to zbyto¢né. Reuma sa
potvrdila. Zistilo sa, Zze ju mam od 3 rokov a zistili mi ju tu
az teraz. Moj zivot sa obratil naruby. Dovtedy som zila v ra-
dosti a pokoji a zrazu zistim, Ze sa vietko zmeni. Ze u nic
nebude ako predtym. Zrazu som mala vela liekov od bolesti
a na ochranu zaltdka. Ale najhorsie zo vietkych bola injek-
cia MTX. Je to injekcia schovana v niecom co sa podobalo

na pero. Ked ste stlacili gombik, tak vybehla injekcia do
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vasej koze a Stipalo to viac nez ked sa porezete. Asi o mesiac
neskor, o mi zistili reumu, som i8la lezat do Piestan. Bolo
to pre mna nové prostredie, takze som nevedela, co kde je.
V Piestanoch som si nasla kamarata. S nim sme radi behali
po nemocnici a hrali sa na $piénov. V nemocnici sme boli
so starkou 3 tyzdne. Jedlo v nemocnici mi nechutilo. O asi 1
a pol tyzdna mi brali uz po druhykrat vodu z kolien. Teraz
to bolo ale trochu inak. Dali mi aspon rajsky plyn (z neho
sa Clovek smeje). Lenze nastala mensia chyba. Zistili, ze in-
jekciu nemaja prichystana. Takze, ja som sa smiala, lenze
ked mi ju pichali, tak uz mi prestaval rajsky plyn acinkovat.
Uz po druhykrat som si prezila najhorsiu injekciu. Po 3 tyz-
dnoch som isla kone¢ne domov. O asi 2 mesiace som zasa
18la do Piestan, ale teraz na 2 tyzdne. Uz som vedela, ako
to tam chodi, takze to bolo pre mna o dost jednoduchsie.
Ani som nemala vodu v kolenach. Vsetko bolo fajn. Teda,
az kym mne a mojim rodicom neoznamili, Ze musim mat
dalsiu injekciu navyse, ¢o bola biologicka liecba. To ma zlo-
milo. Snazila som sa rodicov odhovorit, nech to nepodpisu-
ja. Kedze som uz dlhsie tazila po hoverboarde, tak mi otec
povedal, ze ak ich to necham podpisat, tak mi ho kapi. Tak
som ich nechala. Lenze potom, ako to podpisali, nam dok-
torka povedala, ze nemézem kolobezkovat, skateboardovat,
korculovat a podobne. To znamenalo, Ze nemoézem robit
ani ni¢, kde je treba udrziavat rovnovahu, takze nemo6zem
jazdit ani na hoverboarde. Zdalo sa, ze uz to nemoze byt
horsie. Ked som i8la domov, tak prvé tyzdne biologickej
liecby boli hrozné. Po asi troch tyzdnoch doma sme isli do
Tatier do Klubu Kibik, kde chodievaji ludia s reumou. Tam

sa mi velmi pacilo. Spoznali sme tam super ludi, s ktorymi

sa dalo rozpravat a rozumeli mi, lebo maja také isté problé-
my ako ja. Bolo to tam velmi super. Mali sme tam program
a vietko. A ked sme nemali akurat program, tak sme i$li
s maminou a s kamaratkami niekde na vylet. Napriklad sme
boli v Tatralandii. Bolo to fakt super. Potom sme i8li domov
po asi 2 tyzdnoch. O asi 3 mesiace sme isli do Piestan. Zase.
A zase sme tam boli 2 tyzdne. Ale uz som si tam zvykla,
takze to bolo v pohode. Zdanlivo. Tu mi brali poslednykrat
vodu. Zase. Uz som mala 10 alebo 9 rokov. Kucharky sa

zlepsili vo vareni, takze to bolo fajn. Po 2 tyzdioch som isla

domov aj s babkou. No a o asi 5 alebo 6 mesiacov som isla
zase do NURCH do Piestan. Takto nejako sa mi to strieda.
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SYLVIE

Mam 51 rokov. V roku 2017 mi bola diagnostikovana reumato-
idna artritida. Bolo to naroc¢né prijat, aj ked to nebolo pre mna
ni¢ neocakavané. V roku 2003 som po virdze dostala akatnu
pyclonefritidu. Pri dolieCovani mi boli na imunol6gii zistené
protilatky ANA, ENA, SSA pozitiv, antt CCP pozitiv, ktoré po-
ukazuji na RA a Sj6grenov syndrom. V tom case som nema-
la ziadne viditeIné priznaky, alebo som ich nevnimala. Neboli
vyrazné. Po akuatnej pyelonefritide som mala znizent ¢innost
obliciek a zvys$ené hepatalne testy. Bola som odoslana do reuma-
tologickej a nefrologickej ambulancie, kde som bola v sledovani.
Nefrologické parametre sa v kratkom case upravili. KedZe som
mala 2 malé deti a kopec povinnosti, tak som casom prestala
navstevovat aj reumatologiu. Bolesti kibov som nemala a lie¢ha
bola ukoncena. Po rokoch sa objavil najskor opuch a neskor aj
bolest malych kibov na malickoch rik. Trvalo to par dni, potom
zmizol. Zakratko som pri podavani ruky na pozdrav zacala po-
citovat neznesitelna bolest. Vtedy som spozornela a spomenula
st na ANA protilatky. Vyrazne sa zhorsil aj moj celozivotny pocit
unavy, bolesti svalov, rezanie v ociach. Ked som sa uz nevlada-
la zodvihnut z podrepu, objednala som sa k obvodnej lekarke
na reumatologické testy. Hodnoty boli zvysené. To bol pre mna
signal, Ze je najvyssi Cas sa objednat do reumatologickej ambu-
lancie. Po vysetreni mi reumatologicka predpisala antimalarikd.
Nechcela som hned zacat s metotrexatom. Liecba, bohuzial,
velmi nezaberala. M¢j stav sa zhorsoval, pribadali bolesti a opu-
chy vsetkych drobnych kibov, ¢lenkov, kolien, laktov a ramien.
Zacal sa vyraznejsie prejavovat Sjogrenov syndrém na ociach.
Mala som nedostatok slin a celkova tnava bola netinosna. Bol
problém si umyt aj zuby, prikryt sa perinou. Mala som nocné
budenie od bolesti pri kazdom pohybe. Pristpila som na liecbu
metotrexatom aj kortikoidmi. Pétrala som po pricine takéhoto
stavu. Casto som sa stretévala s informaciou, Ze pri RA byva
pridruzend celiakia. KedZe som nemala bolesti brucha nepred-
pokladala som, Ze by to bol méj pripad. Po roku sa mdj stav
stale zhorSoval. Stale castejsie som narazala na informéciu o do-
lezitosti mikrobiému a presakujicom creve. Kuapila som si test
v lekarni a vysiel pozitivne. Bol to pre mna Sok. Otestovala som
aj deti, kedZe je to geneticky podmienené ochorenie. Dcéra (30
r.) vysla pozitivna, v tom case uz riesila po pérode Hashimotovu
tyreoiditidu. Protilatky jej poskodili $titnu zlazu. Absolvovali sme
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vySetrenie na gastro s pozitivnym nélezom v krvi aj na ¢reve G3
3b/3c sec Marsh.

Zacalo prvé zoznamovanie sa s diétou a vyrovnavanie sa so
vzniknutou situdciou. Zacala som sa hlbsie zaujimat o ticto diag-
nozy a zistila som, Ze st savislosti aj na genetickom podklade. Co
je celiakia, aké st jej zradnosti, a ze nie nadarmo sa jej hovori
choroba chameledn. Devatdesiat percent pacientov nema pri-
znaky v traviacom trakte, ale iné manifestacie od anémie, posko-
denia nervového systému, Stitnej zlazy az po iné autoimunitné
ochorenia. Bohuzial, casto byva neodhalena. Skryto poskodzuje
organizmus, az pride vazne ochorenie. Vtedy zacalo vsetko do
seba zapadat ako puzzle. Drobné zdravotné problémy cely zi-
vot zrazu davali jasny obraz celiakie a nasledne plne rozvinu-
tej RA. Moje casté respiracné ochorenia, zapal usi, zatekanie
hlienov z nosohltanu, tinitus, nechutenstvo v detstve, nedostatok
slin, mierna anémia, zvysené teploty bez zjavnej priciny, rastové
bolesti noh, bolest kolien v puberte, ¢asté herpesy a afty, bolesti
klbov rik po virdze v 23 rokoch, ktoré samovolne odzneli, skaka-
Jjuce prsty o par rokov neskor, neurilemon n.radialis, ¢asté kan-
didy. Po 35. roku sa moje zdravie zlepsilo, respiracné ochorenia
ustupili a bolo to relativne pokojné obdobie. Obc¢as ma trapili
iba inava, afty a anémia. Venovala som posilnovaniu. O to vac-
sie bolo moje prekvapenie, ked mi diagnostikovali RA a celiakiu.
Zacala som hladat odpovede na moje otazky na internete a sle-
dovat skupiny, v ktorych sa zdrzuja pacienti a v nicktorych aj
lekari a odbornici z domova aj zo sveta, ktori sa zaoberaju leagy
gut, personalizovanou medicinou a autoimunitnymi ochore-
niami. Objavovala som délezitost spravnej funkcie traviaceho
traktu a vplyvu stravy na cely organizmus. Dohladala som si,
¢o sa to lektiny, oxalaty, pomer omega 6 a omega 3 mastnych
kyselin a iné. Ked sa mi zacal robit vysyp na tvari, opuch sliznic
aviecok, zacala som s eliminacnou diétou. Na 4 — 6 tyzdnov som
vylacia potraviny podporujice zapal v tele. Malo to vplyv na
prehnané imunitné reakeie. Dala som sa na protizapalové stra-
vovanie. Nedavno som si dala vySetrit aj protilatky na mliecnu
bielkovinu, ktoré vysli pozitivne. Pri zmene stravovania nastali
postupne malé zlepsenia mojho zdravotného stavu. Casom som
mohla zacat znizovat davky kortikoidov az po ich vysadenie.
Momentalne moja liecba spociva v uzivani metotrexatu raz za

tyzden, nesteroidnych antireumatik 1x denne a v pripade zhor-

$enia stavu beriem kortikoidy na 2 — 3 dni, kym zéapal neustapi.
Kontrolu absolvujem kazdé 3 mesiace. Posledny necely rok sa
stravujem protizapalovo. Uzivam podporné doplnky stravy, kto-
ré lieCia crevo, upravuji mikrobiom a tisia bolest klbov.

Neustale sa snazim vzdelavat v novych objavoch a trendoch
o zdravi, aby som o najviac pomohla mojmu telu a ulahcila si
zivot. Mam preukaz fyzickej osoby s tazkym zdravotnym postih-
nutim, ako celiaticky pacient. Mam drobné zmeny na kiboch
rak. Tak, ako vietcl reumatici, mam horsie a lepsie dni. Som
$tastna, ze mam v rodine podporu, lebo je to naro¢né s mojim
a dcérinym stravovanim. Zmenili sme cely jedalnicek, samozrej-
me, k tej lepiej verzii. Ziadne priemyselne spracované potraviny
a konzumujeme iba prirodzené potraviny, pokial je to mozné,
v biokvalite. Mam to $tastie, Ze som zamestnana v kancelarii.
Praca ma fyzicky a psychicky nezatazuje. Mam moznost sa
stravovat podla svojich potriecb domacou stravou. Zamestna-
vatel mi vychadza v ustrety formou stravnych listkov ako na-
hrady obedov. Preto som zatial nebola niitena vyuzivat PN-ky,
kedze v kancelarii sa to dalo vydrzat aj v tych horsich dnoch.
Je to niekedy tazké a neviem si predstavit, ako by som fungo-
vala za horich pracovnych podmienok. Ziadost na invalidny
dochodok som si zatial nepodavala, ani mi nebol navrhnuty zo
strany reumatologicky. Momentéalne som si dala preverit aj iné
metabolické parametre ako samoplatca, kedze pri Sjégrenovom
syndrome je pravdepodobnost urcitej disharmoénie traviacich
enzymov. Vysledky budem konzultovat o 2 mesiace v termine
objednania. Po telefonate so sestrickou mam vo vysledkoch na-

lez. Tu by som sa pristavila a upozornila na dlhé ¢akacie doby
na vysetrenie u lekdrov, ktoré mozu poskodit pacienta. Niekedy
aj na neochotu alebo nemoznost poziadat o nicktoré vysetrenia.
Nie kazdy ma moznost sa dat vysetrovat ako samoplatca. Viem,
ze lekari su tiez len ludia, ale chyba mi tam celostny pohlad na
pacienta. Stretavam sa s tym, Ze reaguju ,,Co sa netyka mojho
oboru, to ma nezajima, ani to nedavam do stvisu s tym, ¢o ja
riesim®“. Ked som moju reumatologicku informovala, Ze mam
celiakiu, len mi sucho oznamila, Ze je to pridruzena choroba pri
RA. Ziadna snaha dat tento fakt do stvisu s mojou RA. Na po-
znamku, Ze imunita sa tvori v ¢reve, pre¢o potom automaticky
nepreveruje pacientov ¢i nemaju celiakiu alebo inak narusené
¢revo, mi odpovedala Ze to nie je pravda, Ze imunita sa v Creve
netvori. Snazim sa edukovat, ako sa da, zit zdravym Zivotnym
Stylom, zdravo sa stravovat podla najnovsich poznatkov o niz-
ko-sacharidovom stravovani, AIP (autoimunitny protokol), pro-
tizapalovom stravovani.

Je pre mna povzbudzujace sledovat pozitivne vysledky u vacsiny
l'udi, ktori sa dali na tento typ stravovania. Dostava sa do popre-
dia personalizované stravovanie $ité na mieru kazdého cloveka,
lebo to je palivo a zdklad nasho zdravia. A ja chcem byt zdrava,
aby som sa mohla tesit zo zivota a hrat sa so svojimi tromi vnu-
Catami, nie len pretrpiet kazdy den.

Opisala som svoj pribeh, aby som pomohla zacat diskusiu o spo-
jitosti celiakie a inych autoimunitnych ochoreni a dodlezitosti
mikrobiému, o ddlezitosti plnohodnotnej stravy pre nase zdravie

a imunitu.
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DUSANA

Mam 43 rokov a vzdy som snivala o tom, ze sa stanem lekar-
kou. Splnil sa mi sen a uz skoro 20 rokov pomaham tym naj-
mensim — detom. Pocas svojej praxe som si presla viacerymi
oddeleniami, poméhala som onkologicky chorym detom
a po 8 rokoch praxe v detskom lekarstve som sa ocitla na
ambulancii pediatrickej reumatologie. Relativne nezname
pole aj pre skasenych detskych lekarov. Kedze mam velmi
rada vyzvy, zacala som S$tudovat, venovat sa vSetkému, co
s detskou reumatolégiou savisi. Pri svojej praci som sa stre-
tavala predovsetkym s otazkami, ako je mozné, Ze aj deti
maji reumu? Alebo ¢i mam vébec koho liecit, ved taka cho-
robu deti nemaju.

S tsmevom a trpezlivo som sa snazila vysvetlovat svojmu
okoliu v§etky nastrahy imunitného zapalu, s ktorym sa méze
stretnt kazdy z nas od okamihu prichodu na svet. Poctivo
som §tudovala, aby som vedela svojim pacientom pomoct ¢o
najrychlejsie. Praca s detmi je fascinujtca, deti st Gprimné
a v okamihu akéhokolvek zlep$enia zdravotného stavu vidi-
te, ako sa im meni zivot k tomu pévodnému, ako mali pred
ochorenim.

Zila som si svoj Zivot detskej lekarky s plnym nasadenim,
za 20 rokov som nikdy nebola chora, az na ,,bezny soplik®,
nebrala som antibiotikd a vSetci sa ¢udovali, ako mozem byt
taka ,,zdrava®“. My lekari velmi ¢asto zijeme v akejsi ,,zdra-
vej bubline“. Mame pocit, ze ni¢ z toho, co liecime alebo
sme citali v knizkach, sa nas netyka. Ved predsa my sme ti
»z druhej strany®. Blizili sa oslavy mojich 40. narodenin,
napriek tomu, Ze zhon je moj celozivotny $tyl, napriek za-
ciatku leta, som sa citila neskuto¢ne unavend, ja, ¢o som
nevedela, ¢o je to bolest hlavy, som zrazu potrebovala “ru-
zovu tabletku® denne. Po zazracnom liec¢iku zmizla aj na-
va. Odjakziva som bola velky spachtos, zrazu som sa zacala
budit kazdd noc s pocitom, ze mi pod nechty na nohach
niekto pichd drobné ihlicky. Ja, vitalny clovek, som odrazu
nevladala bezné veci, v aute sa mi casto tocila hlava, mavala

som vyrazny pocit tepla. Doma so mnou nikto nechcel byt,
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kedZe som v minusovych teplotach zo zasady vetrala a be-
hala po byte len v ticlku a bosa. Cim som bola na studengom
povrchu, tym mi bolo lepsie. Prec¢o by som sa pozrela v tom
obdobi na svoje prsty a ¢lenky na nohach? Radsej som sia-
hala denne po ,,ruzovej tabletke®, ktora mi mierne polepsila.
Nastastie ,,mojej zavislosti odzvonilo®, za¢alo ma neskutoc-
ne boliet brucho a hospitalizovali ma s cielom vylacit vred,
vzhladom na moju ,,zavislost“. Namiesto zalddoc¢ného vre-
du sa objavil ¢revny zapal, nastastie mi nasledne Crohnovu
chorobu vylucili. Ale pri lezkani v nemocnici som si konec-
ne poobzerala svoje nohy, ¢lenky a zapastia. A zrazu som
zistila, ze som ,,opuchnuta”. Vtom okamihu som si prvykrat
v sebe spojila vietky priznaky, o ktorych dennodenne hovo-
rim, ktoré trpezlivo vysvetlujem pacientom a ich rodicom,
aby pochopili, s akym ochorenim maji doc¢inenia. Ale ja?
Neexistuje! To nemoze byt pravda! Nie! Miesal sa vo mne
hnev, smutok, bezmocnost, strach..... Ja nechcem mat reu-
mu! Preco? Cestu domov som v aute preplakala. Paradoxne
som si v tej chvili uvedomila, Ze som mala problém Soféro-
vat, zrazu bola ,,t4 bolest* ovela horsia. Co teraz? Co bude
so mnou? S mojim synom? Ved som mlada. Chcem chodit
do prace! Kto sa postara o pacientov? Nechcem byt inva-
lidna! Cestou sa mi prehravali len tie zI¢ scenare. Bola som
trucovitd, ale po prichode domov som uz videla vsetko jas-
ne. Mam 14 aktivnych kibov. Vietko ma boli a toto nezvlad-
nem. Najhorsia bola prva noc. Mala som pocit, ze nikdy
predtym som nemala také bolesti a pocit, Ze nemoézem mat
perinu na sebe. Nepomohla ani zazracna tabletka. Jediné,
na c¢o som stale myslela, bol méj syn. Musim to zvladnut.
Rano som sa rozhodla, aj ked som reumatol6g, nebudem
sa predsa liecit sama. Musim si priznat, Ze toto uz nie je
niecia, ale MOJA CHOROBA. Nasledovali vysetrenia, od-
bery, rontgeny a infuzie kortikoidov. Zrazu prisiel nenor-
malny pocit Glavy. ,.Ja viem chodit a ani ma neboli®. Noci
vSak boli bezsenné, nezazmurila som oka. Prehravala som

si #ivot. Co dalej?! Ved milujem hory, bicykel, lyzovanie.

Poctivo som jedla kortikoidy i sulfasalazin. No bez vyraznej-
sieho efektu. Mala som pocit, Ze tie 2 mesiace, kedy sa mala
prehodnotit liecba st nekonec¢né. Ved ja neviem fungovat,
neda sa mi chodit! Preco to tym detom zabera rychlejsie?
Kedy budem zase mat normalny zivot? Vecné otazky bez
odpovedi. Esteze som mala oporu u syna a blizkych, ktori
mi pomahali ako mohli. Nésledne prisiel na rad metotrexat.
Sesttyzdiiova etapa strachu, uz po prvej injekcii vietky ne-
ziaduce U¢inky na traviaci systém. Ale ja hrdinka to dam!
Ved uz po 2 injekciach sa kiby lepsie, ¢o tam potom, ze cely
vikend zvraciam a spim, ale chodim. Po 6. tyzdnoch sa mi
objavila toxicita metotrexatu na creve. Opat som skoncila
v nemocnici na vyzive 10 dni do zily. Vtedy som podlahla
zufalstvu a depresii. Jedinym svetlym bodom bol moéj syn
a praca pre deti v ambulancii. Napriek zlému zdravotnému
stavu som chodila do prace. Ved tie deti zija, funguja, lebo
musia. Dam to aj ja, aj ked neraz na pokraji vlastnych sil.
Zacala som meditovat a venovat sa sama sebe, cCitala som
knizky, cvicila pilates. Schvalili mi biologicka liechu. Od
toho okamihu sa mi zmenil Zivot, uz po mesiaci liecby som
bola inym c¢lovekom. Vratila som sa k praci naplno, bola
som mamou naplno, zacala som postupne Sportovat, zrazu
som prespala celd noc. Az od tohto okamihu som zacala

hovorit o zlepseni a inej kvalite zivota. Aj ked nie je vset-

ko ruzové a prichadzaju obdobia, kedy znova potrebujem

pomoct kortikoidmi, som vdacna, ze mi ochorenie vzniklo
v obdobi, kedy st pre nas reumatikov aj iné, ako $tandard-
né moznosti liecby. Vdaka nim viem prejst Tatry, rebriky
v Raji a iné ¢arovné miesta. Vratila som sa k bicyklu, lyzova-
niu a do prace. Opit vstavam ako lekar. Ano, vstavam ako
lekar, ale s ovela vacsim respektom. Respektom k pacien-
tovi, jeho slovam a jeho problémom, ked hovori o tnave,
teple, charaktere bolesti ¢1 nespavosti. Pretoze za kazdym
z nas je iny pribeh. Porozumiet kvalite Zivota pacientov s re-
umou nedokaze kazdy lekar, dokaze skuto¢ne len ten, kto si
prezil aspon jednu ,,reumatickt noc a rano“. Mne pomaha
laska mojho syna a praca, kde ked poviem rodicom a de-
tom, Ze aj ja mam reumu, mnohi v tom vidia pre seba nade]
a pozitivny priklad. Vidia, ze aj s reumou pracujem a nic¢ na
mne navonok nevidno. Upokoja sa, Ze asi to nie az také zI¢é
ochorenie, ako si mysleli. Ako lekar a zaroven aj pacient, im
viem poradit, kedZe s ochorenim zijem kazdy den. Casto si
s pacientmi postazujeme, aké mame ,,prave zlé obdobie,
kedZe sa meni pocasie. Musime len naucit spolo¢nost o re-
ume hovorit, ano st aj horsie choroby, ale ta nasa je casta
a to nie len v dospelom veku. Pre nase ochorenie je najlep-
$im liekom vnutorny pokoj, vyrovnanost a harmoénia zivota
a na tom ten svoj ,reumaticky zivot® staviam aj ja. Aby som

tu bola pre tych, ktori ma potrebuja.
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LUBKA

Moja cesta s diagnézou psoriatickd artritida zacala presne 20
dni po svadbe, v prvy den svadobnej cesty. Zacalo to boles-
tou nad druhym prstom pravého chodidla, akoby ma ustipla
vcela. Trvalo desiatky mintt bolest rozchodit. Chodidlo bolo
tuhé, opuchnuté a bolestivé. Svadobnd cesta bola turisticka,
takze bolest nebolest, chodila som. Po navrate domov sa vela
nezmenilo, ale do 2 tyzdnov mi opuchlo aj pravé koleno a bo-
lestivé kibiky na chodidle sa trosku prifarbili na fialovo. Vy-
sledky u obvodného lekara boli takmer v poriadku, zapalové
parametre ako pri nejakej miernej infekcii. Po antibiotikdch
a nickolkych sterilnych punkciach sa koleno upokojilo, aj ked
bolelo. Na chvilu to vyzeralo len ako nasledok prekonanej in-
fekcie.

Zacalo ma boliet skibenie hrudnej kosti a kibiky lavého cho-
didla. Bolest bola paliva, zapalova, postihnuté kiby boli tplne
nepouziteIné. Pri bolesti skibenia hrudnej kosti sa clovek nevie
zapriet na ruky, nevie si odkaslat a o kychnuti ani nejdem ho-
vorit. Ta rezava bolest bola nieco strasné. Nedokazala som si
lahnat do postele, len s velkym sebazaprenim sa opatrne po-
lozit na bok a dufat, ze tak vydrzim a zaspim. Pri kazdom po-
hybe alebo otoceni som sa budila na strasnt bolest. Bolestivé
kiby do rana zatuhli. Kazdé rano som sa medzi 3 — 4 hodinou
budila na uz nevydrzateInt bolest a potichu, nickedy so slza-
mi v oc¢iach, som ¢akala na rozumnu hodinu, kedy si vezmem
tabletku od bolesti. Uzivala som uz maximalne davky lieku od
bolesti a stale Castejsic som ratala hodiny do dalsej tabletky,
ktora zabrala az za par hodin.

Za 3 mesiace sa zo $portujucej mladej Zeny stal bezradny pa-
cient odkazany na pomoc druhych. Na jeden moment neza-
budnem nikdy... sedela som vecer v obyvacke uz po druhej
davke lieku od bolesti a marne som c¢akala na aspon naznak
ucinku. Bolest, pocit vysokej horucky az kolapsového stavu boli
také silné, Ze som zo zuafalstva plakala a placem aj teraz, ked
si to predstavim. Doslova som kricala od bolesti a to dokazem
naozaj zvladnut vela.

Prsty na nohach som uz vtedy mala typicky parkovito opuch-
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nuté. Krvny obraz uz zacal zodpovedat vaznosti mdjho stavu.
Vtedy som uz bola diagnostikovana na reumatologii, nasadené
boli prvé injekcie od bolesti, infizie kortikoidov a sulfasalazin.
Ten som netolerovala, mala som zavrate a tak prisiel na rad
metotrexat v tabletach. Zacala som uzivat aj kortikoidy. Stale
som s nadejou Cakala, ze lieky zabert a ja sa budem citit lepsie.
Doteraz neviem, ako som prezila a vydrzala dalsie 2 mesiace,
kym som sa dostala do NURCH v Picitanoch. Takmer som
nedokazala vydrzat v ¢akarni pred ambulanciou. S respektom
a strachom som iba okrajovo vnimala nariadent hospitaliza-
ciu, od bolesti som uz ani nebola poriadne pri vedomi. Vdaka
kortikoidnym infazidm a rehabilitaciam v NURCH sa mi Cas-
to¢ne ulavilo, zapal sa ustalil na urcitej hladine. Tabletky me-
totrexatu mi zmenili na injekcie a prekonala som samu seba pri
ich aplikacii. Aj ked po pobyte v Piestanoch doslo k urcitej ala-
ve, bolesti boli stale velké. Dokazala som len lezat a oddycho-
vat. Predstava, ze mam vstat a ist na WC alebo si zobrat nieco
na jedenie bola ako za trest. Vzdy som sedela a dlht chvilu len
tak zamyslene pozerala do prazdna. Rozmyslala som, ¢i zvlad-
nem ta bolest a zbierala som fyzické aj psychické sily na po-
stavenie sa. Znamenalo to Celit takej bolesti, ako by mi niekto
palicou zbil chodidla a musela som kracat po ostrych kovovych
hranach. Nebola sanca to ustat. Musela som sa zapriet ruka-
mi, rackovat po nabytku, az kym som sa po par krokoch vobec
vedela udrzat na nohach. Viete aky asi pocit bezmocnosti to
bol? S akym pocitom som denne bojovala? Okrem toho, zZe
som nevedela stapit na chodidla, na ktorych bolelo komplet
vietko, tak ani opuchnuté kolena mi nedali oporu. Ako keby
som stapala na nafiknut lopticku. Nebolo mozné prejst ani
par metrov. Je neuveritelné, kolko sliach a kibov dokéaze boliet
pri obycajnej chodzi. Pri akejkolvek nerovnosti som zazivala
strasnt bolest. Postavenie sa na $picky, odtlac¢enie chodidla od
zeme pri chodzi... to vietko bolo pre mna nemozné. Chodila
som v tvrdych topankach, v ktorych som chodidlom nemuse-
la pracovat a tym som si vypestovala ploché nohy a halluxy.

O ochabnutych svaloch a nulovej kondicke ani nemusim hovo-

rit. Také veci ako schody, obrubniky, akékolvek prekazky v ces-
te som zrazu vnimala Gplne inak. Ohnutie chodidla pri obuva-
ni topanok bolo no¢nou morou. Pri obtvani navlekov na obuv
u lekdra mi museli pomahat cudzi Iudia. Tabletky od bolesti
neboli zazrak. Za 24 hodin som citila mozno 6 hodin tlavy. Ale
aspon zabrali. Vzdy som alavu prespala od vycerpania.
Kazdé infek¢né ochorenie pre mna znamenalo opuch kolien,
aplikaciu kortikoidov a zhorsenie stavu. V tom obdobi na za-
klade stale vysokych hodnét zapalu, pani doktorka v NURCH
poziadala o schvalenie biologickej liecby. Medzitym som zas
prekonala infekciu a zacala som pocitovat vyrazné zhorsova-
nie stavu. Zacalo ma velmi boliet aj pravé rameno. Nevedela
som zdvihnat ruku. Bola to palciva, rezava a pulzujica bolest.
Nevedela som kvoli tomu spat ani cokolvek robit. Na také bo-
lavé rameno som sa nedokazala zapriet ani pri vstavani z po-
stele. Vtedy ma musel prvykrat manzel uplne nevladnu zod-
vihnut z postele popod rebra a podrzat ma vo vzduchu, aby
som si trosku rozchodila chodidla a dokazala sa na ne vobec
postavit. Bola som psychicky vo velmi zlom stave a fyzicky este
v horSom nez na zaciatku. V mojom okoli nikto nechapal to,
ze sa to znovu zhorsilo.

Sustredila som sa len na to, ze musim nejako vydrzat, kym
mi schvalia biologickt liechbu. Uz nebolo pochyb o tom, Ze je
to moja jedind zachrana. Verila som, zZe sa to musi raz zme-
nit k lepsiemu, lebo ked som si predstavila, ze uz nikdy nebu-
dem schopna normalne fungovat, bolo to zlé. Vtedy mi volali
z NURCH, e lie¢ha je schvéalena. Zapalové parametre boli
v zavratnych vyskach. Po infazii kortikoidov a prvej aplikacii
biologickej liecby sa mi ulavilo. Normalne by som efekt infazie
prestala citit po par dnoch, ale so sucasnou aplikaciou biologic-
kej liecby sa uz moj stav nevratil k tomu najhorsiemu. Fyzicky
som sa konecne dostala do lepsicho stavu, aktivita zapalu sa
znizila takmer okamzite. To, na ¢o som tak trpezlivo cakala
dlhé mesiace, bolo konec¢ne tu. Mala som Sancu na takmer
normalny zivot. Bez Gpornej bolesti a trvalého poskodenia
kibov a dliach. Uz aj tak za ta kratku dobu stihla psoriaticka
artritida napachat dost $kody. Od prvej aplikdcie biologickej
liecby ubehlo uz pol roka a moj stav sa odvtedy len zlepsuje.
Stale ma sice trapia chodidla a clenky, obcas zabolia a zatuhnt
kolend a ozve sa skibenie hrudnej kosti a rameno. Nevydrzim
dlho stat alebo prejst dlhsiu trasu, behat uz asi tiez nebudem.
Nastastie, existuje tolko moznosti, ktoré robit mézem. Sustre-
dim sa na aktivity, ktoré ma bavia a nijako neohrozuja moje
zdravie. Uzivam si rehabilitacné cviky ako cas len pre mna,
dokonca sa pri nich snazim pozitivne premyslat a meditovat.
Potom si doprajem perlickovy kapel na chodidla a vymasiru-
jem st ich vonavymi olejmi. Bicykel je Setrny k chodidlam a ko-
lenam a vieme si s manzelom uzit nase dlhé vylety bez pocitu
vycerpania. Pravidelny pohyb je pre reumatika velmi délezity,

udrzuje pohyblivost a speviiuje kiby a §lachy. Aj doplnky vyzivy

ako vapnik a kolagén sa do nich vstrebavaju ovela efektivnej-
Sie pri zatazi. Sama viem, o kolko lepsie sa citim po dobrom
odcviceni. Lepsie, ako po sedeni pri telke. Vzdy si spomeniem,
ako velmi som sa chcela hybat vtedy, ked som na to nemala
ani kasok sily a bolelo ma aj dychanie. Som vdacna, ze dnes
existuju moznosti, ktoré odstrania tak nesmierne vela trapenia
a bolesti, ktoré si nevie predstavit nikto, kto to nezazil. Pacient
na biologickej lieche nie je tplne zdravy, stale bojuje s nevylie-
¢iteInym ochorenim. Nikdy to nie je celkom bez bolesti. Cier-
ne alebo biele. Reuma ma vela odtienov. A treba byt vdacny
za kazdy ten lepsi den. Za ten den, ked na svoje ochorenie
takmer ani nemyslim, ked nanho dokonca zabudnem. Vtedy
sa citim ako clovek, ktory ma pravo robit, ¢o chce, prechadzat
sa, cestovat, venovat sa zahradke, len tak oddychovat, aj ked
nie som Gplne vycerpana bolestou, pracovat, radovat sa z bez-
nych veci. Toto vsetko cloveku s vysokou aktivitou ochorenia
chyba. Nema pravo rozhodovat sa, co bude robit, rozhodne to
zanho choroba.

Reumatické ochorenie nie je vzdy vidiet na prvy pohlad. Nie
je vzdy vidiet, ako boli a ¢o vsetko s reumou savisi. Ani v tjch
najhorsich dnoch nie je vidiet, akd az velka je bolest reumati-
ka. Po dlave od takejto bolesti clovek mozno posobi az prilis
veselo a silno. Vtedy mozno na ostatnych posobi takmer ako
zdravy. Nikto nechce verit alebo si predstavit, co ho ¢aka, ked
tabletka od bolesti o dve hodiny prestane t¢inkovat. Reuma-
tické ochorenie je ochorenie na cely zivot. Trva nickedy par
rokov, kym sa ngjde spravna diagnéza a to eSte neznamena,
Ze prva moznost liecby bude ¢inna. U mna cesta k tspesnej
liecbe trvala takmer 15 mesiacov. Boli to mesiace bolesti, ne-
istoty a obmedzeni. Stdle mam problém vysvetlit ludom, ze
liecba je pre mna celozivotna. Myslia si, ze mi dali lieky a ked
ich douzivam, budem zdrava. Toto ale nie st antibiotika. Moz-
no budem mat $tastie na nejaké obdobie remisie, ale to je tak
vietko. Mo6zem byt rada, ak bude liecha t¢inkovat ¢o najdlh-
$iu dobu a Ze sa moj stav nevrati znovu do toho najhorsicho.
Tudia to nepoznaji a nerozumeju tomu. Nemala by som sa
kvoli tomu hnevat. Tiez som bola jednou z nich. A to som
mala paradoxne o psoriatickej artritide nastudované toho dost
zo Stadia farmacie. Ale v knihach sa nepiSe ako presne boli
reuma. Citala som, ze ochorenie sprevadza bolest, ranna stuh-
nutost, tnava. NepiSe sa tam, zZe clovek nevie vstat, postavit sa
na nohy a postarat sa sam o seba. Ze &eli takej bolesti, ktora ho
Gplne paralyzuje. Ze tinava nie je to, ¢o som citila po celom dni
v praci... Vazte si, ze vas ni¢ neboli, ze rano vstanete vyspati
a oddychnuti, Ze mozete ist na prechadzku alebo niekam da-
leko a nemysliet na to, ¢i mate lieky od bolesti alebo chladiaci
box s lie¢hou. Ze nie ste obvifiovani z lenivosti.

Vyrovnat sa s tym je najtazsou vecou, ktort som musela ab-
solvovat. Toto ochorenie nauci ¢loveka upokojit sa, zhodno-

tit Co je v zivote naozaj ddlezité, v prvom rade sa respektovat



a netlacit do extrémnych vykonov, stat si za svojimi nazormi
a pocitmi a netrapit sa pre to, co si myslia ostatni. Lebo len ja
viem, ako sa citim. Pri uzivani metotrexatu, kortikoidov a bio-
logickej liecby je imunita oslabena. Znamena to, Ze reumatik
by sa mal vyhybat chorym ludom, v chripkovej sezone aj verej-
nym podujatiam alebo priestorom s velkym poctom ludi. Mal
by sa chranit raskom. Nemoéze uzivat imunostimulancia na
podporu imunity, pretoze by st mohol vyrazne zhorsit aktivitu
ochorenia. Méze uzivat napriklad vitamin C, ovocie, zeleninu,
cesnak. Je castejsie chory, kazdé ochorenie sa musi poriadne
preliecit a v tom obdobi musi z liecby vynechat minimalne
jednu az dve davky. To znamena riziko zhorsenia zdravotného
stavu. Kazdé ochorenie este k tomu nesie riziko komplikacii
ako napriklad zapal plic.

Hladat také zamestnanie, alebo pozadovat od zamestnavate-
la Specialne podmienky a ulavy, ked vyzerate, Ze na prvy po-
hlad vam takmer ni¢ nie je, je tazké. Najma, ak clovek nechce
vzbudzovat pozornost a byt na pritaz. Tazké je vyrovnat sa
s pocitom, ze nie som stopercentna a nemozem robit cokolvek.
Vyber zamestnania je u mna zredukovany na to, ¢i mozem pri
pract sediet a aké je riziko infekcii. A to je naozaj velké obme-
dzenie. Najma pre profesiu lekarnika, ktorym som bola vyse

7 rokov. Toto ochorenie mi ukazalo, Ze existujt aj iné moznos-
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ti. Moznosti, kde nemusim denne stat na nohach a byt v in-
fek¢nom prostredi. Mozno by som za normalnych okolnosti
nemala odvahu to ani vyskasat. Neobjavila by som v sebe
schopnosti a nadanie, o ktorych som ani nevedela Ze ich
mam. Nenaucila by som sa naplno pouzivat svoje odhodla-
nie a vytrvalost.

Psoriaticka artritida zmenila moju zivotnua cestu. Podstatné je,
neuzatvarat sa do seba, kontaktovat sa s ludmi a co najskor,
ked je to mozné, vykonavat nejaka pracu, zalubu, aktivity. Ja
som sa nejakym sposobom dostala k aktivitam Ligy proti reu-
matizmu na Slovensku. Pride mi Gzasné, Ze len tym, ked ludia
chct, dokazu velké veci a vela pomdct. Ako sa vyjadrila Janka,
predsednicka Ligy, tym ze pomé6zZeme ludom v este tazsej situ-
aci, citime sa omnoho lepsie, az takmer zabudneme na nase
problémy. Pri tazkych osudoch druhych, ich, zial, viem prilis
dobre pochopit a velmi by som im chcela poméct, tak ako aj
sebe. Len malé dakujem a Gsmev robi zazraky. Vtedy citime, ze
v tom nie sme sami. To na drzanie hlavy hore staci. S reumou
to inak ani nejde. Svet je taky isty pre nas reumatikov ako aj pre
ostatnych, je taky, aky si ho spravime. Pri reume a jej dosled-
koch je omnoho dolezitejsie netrapit sa pre malickosti a spravit
svet krajsim, usmievavej$im, privetivejsim a lepsim pre zivot.

A ukazat to aj ostatnym, vSetkym — chorym aj zdravym.

KARMEN

NA SVOJU

0

rokov s reumou

DIAGNOZU

STALE CAKAM

Volam sa Karmen. Zacala ma boliet chrbtica. Pobolieva ma
uz asi tri roky. Vtedy som mala sedemnast. No ako prislo, tak
odislo. Tento rok na jar, v case najprisnejsich epidemiologic-
kych opatreni savisiacich s koronapandémiou mi intenzivna
bolest zacala v kostrci. Myslela som, Ze som asi spadla alebo
zle sedela. V noci mi brneli chodidla. Som mlada na to, aby

ma budila bolest zo spanku. Nedalo sa mi vstat ani spat.

Pohybom sa mi ulavi, preto som zacala cvi¢it v posilnovni.

Prvé vysetrenia ni¢ neukazali a ani nepotvrdili ziadny nalez.

Konecne som sa uz dostala k reumatolégovi. Absolvovala som
reumatologické krvné testy. Bola mi zistena pozitivita na gén
HLA B27. Poslali ma na magnetickd rezonanciu SI zhybov.
Vzhladom na posun objednanych terminov u reumatologa,
dalsi termin mam az v oktobri. Pokisam sa upravit si stravu,
lebo som vyrazne schudla. Je asi tazké schudnut, ale pribrat pri

takejto diagnoze je pre mna takmer nemozné.

Bolesti mi kazdym dnom pribtdaja. V noci a rano je to naj-
horsie. V praci som vacsinou na nohach. Ked nevladzem
skon¢im na PN-ke. Pracujem manualne pri pase. Mam uz

bolesti aj v bedrovom kibe.

Obavam sa, Ze to vietko moze navzajom suvisiet. Neviem,
ktoré aktivity a $porty by som mala zaradit, aby som sa do-
stala do lepsej kondicie. Vzdy som rada bicyklovala a plava-
la. Doma sa neviem prinutit k cviceniu, preto skisam pravi-
delné cvicenie s nejakou skupinou. To ma viac bavi. No st

cviky, ktoré mi robia problémy.

Medzi reumatikmi na socialnej sieti mi poradili, aby som
sa pytala do Narodného ustavu reumatickych choréb. Pri
najblizsej kontrole u reumatoléga sa ho na to opytam. Vraj
dnes uz reumu vedia liecit a ¢lovek nemusi skoncit na vozi-
ku. Pomohlo mi, ze som spoznala par I'udi, ktori sa s rovna-
kou diagnézou uz trapia dlhsie. Mohla som im povedat to,

¢o mi doma nikto neveri.

Najtazsie na tomto vietkom je neistota a dlhé cakanie,
kym sa zase dostanem k reumatolégovi alebo sa dozviem,
¢o by mi mohlo pomdéct. Na potvrdenie diagnozy stale
cakam. V katiku srdca difam, zZe sa nepotvrdi Bechtere-

vova choroba.
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Bonusovy pribeh

na panuatku
MIROSLAVA CHEBANA

IM MEMORIAM

STASTIE
JE MOZAIKA ZLOZENA
7 DROBNYCH VECI

Miroslav sa narodil a zil v blizkom okoli Banskej Bystrice. Pred-
casne nas opustll, preto nemohol do zbierky 30 pripadov s mo-
jou reumou napisat’ sam. No tato kniznd publikicia by nebola
kompletna, keby tu nebol jeho pribeh. Mirko je pre reumatologiu
na Slovensku velmi silnym pojmom. Jeho druhym domovom boli
Pieitany a konkrétne NURCH. Boli ¢asy, kedy bol hospitalizo-
vany tak dlho, Ze sa mu to ratalo na mesiace, ak nie rok. Medzi
pacientmi, ale aj zdravotnikmi, bol a navzdy zostane ,,nas$ Mirko*.
Detstvo a svoj dospely Zivot mal naviazané na rodnt obec Selce.
Tam zil s milujacimi rodi¢mi. Velkou oporou mu bola sestra Eva
a jej deti. Na zakladnej skole v sebe objavil vestranné nadanie
Sportovca, a tak od piateho roc¢nika prestapil na Sportova zak-
ladni skolu, kde mu ucarovali skoky na lyziach. Venoval sa im
s plnym nasadenim a bol v tom dobry. Po strednej skole, SOU
— strojarskom, ktoré ukoncil v roku 1983, nasledovala vojenska
prezencna sluzba. Do tohto obdobia sa datuja aj jeho prvé zdra-
votné problémy. Na vojencine mu bola diagnostikovana juvenil-
na chronickd artritida, dnes znamejsia ako JIA. Hoci ho reuma
postupne Coraz viac trapila, nikdy neprestal byt aktivny a ¢inny
v $porte a vo viacerych oblastiach. Bystricania si ho pamaitaja
ako dlhoro¢ného c¢inovnika Slovenského zvdzu telesne postih-
nutych. Aktivizoval nielen dospelych, ale aj telesne postihnuta
mladez. V rodnej obci dlhé roky ucil deti k laske k futbalu. Pravi-
delne absolvoval tréningy aj zapasy svojich zverencov a prezival
ich vitazstva aj prehry, aj ked sedel na elektrickom voziku. Ten
mu daval slobodu a moznost dostat sa na miesta, kam by peso
uz nepresiel.

Ked prisla jar, zacalo ho tahat do Piestan. V jani bol jeho cas.
Mohli sme ho stretnat v NURCH-u, ale aj v meste alebo na K-
pelnom ostrove. Mal rad ti atmosféru. Bol dlhoro¢nym ¢lenom
Predsednictva Ligy proti reumatizmu aj pri zakladani Sekcie
mladych reumatikov a neskor Klubu Kibik. Svoju stastna chvilu
zazll s partiou mladych reumatikov na tplne prvom rekondic-
nom pobyte v Liptovskom Jane. Zazili sme vela krasnych chvil,

ktoré nas navzdy spojili — priatelsky, Iudsky, aj ako mladych dob-
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rovolnikov v Lige. Navzdjom sme sa inspirovali a vela od seba
naucili. Hlavne sme sa povzbudzovali a vedeli sme, Ze nie sme
v tom sami. Bol jednym z nas, dusou pozitivnych a paméatnych
chvil, plnych prijemnych a priatelskych momentov. Vzdy sa
rad a z chuti zasmial. Mal neopakovatelny zmysel pre humor.
Rad pouzival zdrobneniny a na margo toho sme ho aj my vola-
li Mirenko. V jednom svojom rozhovore pre média sa vyjadril:
Stastie je mozaika zloZena z drobnych veci.

Napriek chorobe a bolestiam sa nikdy neprestal hybat. Bol ak-
tivny, povzbudzoval inych, rad zil kazd sekundu svojho zivota.
Mal v sebe pokoj, tictu a v ociach plamienky.

Svoj naozaj nelahky adel pacienta s reumou znasal s velkou
pokorou, trpezlivo a statocne. Bol odvaznym pacientom, ktory
sa nebal a ako prvy pre nas ostanych otestoval viaceré liecebné
meto6dy a preparaty. Hoci podstupoval liecbu v nadeji na zlepse-
nie, ¢1 udrzanie vlastného zdravia, zaroven to mozno chapat ako
odvazne gesto pre nas vsetkych.

Z:a Mirkovu odvahu a obetavost sme od roku 2019 pomenovali

$portové podujatie SDR — memorial Miroslava Chebana.

JDC & pnatelia

MICEKOVA DAGMAR

MLYNARIKOVA VANDA

Narodny tstav reumatickych chordb Piestany

Pojem reumatolégia bol odvodeny zo slova ,rheuma®, ¢o
znamena ,tecuci. Nakolko staroveki grécki lekari tymto poj-
mom pred vyse 2000 rokmi oznacovali riedky vytok z nosa,
teda nieco ako prechladnutie, je velmi tazké si vytvorit pred-
stavu, ako pojem reumatolégia naozaj vznikol. Napriek tomu
reumatologia, ktord bola od zaciatku zamerana na ochorenia
pohybového aparatu, bola uz spomenuta v diele otca medi-
ciny Hippokrata.

A mali uz vtedajsi lekari koho liecit? Jednoznacne ano, ved
ochorenia ako st dna alebo osteoartréza, sa vyskytovali uz
v tomto obdobi. Dokazom toho st najdené kostry, ktoré vy-
kazujt znamky tychto chordb. I ked sa reumatoldgia v priebe-
hu dejin Specializovala predovietkym na zapalové reumatické
choroby a pacienti s osteoartrézou sa dostali aj do starostlivosti
ortopédov a pacienti s poskodeniami platniciek do starostlivosti
neurolégov, reumatolégovia nemali o pracu nikdy nadzu. Po-
cas poslednych storoci sa vyclenilo vyse 150 réznych chorob-
nych jednotiek, ktoré pan J.L. Decker pred temer polstoro¢im
rozdelil do 10 podskupin.

Napriek tomu, Ze reumatologia ako samostatny odbor me-
diciny v priebehu histérie nadobudala svoje stale vyraznej-
Sie opodstatnenie a formu, vznik rozvinutého dobre orga-
nizovaného odboru mediciny sa datuje az do dvadsiateho
storocia. Americki lekari Comroe a Hollander pouzili ter-
min reumatolég dokonca az v roku 1940. Pre slovensku re-
umatologiu bolo jednym z rozhodujtcich milnikov zaloze-
nie Vyskumného ustavu reumatickych choréb v roku 1953
a neskorsie vytvorenie samostatného odboru internej medi-
ciny s moznostou atestacie v Bratislave.

V starej literatire mozno ndjst 1 sedem zazrakov vo svete re-
umatologie. Ide o Obdobie staroveku, Lovcov mikrébov a po-
ciatky imunolégie, Vek vyvoja liekov a ,,pozi¢ané lieky®, Aspi-
rin ako zazracny liek, Nobelova cena pocas druhej svetovej
vojny za objav kortikoidov, Odvazny novy svet molekularnej

biologie a Zazracny svet protetickej mediciny.

V dnesnej dobe je len velmi tazko mozné zratat vietky divy
a zazraky, ktoré reumatoldgia ako najdynamickejsi odbor
mediciny za posledné roky priniesla. Pokroky a rychlost, aka
dosahujti inovativne metody v liechbe reumatickych choréb, si
asi najlepsie mozno ukazat na priklade reumatoidnej artritidy.
Lieky pouzivané v liecbe tohto ochorenia boli do zaciatku de-
vatdesiatych rokov dvadsiateho storocia vybrané skér nahod-
ne. Ide napriklad o antimalarika pouzité v liecbe malarie, ale
1 v liecbe reumatoidnej artritidy a inych systémovych choréb
spojiva, liecba zlatom, ¢i sulfasalazinom. Na zaklade poznatkov
z onkologie bola v devitdesiatych rokoch minulého storocia
zah3jena liecba metotrexatom. Ako dochadzalo k objasnova-
niu patogenézy reumatoidnej artritidy, odhalovaniu jednotli-
vych zapalovych posobkov — cytokinov, otvarala sa nova cesta
k liecbe tohto ochorenia. Rozhodujici zlom nastal jednoznac-
ne aplikaciou biologickych lickov. Ide o velké molekuly vytvo-
rené zlozitymi biotechnol6giami cielene namierené proti zapa-
lovym cytokinom, ktoré sa podielaji na reumatickom zapale.
Prvym aplikovanym biologickym liekom bol infliximab. Na-
sledne boli vytvorené a podavané dalsie lieky blokujice tumor
nektorizujict faktor alfa (TNF alfa). Od prelomu tisicrocia boli
1 na Slovensku dostupné prvé biologické lieky. Postupne pri-
chadzali nové a nové preparaty, namierené nielen proti TNF
alfa, ale 1 proti dalsim cytokinom. Aplikované si nielen v liec-
be reumatoidnej artritidy, ale 1 inych zapalovych reumatickych
ochoreniach. V priebehu poslednych rokov st dostupné 1 tzv.
cielené chorobu modifikujice lieky — malé molekuly. Ide hlav-
ne o inhibitory Janusovych kinach. Neda sa nespomenut, ze
inovacie nenastali len v liecbe reumatoidnej artritidy, ale aj
v jej diagnostike. Vyuzitim ultrasonografie, magnetickej rezo-
nancie a inych zobrazovacich metéd je mozné odhalit, a tym
padom aj liecit, ochorenie vyrazne skor. A ak takéto vyznamné
milniky zaznamenavame pri diagnostike a liecbe reumatoid-
nej artritidy, je mozno aj tazké si predstavit, aky pokrok nastal

v lieche ankylozujtcej spondylitidy, psoriatickej artritidy, ale aj
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systémového lupusu. Presnejsie poznanie patogenézy ochoreni
viedlo napriklad aj k vytvoreniu novych skupin choréb a ob-
javuju sa aj tplne novo spoznané ochorenia ako st napriklad
autoinflamacné choroby, ktoré sa vyskytuji hlavne u deti.

Asi najpodstatnejsi je ale fakt, Ze pacienti na Slovensku maja
prostrednictvom reumatologov z centier, pripadne pri niekto-
rych biologickych lickoch cestou regionalnych reumatolégov,
pristup ku vietkym overenym a Gc¢innym preparatom apliko-
vanym pri jednotlivych chorobnych jednotkach na celom sve-
te. Poistovne vychadzajii v Gstrety pri hradeni tejto nakladnej
liecby v indikovanych pripadoch. EULAR (Euré6pska liga proti
reumatizmu) vydava stale nové odporucania na liecbu jednot-
livych reumatickych chor6b. S pribtidajicimi novymi lickmi st
tieto odporacania stale inovované. Vyber lickov, ktoré dokazu
zastavit a potlacit reumaticky zapal, je naozaj velmi Siroky.
Vsetky tieto uspechy na poli reumatologie st dalej predava-
né Sirokej skupine reumatolégov pracujicich v jednotlivych
regionoch. Vzdelavanie klinickych pracovnikov je intenzivne
a kazda novinka tykajica sa diagnostiky alebo liecby je formou

prednasok a publikacii dalej postvand lekarom 1 pacientom.
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Uvolnenie niektorych biologickych lickov pre vsetkych reuma-
tologov, napriek ich vysokym nakladom, je toho dokazom.

Najvacsim tspechom na poli reumatolégie by viak bolo, keby
sme poznali nielen patogenézu ochoreni, ale pricinu ich vzni-
ku. Pokroky vyskumu su slubné a verime, ze sa dockdme no-
vych objavov a budeme reumatické ochorenia nielen liecit, ale

dokazeme ich vyliecit, ba dokonca im predchadzat.
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CHRONICKE

Doc. PhDr. Dr.phil. Laura Janackova, CSc.,
Oddelenie somatopsychiky VEN v Prahe

OCHORENIA

A KULT PARTNERSTVA

V roku 1938 zacal v USA jeden z doposial najdlhsie tr-
vajacich lekarskych, psychologickych a sociologickych vy-
skumoyv, ktory sa snazi odpovedat na otazku: ,,éo robi Tudi
Stastnejsimi a zdravsimi od narodenia az do konca zivota™.
Stcasny tim harvardského psychiatra Roberta Waldingera
dlhodobo vyhodnocuje vysledky a vietko nasvedcuje tomu,
e odpoved je stale rovnaka: ,,Stastnejiimi a zdraviimi nas

robia dobré medziludské vztahy*.

Partnerské vztahy ovplyviiujd aj kvalitu zivota cloveka
s ochorenim. Vnimana podpora, laska a porozumenie
ovplyvnuja prezivanie tazkosti, bolesti aj utrpenie spojené
s postupujicim chronickym ochorenim. Zmeny nélad clove-
ka s ochorenim, pocity viny, zlostné vykyvy, psychicka labi-
lita a koniec koncov 1 depresia st skiskou odolnosti vztahov
a zaroven ukazuju na to, aké boli v ¢asoch pred ochorenim.
Tzv. ,,Kult partnerstva® vyjadruje hodnoty, ktoré ovplyviu-

ja prezivanie spokojného vztahu.

Pismeno K predstavuje komunikaciu. Prax ukazuje, zZe
takmer dve tretiny muzov aj zien s chronickym ohorenim
maja vo vztahu problémy prave v tejto oblasti. Chory sa
potrebuje zdielat a spoluprezivat. Ak mu chyba ludska bliz-
kost, srdecné slovo, pochopenie a podpora citi sa sim. Sam
na bolest, strach aj tizkost. Sdm na svoje trapenie a svoj zi-
vot. Postupom Casu smutok a sklamanie zaplavi mysel a ¢lo-
vek s ochorenim ziskava pesimisticky pohlad. Takmer 60 %
chronicky chorych sa stretava s depresiou, ktora ich vzdalu-

je od prezivania spokojného vztahu.

* Je potrebné cielene sam ¢i s pomocou odbornika pestovat
iskricky optimizmu, hladat si kazdodenné radosti a naucit
sa svoje pocity zdielat. Ked si uvedomime, ze tazké chvi-
le sa prechodnym stavom, budeme ich lahsie znasat. Ked
budeme zdielat svoje strasti, stant sa znesiteInejsimi vdaka
prejavenému porozumeniu a podpore.

U v slove ,,Kult”“ predstavuje tctu. Ochorenie do mysle
vnasa obavy zo straty obycajnej Iudskej tcty a déstojnosti.
Strach zo straty vlastnej hodnoty, schopnosti Gplnej sebaob-

sluhy a riadenia vlastného osudu ochromuje choré¢ho a od-
raza sa v jeho jednani a chovani.

* Uvedomme si svoju udska hodnotu, ktora je v nasich du-
siach. Zamyslime sa nad tym, preco nas maja Iudia radi, aki
sme a nau¢me sa chvalit sami 1 navzajom.

L predstavuje lasku v zmysle laskavosti 1 sexu. Viac nez tri
Stvrtiny pacientov s chronickym ochorenim uvadzaja prob-
lémy v sexualnej oblasti. Vacsina z nich je vyvolana do-
sledkom zdravotnych ¢i psychickych problémov spojenych
s liecbou ¢1 samotnym ochorenim. Svoju tlohu moézu vsak
zohravat aj lieky, ktorymi sa pacient lieci.

* Nie je potrebné vzdavat sa radosti lasky, pretoze vacsina
problémov v partnerskom aj intimnom zivote sa da riesit.
Nevahajme vyhladat pomoc odbornika. Pocit blizkosti te-
lesnej aj psychickej lasky predsa za to stoji.

T v slove ,,Kult® predstavuje hodnotu, ktorej sa ucime cely
zivot — tolerancii. Ochorenie vychovava k trpezlivosti, po-
hladu pod povrch veci, rozpoznanie individuality, ale neza-
obide sa bez negativnych emécii, hnevu, sklamania 1 seba-
Ittosti. Tieto emocie vnasaju do vztahu napatie.

» Uc¢me sa pokore a vyuzime vsetky psychologické, zdravot-
né, $portové, mechanické metddy aj komunikacné schop-
nosti k znizovaniu napétia vo vztahu.

Poslednym pismenom je P, ktoré predstavuje hodnotu po-
rozumenia, ktoré je klt¢om partnerstva. Takmer polovica
pacientov s chronickym ochorenim ma pocit, ze im ich naj-
blizsie okolie nedokaze dostato¢ne porozumiet ¢i sa o to
vobec nesnazi. Strata porozumenia je tiez jeden z najcastej-
sich dovodov radikalneho riesenia vztahovych problémov.

* U¢me sa pocuvat, v slovach, komunikacii aj ludoch na-
chadzat pozitiva. Za¢nime tym, ze budeme mysliet viac na
seba, aby sme porozumeli svojim potrebam a dokazali na-
chadzat v kazdodennom zivote zdroj osobnej spokojnosti,

z ktorej pramenti pocit Stastia.
U pacientov s chronickym ochorenim mozno viac ako

u zdravych Iudi plati, ze harmonicky vztah pomaha pre-

konat tazkosti Zivota a prinasa optimisticky pohlad na svet.
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Obcas rozmyslam, akd sme komunita. My, pacienti. Jedna
z veci, ktora nas spaja je, ze potrebujeme pomoc viac ako
ini Tudia. Zdravi ludia. Potrebujeme profesionalnu pomoc
a podporu. Pre seba, pre svojich blizkych, priatelov.
Hovorim o pomoci a podpore zdravotnickeho systému —
lekarov a lekarnikov, sestier, laborantov, vodicov sanitiek
a sanitarov. Nemocnic, ambulancii, laboratérii, kupelov,
radiologickych oddeleni, lekarni, onkologickych a reumato-
logickych ustavov.

Pomoc a podporu zdravotnych poistovni, uradnikov, reviz-
nych lekarov a farmaceutov, riaditelov, pravnikov, minister-
stva zdravotnictva, uradu pre dohlad nad zdravotnou sta-
rostlivostou.

Vymenné listky, poukazy, ziadanky, PN-ky, recepty, vynim-
ky, ziadosti, protokoly o lie¢be, potvrdenia, zdravotné karty,
preukazy poistenca, preukazy eurépskeho poistenca, lekar-
ske nélezy a popisy, odportcania.

Je toho vela, v ¢om sa niekedy musime vyznat, orientovat,
vyplnit, pochopit, napisat, podpisat.

Od svojho siesteho roku — to znamena poslednych vyse 50
rokov, sa stale u¢im. V mojom zivote vlastne nebol jediny
rok, kedy by som sa niekde od niekoho nie¢o neudil. Skoly,
kurzy, atestacie, $kolenia, seminare, konferencie.

Tazko povedat, ¢o z toho bolo treba a ¢o nie. Niekedy staci
aj uspokojenie, Ze ste sa nie¢o zaujimavé dozvedeli, alebo
jednoducho, ze nutite mozog pracovat. To je najlepsia pre-
vencia Alzheimerovej demencie.

Z tejto mojej skusenosti som prisiel k nazoru, Ze toto je aj
cesta pre pacientov. Celozivotné vzdelavanie. Som presved-
ceny, ze najlepSou cestou pacienta alebo jeho rodinného
prislusnika, priatela — je poznat svoju chorobu, poznat svoje
moznosti, prava a povinnosti a vyznat sa v systéme.

Len vzdelany, edukovany pacient, ktory sa vie v systéme
pohybovat je déstojnym partnerom pre profesionalov, ktori
mu maju pomahat. Poméz si sam, clovece — potom ti aj my

pomozeme.

N
\S)

PharmDr. DOMINIK TOMEK, PhD., MPH, MSc,

Ustav farmakoldgie a klinickej farmakoligie Lekdrske] fakulty
Slovenske zdravotnicke univerzity v Bratislave (UFKEF LF SZU),
viceprezident Asocidcie na ochranu prdv pacientov v SR

Samostatne uvazujici pacient, ktory je zodpovedny k sebe
a k okoliu, je este stale skor vynimka. A eSte stale si napri-
klad lekari, Gradnici a ini, ktori nepotrebujt samostatného
pacienta. Urobte toto, urobte tamto a nestarajte sa.

Este stale st pacienti (napriklad s mnohopocetnym myel6-
mom alebo s roztrasenou sklerézou ect.) v Slovenskej repub-
like v stcasnosti lieceni dobre, na Grovni doby a na urovni
vyspelych krajin. Este stale maja nové a ucinné lieky, medi-
cinske centra vybavené modernou diagnostickou technikou
a skiisenymi a motivovanymi lekarmi a sestrami. Dokedy?
Treba ale povedat ze je to liechba velmi draha — takato lie¢-
bu st moze dovolit len bohaty a Stedry $tat v systéme soli-
darneho zdravotného poistenia. Toto bohatstvo sa ale dnes
vytraca a umerne tomu klesa — alebo bude klesat — ochota

spolocnosti financovat draha liecbu, drahé lieky.

Co to zna&i pre PACIENTOV:

Nové lieky — v sacasnosti sa nachadza v réznych $tadiach
klinického vyvoja vela novych nadejnych lickov — st ale sko-
ro vzdy velmi drahé. Pomalé ubtdanie nasho spolocného
bohatstva, ktoré ako obc¢ania tejto krajiny spolu vytvarame
znaci, ze ak sa ekonomicka situdcia a postoj politikov dra-
maticky nezmeni, tak napriklad tieto nové nadejné lieky,
pristroje a vynalezy, sa k vam nedostana alebo ak tak len
velmi obmedzene.

Dokonca sa mézeme dostat do situacie, kedy bude ohro-
zend aj ta troven liecby, ktort uz mate dnes. Na Slovensku
napriklad onkologicki pacienti so solidnymi nddormi uz sa
s tymto trendom konfrontovani.

Ja tomu hovorim, ze sme konfrontovani s ekonomickou re-
alitou. Aj ked mate velmi aktivnu a skisena pacientsku or-
ganizaciu Ligu proti reumatizmu na Slovensku so skiisenym
a angazovanym vedenim, mate vzdelavacie a komunikacné
programy, publikacna c¢innost, uspesné rekondi¢né pobyty,
benefiéné koncerty a iné spolocenské aktivity - DNES UZ
TO NESTACI.

Pacientske organizacie musia nadobudnut také vzdelanie
a obklopit sa skdsenymi manazérmi, ktoré im dovolia stat
sa aktivnymi ucastnikmi politického rozhodovania o sebe
samych, hlavne o alokécii financii.

My vieme, ze zakladny problém v zdravotnictve je jeho fi-
nancovanie a efektivnost vyuzivania zdrojov. Problém celé-
ho sektoru zdravotnictva je v tom, Ze aj ked mame vela dat,
udajov a presvedcivych faktov o tom, aké je zdravotnictvo
ekonomicky prinosné, potrebné a aké generuje ekonomické
prinosy (napriklad v socialnej sfére, zamestnanosti, tvorbe
pracovnych prilezitosti,...), ktorymi by sme mali spolo¢nost
presviedcat o efektivite zdravotnictva, tak o tom nehovori-
me, nepiseme to.

Vie verejnost, vedia politici, ekonémovia, vie minister fi-
nancii, kolko Iudskych zZivotov v zdravotnictve zachranime?
A za aka nizku cenu? Mame data o tom, ze zdravotnicke in-
tervencie zachranuju ludské zivoty za najnizsiu cenu v pre-
pocte na zachranené roky zivota v porovnani s inymi sek-
tormi verejnej ekonomiky (https://www.gwern.net/docs/
statistics/decision/1995-tengs.pdf). My vieme pomoct
Iludom ovela efektivnejsie ako dopravné opatrenia, ochra-
na zivotného prostredia, bezpecnost letectva a vela iného.
VIEME ZACHRANOVAT ZIVOTY NAJLACNEJSIE.
Casto mam taky pocit, ako keby sme cheeli lie¢it EXCE-
LOM. Analytici a odbornici sa vo svojich excelovskych ta-
bulkach nezamyslaja nad retazenim problémov, ktoré vy-
volava napriklad znizovanie nakladov na lieky. Zamysleli
sme sa nad tym, ako prispieva k nezaujmu nasich medikov
a mladych lekarov o medicinu na Slovensku?

Prizerame sa spolocenskému zostupu najkvalifikovanejsich
pracovnych sil narodného hospodarstva, a to st nasi leka-
r1, ipadku nemocnic a cudujeme sa, preco nam neostava-
ja alebo odchddzaji mladi Tudia zo zdravotnictva. Teraz
k tomu pridavame postupné zaostavanie v najpouzivanejse]
a najcastej$ej medicinskej intervencii — vo farmakoterapii.

Vo viacerych oblastiach mediciny uz zacina byt nase zaosta-

vanie v modernizacii farmakolégie viditeIné a ak dovolime
cez prizmu znizovania nakladov, aby nasa farmakoterapia
dalej zastaravala, mladych lekarov — urcite tych schopnej-
sich, ambiciéznejsich, tych so zapalom pre medicinu a pre
pacienta — tu uz naozaj ni¢ nebude drzat. Preto z pohladu
pacientov je neprijatelné prijat mantru ,,Setrenia® za zaklad
nasej zdravotnej politiky — je to v Gplnom protiklade s potre-
bami pacientov a zdravotnictva.

Nesmieme zamienat racionalnu farmakoterapiu a naklado-
vu efektivitu so Skrtanim zdrojov, akékolvek administrativne,
manazérske a politické rozhodnutie, ktoré vedie k zabrane-
niu PLYTVANIA a k efektivnejsiemu vyuzivaniu zdrojov, je
legitimne a potrebné. Zaroven ale treba postulovat, ze viet-
ky zdroje na lieky, usetrené spravnou liekovou politikou, tre-
ba vratit zase do modernej farmakoterapie. Navyse, okrem
potreby vstupu inovacii mame este stale velky skryty dlh
a tisice nediagnostikovanych alebo neliecenych pacientov
s mnozstvom vaznych indikacii, ako napriklad autoimunit-
né ochorenia. Aj tam, kde sa tvarime ze lieCime na svetovej
urovni, sa pod povrchom skryva mnozstvo pacientov, ktori
sa k svojej liecbe nedostant ani vtedy, ak na papieri je mo-
derna liecba hradena a dostupna.

Zdravotnictvo nie je zvyskovy sektor, nie je to Cierna diera.
Neschopnost zodpovednych politikov, zdravotnickeho systé-
mu, Gradov a manazérov, presadit zdravotnictvo vo vnimani
politikov a verejnosti ako produktivny systém, doslova, ako
vyrobny sektor a ekonomicku silu, a vydavky do neho ako
investicie, vedie k filozofii zvyskového rezortu a odstvaniu
potrieb. Toto uvazovanie nakoniec vedie k devastacii zdra-
votnictva ako systému a na rozdiel od inych oblasti verejné-

ho zZivota k priamym stratdm na ludskych zivotoch.

PACIENTI. VZDY TO BOLO O NAS. TERAZ JE TO
UZ NA NAS.

Viroku 2019 bol prihovor uverejneny

v mimoriadnom (isle Farmakoekonomaky.
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Predslov

Prihovor

Sny a realita

Oplati sa bojovat za kazdy jeden den

Jeden krok vpred a tri vzad

Som ina, komu to prekaza?

Kym prisli na to, ¢o mi je, trvalo to roky

Verila som, Ze budem Zit plnohodnotny Zivot a splnilo sa mi to

Z Pyreneji az na koniec sveta

Obcas staci pochopenie a empatia

Ani vo sne mi nenapadlo, ze reuma vstupi do zivota aj mojej dcérke
Stale fungujem a som samostatna

PInim si sny o pisani

Pohyb a spravna vyZziva maju byt pri chronickom ochoreni alfou a omegou
Myslela som si, ze nikdy nebudem $tastna

Ubrala som z tempa a naucila som sa reumu prijat

Sutazenie je pre mna motivacia, aby som cvidil

Moj velky sen je zalozit si rodinu a viem, Ze to dokazem

Pocuvam svoje telo a dodrziavam pravidla

Myslela som si, ze mam len zlomeny prst na nohe

Vdaka biologickej lie¢be si uzivam deti a rodinu

Nechcem si ani predstavit, Ze by som ochorela pred 30 — 40 rokmi
Mdj zivot je piny paradoxov

Nikto mojim bolestiam neveril, tak mi najskér predpisali antidepresiva
Od zufalstva ku kvalitnému zivotu

Rozpravka so $tastnym koncom

Syn sa nam menil pred ocami

Ked mi pichali prvu injekciu, kopala som v&etkych okolo

Velky vyznam vidim v spravnej vyzive

Odkedy mam reumu, viem sa vcitit do mojich pacientov

Boli chvile, ked ma manzel drzal, kym som sa rozchodila

Na svoju diagnozu stale Cakam

Stastie je mozaika zloZena z drobnych veci

Reumatoldgia vCera, dnes a zajtra

Chronické ochorenia a kult partnerstva

My, pacienti






