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Uvodnik

Hlavnym zamerom tejto publikacie je opét povzbudit a edukovat tych, ktori
to potrebuju. Jej ucelom je poradit a dat nddej tomu a tam, kde prave nddej
chyba. Knizocka je urc¢ena pre deti a mladez s reumatickymi chorobami, pre
ich rodicov, ale i ucitelov, vychovavatelov, lekarov, socialnych pracovnikov a iné
pomahajuce profesie.
Potvrdilo sa nam praxou, ze na rozdavanie nadeje a pochopenia, stale velmi
dobre funguju pacientske zdruZenia a komunity. Liga proti reumatizmu SR
a konkrétne Klub Kibik st toho svetlym prikladom. V roku 2006 sme pre vés
pripravili prvia pévodnu publikaciu Klubu Kibik “Bolavy kibik®, ktord naozaj
oslovila, pomohla a pomdha dodnes. No za ostatnych desat rokov sa v reuma-
tologii nastastie vela zmenilo, preto prichddzame s novou, modernou publi-
kaciou. Uz aj lekari hovoria, Ze sa z ich smutného medicinskeho odboru -
z reumatologie - stal odbor plny nadeje a velkého pokroku. Z toho sa velmi
tesime hlavne my pacienti a budeme este radsej, ked vedci objavia pri¢inu
reumatickych ochoreni a tym snad aj liecebnti metddu, ako reumaticky pro-
ces v organizme uplne vyliecit.
Ked musia pacienti riesit problémy s viznym chronickym ochorenim, akym su
aj reumatické choroby, zmeni sa im optika pohladu na iné problémy. Nastavia
si tak nové priority. Zdravie a choroba sa potom logicky sklonuju vo véetkych
padoch. Ako pacienti mdme spolo¢né témy, chdpeme sa, mame stale vnatorné
nutkanie menit svoj svet k lepSiemu miestu pre nas zivot.
Ludia vo vSeobecnosti vacsinou riesia problémy az vtedy, ked sa ich za¢nu
bezprostredne dotykat. Nasa spolo¢nost este ¢asto vnima ochorenie skor ako
problém jednotlivca. Na druhej strane, jednotlivec kazdy svoj vlastny problém
vnima ako ten najvacsi.
Nedokazeme byt vSade a byt kazdému kto to potrebuje k dispozicii 24 hodin
denne. Aj preto vznikla nova publikacia “Bolavé kibiky”, aby suplovala na$u ne-
pritomnost na miestach, kam sa nedostaneme. Rodina, kde je ¢o ilen jeden jej
¢len chory, potrebuje pomoc a povzbudenie zvonku. Iba tak sa dokaze vyrovnat
s nefahkou zivotnou situaciou a byt si v rodine navzajom oporou. A ked ochorie
dieta, zakonite to o to vyraznejsie ovplyvni atmosféru v celej rodine.
Prajem nasim stilym i novym Citatefom, aby ich “Bolavé kibiky* oslovili
a splnili ich o¢akavania.

S tictou Vasa Jana DC

Janka Kadlecikova
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(Pohlad detskej reumatologicky s klinickou praxou)
MUDr. Eva Vrtikovd, Ndarodny tustav reumatickych chorob Piestany

Reumatické ochorenia postihuji udi v kazdom veku a zial, ani deti nie su vy-
nimkou. Okrem samotnych tazkosti prejavujicich sa na pohybovom systéme,
ako su bolesti kibov, chrbtice, svalov a obmedzenie pohybu, maju aj iné pri-
znaky. Tymi moZze byt inava, maldtnost, rannd stuhnutost, ¢i zniZena chut do
jedla.

Pediatrickd reumatoldgia zahfna velku skupinu chordb. Niektoré sa mozu vy-
skytovat vylu¢ne v detskom veku, no iné vtedy mozu zacat a pokracovat az do
dospelosti.

Aby bola lie¢ba ¢o najicinnejsia, je nevyhnutna dobra spolupraca oboch stran,
rodicov i deti s lekdrom.

Okrem vs$eobecnych informacii o reumatickych chorobach by mali rodicia
a deti v reumatologickych ambulanciach dostat aj vela moralnej podpory.
Napriek maximalnemu usiliu sa, bohuzial, mnohokrat stretavame s nedoverou,
¢i dokonca s odmietanim lie¢by. To mdze zapricinit nespravne pochopenie od-
bornych informadcii, ale na vine moézu byt aj zdroje, ktoré sa Coraz Castejsie sna-
zia zdiskreditovat modernu medicinu.

Kazdy rodi¢ ma nespochybnitelné pravo vediet ¢o najviac o chorobe svojho die-
tata, ako aj o dalSich postupoch a o0 moznostiach liecby.

V celkovom informovani o ochoreniach nam okrem odbornych znalos-
ti, zalozenych na najnov$ich medicinskych informadciach, ¢i skusenostiach
ziskanych z klinickej praxe, pomahaju aj dalSie zdroje, ako su napr. infor-
macie o detskych reumatologickych ochoreniach v slovenskom jazyku, na
www.printo.it, ktora je vysledkom spoluprace Medzinarodnej spolo¢nosti pre
studie v pediatrickej reumatolégii (Paediatric Rheumatology International
Trials Organisation, PRINTO) a Eurépskou spolo¢nostou pediatrickej reuma-
tologie (Paediatric Rheumatology European Society, PRES.

Najcastejsim reumatickym ochorenim u deti je juvenilnd idiopaticka artritida (JIA).
Ide o chronickd chorobu, ktord sa vyznacuje pretrvavajicim zapalom kibov.

Typickymi priznakmi klbového zapalu su bolest, opuch a obmedzenie pohyb-
livosti. Slovo ,idiopatickd” znamena, ze nepozname pric¢inu choroby a ,juve-
nilnd” v tomto pripade znamena, ze prvé priznaky sa zvycajne objavia pred
16. rokom zivota. Choroba sa nazyva chronickou, ked primerand a najmoder-
nejsia liecba nevedie vzdy nevyhnutne k vylieceniu, ale iba ku zlepSeniu prizna-
kov a vysledkov laboratérnych vysetreni. TaktieZ to znamena, Ze v ¢ase stanove-
nia diagndzy, nie je mozné predpovedat, ako dlho bude dieta choré.

Okrem zapalového postihnutia kibov sa v ambulancii pediatrickej reumatolé-
gie stretavame aj s dal$imi, zapalovymi ochoreniami. Presnejsie s postihnutim
kosti, ciev a spojiva.

Bohuzial, choroba casto zasiahne dieta vo viacerych oblastiach, ako by sme si
mysleli. MozZe ho vytrhnit z bezného rytmu Zivota, zo $kolského kolektivu, ¢i
dokonca, ho moéze obrat o kamaratov. V. domacom prostredi bude pravdepo-
dobne potrebnych taktiez vela zmien.

Ak je uz diagnéza definitivna, pediatricky reumatolég navrhne individualnu
liecbu.

Dobrou spravou pre rodiny a deti s juvenilnou idiopatickou artritidou, ako aj
s inymi reumatickymi chorobami v detskom veku je, Ze moznosti liecby su
v dnesnej dobe ovela vicsie ako v minulosti. Lieky, ktoré s v sucasnosti do-
stupné aj pre deti na Slovensku, davaju dietatu $ancu, Ze sa dostane do stavu,
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kedy moze fungovat bez akychkolvek prejavov choroby, s obnovenim beznych
detskych aktivit a v zauzivanom chode domacnosti.

Ulohou rodi¢a je dodrziavat pravidelné podévanie liekov podla uréeného dév-
kovania. U dospievajucich mladych ludi prenasame ¢ast zodpovednosti za po-
davanie liekov z rodi¢ov na ,ich vlastné plecia®, ¢im ich postupne pripravujeme
na to, Ze za starostlivost o svoje vlastné zdravie budu v budicnosti zodpovedni
sami.

No tato zodpovednost prindsa so sebou viaceré denné ulohy, ktoré spolu
s dalsimi typmi odporuc¢ame dodrziavat.

Najdolezitejsia je v¢asna a pravidelna rehabilitacia dietata. Ta je nevyhnutnou
stcastou liecby, a to nielen v prvych tyzdnoch a mesiacoch ochorenia.
Prikladanie fadovych obkladov na chory kib viackrét za deit (kryoterapia) zni-
zuje bolest a tlmi aj zapal. Nie je vhodné kupanie dietata v teplej vode, zvlast
v termalnych bazénoch ¢i pobyty v saune.

Velmi casty a nespravny nazor je ulozit dieta do postele a zakdzat mu fyzicku
aktivitu. Myslime si, Zze chranime chory kib dietata tym, Ze ho budeme Set-
rit. Ale prave naopak, dlhodobé obmedzenie aktivity kibov moze rychlo viest
k stuhnutiu kibu a skrateniu $liach, ¢o ma za nasledok ochabnutie svalov. Tym-
to obmedzime pohyb dietata nedobrovolne.

Preto uz v prvych tyzdnoch okrem pasivneho napinania svalov je dolezité
aj aktivne zapdjanie svalovych skupin.

Odporucili by sme bicyklovanie sa na stacionarnom bicykli alebo u malych deti
na trojkolke. Je to velmi dobry spdsob rehabilitacie. Rehabilitacia by mala byt
vzdy individudlna, niekolkokrat denne a u malych deti aj hravou formou. Ide-
alne je, ak rodi¢ moze byt hospitalizovany s dietatom. Tymto sa pod dohladom
rehabilita¢ného pracovnika nauci, ako so svojim dietatom cvicit.

Dalej ndm modZzu vyrazne pomdct aj protetické pomocky, ktoré v prvych tyz-
dnoch brania vyvoju kibovych deformit. St to napriklad redresné dlahy, ktoré
sa pouzivaju na vyrovnanie roznych odchylok koncatin od spravnej osi, a dlahy
na odlahcenie kibu. Dlahy, ako aj $pecidlne vlozky do topanok st najéastejsie
pomocky, ktoré predpisuje rehabilita¢ny lekar alebo ortopéd podla individu-
élnej potreby pacienta. DalSou délezitou pomdckou st barly, ktoré odlah¢uju
kiby dolnych konéatin. V pripade zapalu bedrovych kibov pouzivame vysoké
barly - nemecké, pri zapale kolien a ¢lenkov sa odportcaju obvykle nizke -
francuzske.

Pri zabezpecovani rastu a vyvoja dietata nesmie chybat ani vyvazena a plno-
hodnotna strava. Sucastou kazdodenného jedalnicka by mali byt potraviny

bohaté na prirodné zdroje vapnika, ¢o nie s iba mlie¢ne vyrobky, ale aj mak,
strukoviny a niektoré typy zeleniny, ale tiez potraviny s dostatkom vitaminu D
(jedla z morskych ryb). Aj ked s tym detom urcite radost neurobime, vyhybat
by sa mali nadmernej konzumacii sladkosti. Ako uz davno vedeli aj nade staré
mamy, dostato¢ny prisun vitaminov je najvhodnejsie zabezpecit v podobe cer-
stvého ovocia a zeleniny, namiesto umelych nahrad.

Nasou spolo¢nou snahou je zaclenit deti do kolektivu kamaratov a spoluziakov,
vratane ucasti na telesnej vychove, kde je po dohode s ucitefom vhodné zostavit
individualny cvic¢ebny plan, podla potrieb a obmedzeni dietata.

Na druhej strane treba mysliet na to, ze prilisné ambicie rodi¢ov, hlavne u deti,
ktoré sa pred vznikom choroby intenzivne venovali nejakému $portu, st v ne-
prospech dietata. Mali by sme dbat na to, aby dieta svoje sily neprepinalo.

Nie lahkym, ale délezitym krokom pre rodica je informovanie ucitela o chorobe
svojho dietata. To mu pomoze zaclenit sa do kolektivu a predist nedorozumeniam
pri vplyvoch ochorenia na bezny Zivot dietata. Casto si mozno ani neuvedomu-
jeme, Ze aj schopnost rychlo pisat moze byt chorobou negativne ovplyvnovana.
Starostlivost o deti s reumatologickymi ochoreniami je na Slovensku posky-
tovand nielen pediatrickymi reumatologmi v reumatologickych centrach
v Piestanoch, KoSiciach, Bratislave, Martine, ale aj v ambulanciach pediatrickej
reumatoldgie v dalich mestach, ako su Banska Bystrica, Zilina a Nitra.

V NURCH-u je v pdsobnosti detska reumatologickd ambulancia pre deti nielen
z najblizsieho okolia, ale poskytujeme aj konzilidrne vysetrenia pre pediatric-
kych ¢&i regiondlnych reumatolégov. Specifikom nasho pracoviska je dostupnost
nielen diagnostickych vysetreni, vratane celej palety laboratérnych vysetrova-
cich metéd (imunologické a imunogenetické vysetrenia), ale aj ultrasonografic-
ké vysetrenie, ktoré spolu s klinickym vysetrenim odhali chorobné zmeny skor,
ako su prejavy poskodenych kibnych chrupaviek a prilahlych kosti zistitelné
radiografickym vysetrenim.

Z hladiska liecby sme schopni v nagom tstave lie¢it deti najmodernejs$imi su-
¢asnymi liekmi. Nezanedbatelnou sucastou komplexnej liecby je rehabilitacia
deti. Hospitalizacie deti s rodi¢cmi umoznuju edukaciu rodi¢ov rehabilitacnym
postupom vhodnym podla kibového postihnutia a veku dietata.

Hospitalizacia rodi¢a so svojim dietatom je vitanou az ziaducou, hlavne u mlad-
$ich deti, na zaklade Ziadosti oSetrujucého detského reumatologa. Suhlas re-
vizneho lekdra nie je nutny. Hospitalizacia rodi¢a a termin je zabezpeceny po
dohode a podla aktualnych kapacitnych moznosti NURCH-u. U vicsich deti



je vhodné, aby sa rodicia po predoslej dohode zucastnili aspon na niektorych
individualnych cvi¢eniach deti, aby im neskor v domacom prostredi mohli byt
napomocni, alebo asistovat pri cvikoch.

Hospitalizacia rodica vsak nie je hradena na zaklade zdravotného poistenia.
Uhrada pobytu sprievodcu /zdkonného zastupcu u deti nad 3 roky/ pocas hos-
pitalizacie vychddza z Cennika zdravotnych vykonov, nadstandardnych sluzieb
a sluzieb s tym suvisiacich. Rodi¢ ma moznost objednat si stravu. V socidlnych
pripadoch je moznost oslobodenia od poplatku za pobyt na individualnu Zia-
dost vopred schvalenu riaditelom ustavu vo vyske:

30%, 50%, ¢i 100% z celkovej ceny za pobyt sprievodcu podla Cennika
NURCH-u Piestany.

Tato individualna zlava nezahrfna poplatok za celodennt stravu sprievodcu.

Na dlhej ceste nasich deti s reumatickymi ochoreniami pomaha aj vymena sku-
senosti medzi rodinami s podobnym osudom, ktorych spéja rovnaka diagnéza
aj v ramci stretnuti Klubu Kibik a pocas rekondi¢no - integra¢nych pobytov.
Preto vas chcem vsetkych Gprimne povzbudit, ak poznate vo svojom okoli ro-
dinu, ktord si prechadza tym, ¢im ste si vy sami uz raz predli, nebojte sa im
poradit, vymienat si typy a triky, alebo jednoducho len vyjadrit, Ze maja vasu
podporu a v ni¢om nie si sami.

L ad

Lukds Hyross

Juvenilna idiopaticka artritida
— kde sme a Co nas stale trapi

(Pohlad detského reumatolga)
MUDy. Tomads Dallos, PhD., Detskd klinika LFUK a DFNsP v Bratislave

Juvenilnd idiopaticka artritida (JIA) je pojem pouzivany na oznacenie rézno-
rodej skupiny ochoreni detského veku, ktorych spolo¢nym znakom je zapalové
postihnutie minimélne jedného alebo viacerych kibov. Ide o ochorenia zried-
kavé a chronické. Maju potencial trvalo poskodit kiby, mézu mat zévazné mi-
mokIbové prejavy a negativne ovplyviiujd rast a prospievanie dietata. St teda
potencidlne invalidizujtce. Zial, ani na za¢iatku 21. storocia na tejto charakte-
ristike nevieme ni¢ zmenit.

Posledné desatrocia v$ak priniesli priaznivi zmenu v progndze deti postih-
nutych JIA. V minulosti mnohé vstupovali do dospelosti s deformovanymi,
nefunkénymi kibmi a s pocetnymi nasledkami dlhodobej lie¢by kortikoidmi
(nizky vzrast, obezita, osteopordza, Sedy zakal). Tito zdravotne tazko postihnu-
ti jedinci, ktori mali problémy s uplatnenim v pracovnom zivote, ¢asto ostavali
nezamestnani. V sticasnosti vsak uz vacsina nasich liecenych pacientov nedo-
speje do takto zavazného stavu. Naopak! Rastd a prospievaju so zachovanou
funkciou kibov. Ziji normalny zivot, $portuju a s perspektivou plnohodnotné-
ho zaradenia sa do spolo¢nosti, absolvuju $tidium na vsetkych stupnioch vzde-
lavania. Vdaka uc¢innej a bezpecnej liecbe (metotrexat a v ostatnych rokoch aj
biologicka liecba) sa detskd reumatoldgia z povodne ,,smutného” odboru zme-
nila na odbor, ktory dava realnu nadej na plnohodnotny zivot vacsine deti s JIA.

Je dolezité, aby rodicia a neskor aj deti poznali potencialne komplikacie ochore-
nia, ale aj svoje dobré $ance na priaznivy vyvoj svojho zdravotného stavu. Toto
poznanie totiz priamo ovplyviuje pristup k niektorym aspektom ich Zivota.
I ked rehabilitacia a cvicenie stdle zohravaju dolezitu tlohu u pacientov s novo-
zistenym ochorenim, v ¢ase remisie uz nie su az takou dominantnou sucastou
ich kazdodenného zivota. Deti preto nie st rehabilitaciou zdaleka tak vytazené
ako v minulosti a maju priestor na bezné detské aktivity. A do tychto by sa mali
zapdjat presne tak ako ich rovesnici. Patri k nim aj $kolska telesna vychova, kto-



ra ma nepochybny prinos pre telesnu zdatnost, ale aj socialnu integraciu deti
s chronickym ochorenim. Nie je preto spravne deti s JIA od telesnej vychovy
oslobodzovat, ale naopak, je potrebné vytvarat podmienky na to, aby vyuzili
jej potencial v kazdej faze svojho ochorenia. Dlhodobé ulavy od skolskych po-
vinnosti taktiez nie st vhodné. Je potrebné si uvedomit, Ze ochorenie sa moze
opit ohlasit v ktoromkolvek veku dietata, ¢i dospelého a m6ze mu znemoznit
pokrac¢ovanie najmi v manualnej praci. Dobré vzdelanie je preto vyhodou,
lebo poskytuje vicsie Sance na spoloc¢enské uplatnenie aj v pripade aktivneho
ochorenia.

Napriek priaznivému vyvoju prognézy je vsak potrebné konstatovat, ze az 30%
pacientov s JIA ma aj v dospelosti aktivne ochorenie. Snaha ovplyvnit faktory,
ktoré urcuju dlhodobu progndzu pacientov, ma preto velky vyznam. Dnes uz
vieme, Ze frekvencia a dizka obdobi, ktoré pacienti s JIA stravia bez aktivity
ochorenia priamo stvisi so v¢asnym zacatim adekvatnej liecby. Je preto dolezi-
té, aby sa deti s prvymi prejavmi JIA dostali ¢o najskor do starostlivosti detské-
ho reumatoléga. Detski reumatologovia preto aktivne pracuju na Sireni osvety
medzi pediatrami a ortopédmi tak, aby tito ochorenie JIA v¢as rozpoznali a bez
zbyto¢nych vySetreni, terapie a prietahov odoslali pacienta na reumatologické
vysetrenie.

S najvacsimi problémami zapasime na zaciatku, ale aj na konci zivotného ob-
dobia, ktorym nasich pacientov s JIA ako detski reumatoldgovia sprevadzame.
V case novozisteného ochorenia niekedy nemoézeme pouzit dostupné moznosti
lie¢by u vietkych nasich pacientov. Coraz &astejsie sa totiZ stretavame s rodi¢mi,
ktori pod vplyvom zaplavy informacii (a najma dezinformdcii) z internetu spo-
chybnuju stanovenu diagnoézu, alebo odmietaji odporucant liecbu. Niekedy je
pre nas, lekarov, az zarazajuce, Ze rodicia sa viac obavaju liecby, ako nasledkov
samotného nelieceného ochorenia. Ich dovera k nepodlozenym a anonymnym
nazorom z internetu je niekedy védcsia ako dovera k lekarovi. Verim, ze prave
tu je miesto pre Klub Kibik. Zdielanie skuto¢nych skitisenosti rodi¢ov deti lie-
¢enych na JIA mdzu pomoct aj inym rodi¢om deti s novo diagnostikovanym
ochorenim, moézu im pomdoct prijat tie spravne rozhodnutia pre svoje dieta.

Na konci nasej spolo¢nej cesty prichadza rozlucka — deti sa stavaju dospely-
mi a i ked mnohé nemaju tazkosti, predsa len nezanedbatelna cast z nich bude
vyzadovat starostlivost reumatoléga pre dospelych. V tejto chvili vSak musime
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konstatovat, ze sposob, akym pacienti prechadzaju zo starostlivosti pediatrickej
do internistickej je neuspokojivy. A to pre pacientov, ich rodic¢ov, detskych reu-
matoldgov, ale aj reumatoldgov. Zavedenie principov tzv. ,transition care (pre-
chodnej starostlivosti) tak, ako je uz bezné v zahranici, sa musi stat prioritou
vSetkych zucastnenych. Znamend to viest deti k samostatnosti, porozumeniu
a zodpovednosti za seba a svoje ochorenie a organizac¢ne zabezpecit obdobie,
v ktorom sa o pacienta staraju obaja odbornici. Je to na nas - na lekaroch, ale
aj na pacientoch a ich organizaciach, aby sme tto myslienku intenzivne presa-
dzovali aj u zodpovednych zdravotnickych autorit.

I ked dnes uz mézeme vdaka modernej, bezpe¢nej a i¢innej liecbe optimisticky
pozerat na budicnost deti s JIA, aj nadalej mame pred sebou niekolko vyziev.
Musime sa snazit o ¢o najlepsiu informovanost lekarov, zdravotnickych auto-
rit, ale aj rodicov tak, aby sme mohli vycerpat plny potencial dostupnej liecby
u kazdého dietata s JTA.

Janka Kadlecikova

Hospitalizované deti
potrebuji blizkost svojho rodica

Mgr. Jana Dobsovicovd Cerndkovd

Zmena prostredia a pocit neistoty pri hospitalizacii st narocné pre kazdého
pacienta. Ak ide o dieta je to o to horsie, pretoze nova situacia mu sposobuje
privelky stres. Nezname prostredie, iny rezim na aky je zvyknuté, to vsetko
prinasa strach, obavy, neistotu, az paniku. Nevie, ¢o sa s nim bude diat, aké
vySetrenia ho ¢akaju, ¢i budu bolestivé a kedy pojde kone¢ne domov. Nie vzdy
chépe, ¢o sa s nim vlastne deje. Pritomnost rodi¢a by mala byt prirodzena. Pre
malého pacienta je nesmierne dolezita blizkost mamy ¢i otca.

Iste ste to uz vsetci zazili, pripadne ste poc¢uli o podobnych skisenostiach a zé-
zitkoch. Pri stanoveni diagnoézy alebo prelieceni byva nutna hospitalizacia. Aby
bola lie¢ba uspesnd, choré dieta potrebuje odbornt pomoc, ale aj blizkost a po-
moc rodica a uz spominany pocit bezpecia, ¢i uz ide o nahle zhorsenie zdravot-
ného stavu, traz alebo chronické ochorenie. Casto prichadzaju situacie, kedy si
stav malého pacienta vyzaduje aj kludovy rezim, ¢i neustale monitorovanie na
nemocni¢nom 16zku. Vtedy je pritomnost rodi¢a nezastupitelna.

Hoci Charta prav hospitalizovanych deti, prijata na 1. eurépskej konferencii
o hospitalizovanych detoch v maji 1988, hovori o prave na pritomnost rodi¢ov
alebo zakonného zastupcu a o aktivnej ucasti rodicov na hospitalizacii, realita
je ¢asto ind. Rodicia, ktori chcu zostat v blizkosti svojich deti, volia neraz menej
pohodlné spdsoby, len aby mohli byt so svojim dietatom. Nastastie v Narod-
nom ustave reumatickych chordb v Piestanoch su pre deti a ich rodicov vytvo-
rené dobré podmienky.

Zvlastnu situaciu musia riesit rodicia vacsich deti, skolakov. Pokial je dieta star-
$ie ako Sest rokov, je nutny na sprevadzanie dietata nielen sthlas oSetrujtce-
ho lekara, ale aj revizneho lekara. Samozrejme, vynimky existuji. (pozn: viac
k téme najdete v ¢clanku MUDr. E. Vrtikovej). Kazdé dieta by malo mat pravo
byt so svojim rodi¢com v nemocnici, ¢i uz je malé, alebo starsie. Kazdé potrebuje
jeho opateru a na veku nezalezi.

Priprava malého reumatika na komunikaciu s lekarom zo strany rodicov
« Rodicia by mali dieta primeranym sposobom pripravit na navstevu u lekara



a na komunikaciu so zdravotnikmi. Deti sa ¢asto boja bielych plastov a ihiel.

o Postupnd priprava dietata k samostatnému zvladnutiu ochorenia a k lepsej
spolupraci so zdravotnikmi prospieva vSetkym zainteresovanym stranam.

« Liecba zac¢ina spravnou diagnostikou a teda prvym kontaktom s lekarom ale-
bo sestrou. Ma dlhodoby, niekedy az celozivotny charakter.

« Na navstevu u lekara by sa mal pripravit rodi¢ aj dieta. Rodi¢ do urcitého veku
dietata riadi domacu lie¢bu a komunikuje s lekdrom. Dieta si tieto vzorce spra-
vania v§ima a neskor ich preberie. Odportca sa mat zdravotni dokumentaciu
(aspon v kopiach) doma, avsak pri navsteve lekara (aj iného ako reumatoléga)
vzdy pri sebe. Viacero diagndz totiz spolu stvisi.

« Rodicia - otec a mama - by mali byt tim, ktory taha za rovnaky povraz. Dis-
harmonia a konflikty medzi rodi¢mi kvoli jeho ochoreniu dieta vnima velmi
citlivo a pripisuje si vinu, ak sa rodic¢ia nezhodnd, alebo pred nim hadaju. Ideal-
ne je, ak aspon v zaciatkoch navstev u lekdra absolvuju s dietatom obaja rodicia
a neskor sa striedaju. Nie je dobré, ak sa choroba dietata stane problémom iba
jedného z rodi¢ov. Mdze to viest ku vaznym problémom, az k rozvratu rodiny.
Ziadna téma ohladne ochorenia dietata by nemala byt v rodine tabuizovana.

« Rodi¢/rodicia by mali mat vzdy u lekdra pripravenu karticku so zoznamom
liekov, ktoré dieta uziva aj s rozpisom davkovania. Dieta si od rodi¢a neskor
tento dobry zvyk osvoji a bude dobre pripravené na komunikaciu s lekdrom aj
v dospelosti.

« V neposlednom rade musi rodi¢ v kontakte s lekarmi zachovat pokoj, byt si-
stredeny, klast otazky a neprejavovat pred dietatom obavy bez ohladu nato, ako
sa sam citi. Deti su empatické a ak vycitia rodicovu neistotu ¢i strach, podvedo-
me si ich osvoja.

« Rodi¢ by mal po navsteve u lekdra die-
tatu vhodnou formou a pokojne objasnit
celkovu situaciu.

Prirodzenym sposobom - vlastnym
prikladom ucime deti ¢o je pre nich
dobré, ale i nebezpecné a ako dokazu
vlastnym Zivotnym S$tylom zvladnut
reumatické ochorenie, aby komplika-
cie nemali pre ne trvaly a nezvratny

charakter.

Miriam Hlavatd

Reziliencia a spdsoby zvlddania bolesti: zhrnutie vysledkov vyskumnej studie
Mgr. Katerina Paclikovd

Uvod

Bolest je u deti vSeobecne tazko uchopitelny problém a dlha dobu bola pod-
cenovanad, nedostato¢ne skimana a lieCend. Nakolko je bolest subjektivnym
zazitkom, je tazké ju, predovsetkym u deti, merat, hodnotit a nasledne ovplyv-
novat. Dospievajuci su vSak schopni svoju bolest popisat rovnako ako dospeli.
V obdobi dospievania méze dochadzat uz k adaptacii na chronicka bolest
a k vyrovnaniu sa s bolestou, pokial s nou jedinec Zije uz dlhsiu dobu. Kedze
bolest u deti a dospievajucich s JIA pretrvava i pri adekvatnej liecbe, je dolezité
sa nou zaoberat a zameriavat sa na moznosti jej ovplyviiovania. V obdobi do-
spievania je vhodné zamerat sa predovsetkym na stratégie zvladania bolesti,
ktoré moze dospievajuci sam vyuzivat.

V poslednych rokoch sa zacina klast doraz na pozitivhu psycholégiu, kto-
rd sa zameriava na pozitivne aspekty osobnosti jedinca, na jeho silné stranky
a schopnosti zvladat naro¢né situacie a nepriaznivé okolnosti. Reziliencia (odol-
nost voci nepriaznivym vplyvom prostredia, pruznost) je jednym z aspektov,
ktory napomaha detom i dospelym zvlddat tazkosti ich Zivota. Ludia s chronic-
kym a bolestivym ochorenim musia s bolestou ¢asto prezit cely zivot. Ochranné
faktory, ktoré napomahaju reziliencii, mézu tymto jedincom zivot ulahcovat.
V spojitosti s prispdsobivymi stratégiami zvladania bolesti, moze reziliencia
viest k plnohodnotnému Zivotu i napriek znevyhodneniu, ktoré je dané boles-
tivym ochorenim.

Ciele vyskumu

Cielom tohto vyskumu je popisat skiisenost dospievajucich s ochorenim JIA.
Vyskum sa zameriava na niekolko oblasti Zivota s takymto ochorenim - za-
chytava zakladné tdaje o ochoreni, jeho dopad a vyznam pre dospievajucich,



popisuje skusenosti s bolestou, stratégie jej zvladania a okolnosti, ktoré bolest
ovplyvinuju. Mapuje tiez pozitivne hladisko osobnosti dospievajucich a ich re-
zilienciu. Vyskum ma za ciel porozumiet tomu, ako dospievajuci s JIA vnimaju
svoju chorobu, ako prezivaji bolest, ktora je s nou spojena, a ¢o im pri ich taz-
kostiach pomaha.

Cielom vyskumu je tiez rozsirit povedomie o problematike bolesti u dospievajucich
s JIA a prepojit témy zvladania bolesti a reziliencie, ako pozitivnych faktorov pri vy-
rovnavani sa s chronickym ochorenim a bolestou. Ked budu zname postupy, ktoré
dospievajuci s JIA pouzivaju na zvladanie bolesti a tieZ okolnosti, ktoré ich bolest
ovplyviujui, moze to viest k zlepseniu komunikacie medzi chorymi dospievajucimi,
ich rodi¢mi, lekarmi, ucitelmi a dal$imi ludmi, s ktorymi sa stretavaju.

Metodolodgia vyskumu

Pri zbere dat bol vyuzity polostrukturovany rozhovor a dva dotazniky - Pe-
diatric Pain Coping Inventory, merajuci stratégie zvladania bolesti a Child and
Youth Resilience Measure, ktory zistuje rezilienciu. Kvalitativne i kvantitativne
data boli spracované pomocou fenomenologickej metody, ktora sluzi k hlbo-
kému nahladu do sktisenosti respondenta a snazi sa mu porozumiet. V pripa-
de dospievajucich s chronickym ochorenim a bolestou sa zda byt tato meto-

Miriam Hlavatd

da vhodna. Je to spdsob informovania odbornej i Sirokej verejnosti o pocitoch
a postojoch, ktoré mnohokrat nemusia byt zrejmé a zjavné, ale su pre pochope-
nie vnatorného zivota dospievajucich zasadné.

Vyskumny subor tvori 7 respondentov, z toho 4 dievcata. Vek respondentov sa
pohybuje v rozmedzi od 12 do 15 rokov. Doba liecby JIA sa pohybuje od 1 roku
do 14 rokov a skusenosti s bolestou ma vsetkych 7 respondentov.

Vysledky
Nizsie je uvedené zhrnutie vysledkov, ktoré je pre prehladnost roz¢lenené podla
vopred stanovenych vyskumnych otazok.

AKko dospievajuci s JIA vnimaji dopady a vyznam svojho ochorenia a bolesti?
Respondenti vnimaju, Ze ich ochorenie a bolest ovplyviuje v rozli¢nych aspek-
toch ich zivota. Popisuju obmedzenie aktivity a $portu i beznych dennych ¢in-
nosti. Vnimaju vplyv na $kolskt dochddzku, na konicky a voIny cas, dalej i na
ich naladu a spanok. Niektori vnimajui ovplyvnenie ich vztahov s kamaratmi ¢i
rodinou a popisuju pocit odlisnosti od ostatnych. S ochorenim sa spéjaju tiez
rozne pocity, ako su smutok, Iatost, sklamanie, hnev, neovplyvnitelnost, ¢i ne-
dostato¢nost. Respondenti sa zmienuju o skusenosti s pocitom nepochopenia
a [utosti od ostatnych. Ochorenie mdze prinasat i rozli¢né pozitiva, ako s nové
priatelstva a zoznamenie sa s dal§imi detmi s rovnakymi problémami, nizsie
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naroky v telesnej vychove, ¢i ziskanie novych osobnych zruc¢nosti - dokdzu byt
silnej$imi, vytrvalejsimi, len tak sa nevzdavaji. Postoj voci chorobe sa v priebe-
hu lie¢cby mo6ze zmenit.

AKé stratégie zvladania bolesti dospievajuci s JIA pouzivaju?

Respondenti pouzivaju stratégie aktivneho a pasivneho riesenia problému. Uzi-
vaju lieky na tlmenie bolesti, cvicia, pouzivaju ré6zne masti a obklady, chodia na
masaze, rehabilitacie, casto si pri bolesti potrebuju oddychnut, alebo idu spat.
Snazia sa nepretazovat sa. V $kole tiez uziju lieky na tlmenie bolesti alebo zavo-
laju rodic¢om, aby pre nich prisli. Pri pouzivani stratégie odvedenia pozornosti
si ¢itaju, poctivaju hudbu, hraju na klavir, alebo travia ¢as so svojim psom. Res-
pondenti vyhladavaju socidlnu oporu, zveruju sa so svojou bolestou a chcu tra-
vit ¢as s rodinou ¢i priatelmi. Niektori, naopak, vykazuju nezaujem o socidlnu
oporu, chcti byt sami, nestoja o pozornost ostatnych. Casto pouzivaju stratégiu
kognitivnych sebainstrukcii — snazia sa na bolest zabudnut, ignorovat ju, alebo
na fu nemysliet. Zelaja si, aby prestala, aby existoval liek, ktory by ju stlmil,
chct sa jej zbavit. Objavuje sa aj pocit nutnosti si s bolestou poradit sam, kedZe

ide o vnutornu zalezitost. Pasivitu a premdhanie sa prejavuji potrebou bolest
zastierat, alebo ju preckat bez dalsich snah o jej ovplyvnenie, zaradit by sme
sem mohli i spanok.

Zmienené stratégie zvladania bolesti respondentom pomahaju vi¢sinou krat-
kodobo. Odpocinok ¢asto pomoze na zvySok dna a po spanku sa citia ¢asto
lepsie. Odvedenie pozornosti zaberd len v priebehu danej ¢innosti.

AKké okolnosti ovplyviuju intenzitu bolesti u dospievajucich s JIA?

Intenzitu bolesti ovplyviuje aktivita a pohyb, zhorsuje ju fyzickd namaha, dlha
chodza, skoky, pady, narazy, pohyby ruk. Bolest je horsia i po naro¢nom dni,
u niektorych ju zhorsuje tiez inaktivita, ked dlho sedia alebo stoja. Inym res-
pondentom, naopak, pokoj a nepretazovanie kibov poméha. Oddych poméaha
bolest zmiernovat, pomoze im, ked si moézu oddychnut, lahnut si, alebo sa vy-
spia. Unava a vy¢erpanie zhoruju intenzitu bolesti. Pocasie mé na fiu tiez vplyv
- zima, nepriaznivé pocasie a jeho rychle zmeny bolest zhorsuja. Leto, teplo,
pekné pocasie ju, naopak, oslabuju. Pomahaju rézne priame stratégie rieSenia
problému - uzivanie liekov na tlmenie a lokalne pripravky, tiez cvic¢enie a reha-
bilitacné postupy. Zhorsovat ju moze postoj ostatnych, vlastnd snaha ju zastierat
a smiech ju mdze trochu zlepsit.

Aké aspekty napomahaju reziliencii u dospievajtcich s JTA?

Pre vSetkych respondentov je v urcitej miere ddlezity vztah s rodinou, rodicia
na nich véddésinou vidia, ked ich niec¢o boli. Poradia im ¢o mo6zu pre zmierne-
nie bolesti urobit. Spolo¢ne podniknu kroky na jej odstranenie. Respondenti
vnimaju podporu v rodine a zmienuju sa o dolezitosti vztahu a travenia casu
so surodencami. Kamarati tiez hraji podstatnu tlohu v ich Zivotoch. Niekto-
ri s nimi najradSej travia cas i ked zazivajui bolest a ked ju na nich priatelia
vidia, snazia sa im pomoct, st ohladuplni. Délezité su ich osobné vlastnosti,
schopnosti a zaujmy. Venuju sa koni¢kom i napriek pocitovanej bolesti, niektori
maji mnoho zdujmov a svoj volny ¢as si nimi vypliaji. Predovsetkym $portu
sa niektori venuju i navzdory bolesti. Skusaju tiez rozne aktivity, i ked sa im
¢asto mozu venovat len kratkodobo. Respondenti st si vedomi svojich silnych
stranok — sustredenosti, Uprimnosti, vSestrannosti, vytrvalosti, tvrdohlavosti,
schopnosti vypocut a udrzat tajomstvo. Vzdelanie taktiez vinimaja ako dolezitu
oblast svojho zivota, zaujimaju sa o rézne obory, venuju sa im vo volnom case,
premyslaju nad svojim budicim vzdelanim ¢i profesiou, su spokojni so svojou
$kolou a chct byt uspesni.



Diskusia

Vnimam prinos tohto vyskumu v sprostredkovani nahladu do zivota dospieva-
jucich s ,neviditelnym“ ochorenim, ktoré médze napomoct chapaniu ostatnych,
¢i uz odbornej alebo $irokej verejnosti. Domnievam sa, Ze vysledky mozu byt
uzito¢né pre lekarsku a poradensku prax, lebo dospievajuci i napriek stratégiam
zvladania a dostupnych faktorov reziliencie stale zazivaju bolest. Podla mojho
nazoru je preto nevyhnutné, aby sa odbornici zaoberali réznymi moznostami,
ako sprostredkovat a naucit dospievajucich stratégie zvladania bolesti, ktoré
mozu mat dlhodoby pozitivny vplyv na jej zmiernenie.

Zdroj:

Paclikovad K. (2017) - Psychologické aspekty reumatického ochorenia u dospieva-
juicich: reziliencia a spésoby zvlddania bolesti. Diplomova prdca (Mgr.) Olomouc:
Univerzita Palackého v Olomouci. Filozofickd fakulta.

Preklad clanku z ceského jazyka: Elena Vrablova
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Tipy na kratke relaxacie

Balon

Posad sa na stolicku tak, aby sa nohy dotykali zeme a chrbat bol rovny. Zat-
vor o¢i a vnimaj svoj dych, ako s nadychom prirodzene prichadza a odchadza
s vydychom. S nddychom sa ti plni brucho, nafukuje sa a hrudnik sa rozsiruje.
S vydychom hrudnik klesa dolu a brucho sa sfukuje. Teraz si predstav, ze stoji$
na rozlahlej luke. Rozhliadni sa okolo seba, vidi$ zelent travu, v dialke mozes
vidiet stromy lesa. Zrazu pred sebou zazrie§ velky baléon. Ma pevny pruteny
kos, ktory je povrazmi na $tyroch miestach priviazany k zemi aby nevzlietol.
Nad kosom sa rozprestiera obrovsky nafuknuty balon, ktory sa hojda vo vetre
sem a tam. Balon tam ¢aka na teba, aby si ho naplnil. Do baléna mézes nalozit
vSetky svoje starosti a strachy, zlé spomienky, vSetko, ¢o ta trapi a tazi. Predstav
si, Ze tieto tazkosti do balona nakladds. Mozes ich tam nalozit, kolko len chces.
Ked bude$ mat pocit, Ze balon je dostatocne plny vsetkého, ¢im sa uz nechces
trapit, mozes zacat odvidzovat povrazy. Najprv odviaze$ prvy povraz a kos sa
trochu nadvihne. Odvézujes druhy povraz a kos je nakloneny, odviaze$ treti
i §tvrty a balén sa pomaly dviha hore. Sleduje$ balén, ako leti vyssie a vyssie
a odnasa so sebou vsetky tvoje starosti, ktoré ta tazili. Balon leti stale vyssie
a koliSe sa zlava doprava, sprava dolava, podla vetra, ktory fuka. Balon odnasa
vietko, ¢oho si sa rozhodol zbavit a ty sa mozes citit [ahsi, pretoze ta zataz uz
mizne prec. Baldn je stale mensi a mensi. Moze$ sa zhlboka nadychnut a citit
vacsiu volnost. S vydychom vsetko odchadza pre¢. Balon vidi$ uz len ako malu
bodku, ktora sa pomaly uplne vytrati. Vsetko, ¢o ta tazilo je uz v nedohladne.
Kedykolvek bude$ potrebovat, mozes$ sa na toto miesto vratit, staci len zavriet
o¢i, predstavit si liku a baldn tu na teba bude cakat. Kedykolvek bude$ potre-
bovat, mdzes$ ho naplnit vietkym, ¢o ta trapi a poslat to pre¢. Zas sa mozes citit
volne a [ahko. Az sa budes citit pripraveny a uvolneny, mozes$ otvorit oci.

Vsimavy dych

Posad sa na stoli¢ku tak, aby sa tvoje nohy dotykali zeme a tvoj chrbat bol rov-
ny. Sed pohodlne, ale vzpriamene a s hlavou vzty¢enou. Ruky si opri o kolena,
nohy o podlahu, chodidla maj vedla seba. Teraz moze$ zatvorit o¢i. V$imni
si, ako sa pri dychani menia pocity v bruchu - s kazdym nadychom sa tvoja
brusna stena napina a zaokruhluje, s kazdym vydychom sa uvolnuje a klesa.



Pocas celého nadychu a vydychu sa

ststred na svoje pocity v bruchu. Ak je

ti to prijemnejsie, moze§ zamerat po-

zornost na iné miesto v tele, kde vnimas .ﬁ
pocity spojené s dychanim, napriklad

nosné dierky, hrudnik. Nesnaz sa svoje
dychanie nejako kontrolovat, ani me-
nit. Nechaj svoj dych, nech prirodzene
prichadza a zase odchadza, len ho po-
zoruj. Nechaj pocity vo svojom tele také
aké si, nemen ich, ani nehodnot. Tento
postoj modze$ preniest i na iné vnemy,
pocity, zazitky, ktoré sa objavuju v tvo-
jej mysli. Skor ¢i neskor si uvedomis, Ze 1.

sa ti myslienky zatulali a Ze nevenuje$ F )
pozornost dychaniu. Zistis, ze mysli$

na nieco, ¢o sa stalo, alebo na nieco,

¢o by sa mohlo, alebo malo stat, Ze sa

ti v mysli vynorili spomienky alebo

plany. Je to iplne v poriadku, tak nasa mysel funguje. Vzdy, ked sa tvoja mysel
zatula, len si to uvedom a prenes svoju pozornost opit na svoj dych a pocity
v tele spojené s dychanim.

Denne sta¢i 10-15 mindt takéhoto cvicenia, ked sa ststredime na svoj dych,
zastavime sa a myslienky sa nesnazime vymazat. Nechame ich len nenasil-
ne odist ked pridu tym, Ze vratime nasu pozornost naspit k dychu. Mozes si
napriklad kazdy vecer nastavit budik, ktory ti odmeria dobu, pocas ktorej sa
chce$ tomuto vedomému dychaniu venovat. Mozes zacat napriklad na 5 minatach
a postupom Casu tento ¢as predlzif. Na zaciatku to moze byt naro¢né, alebo
nuda, ale po case zistis, Ze je to stale lahsie a prijemnejsie, trénuje$ tym svoju
mysel, oddychnes si, uvolnis sa a bude$ sa na tu len svoju chvilu kazdy den tesit.

Miriam Hlavatd

Sken — postupna kontrola vlastného tela

Pohodlne sa posad na stoli¢ku, alebo si lahni. Zatvor o¢i a prenes pozornost na
svoj dych. Chvilu vnimaj, ako sa tvoj hrudnik s nadychom dviha a s vydychom
klesa. Vnimaj, ako dych prirodzene plynie. VSimni si, v akej pozicii je teraz
tvoje telo. Vnimaj, kde a ako sa telo dotyka zeme ¢i inej opory. Teraz pre-
sun pozornost k pravému chodidlu. Vnimaj dotyky na kozi, pocity vo vnutri
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chodidla. V$imni si, ¢i v chodidle citi$ nejaké napdtie, ak ano, nesnaz sa ho
uvolnit, len sleduj, ako sa meni. Pozoruj tymto spésobom i dalsie casti tela,
venuj kazdej ¢asti chvilu ¢asu, aby si si v§imol dotyk na kozi, pocity vo vnutri
a napdtie. Napitie sa nesnaz uvolnit, len sleduj, ako sa meni. Mo6ze$ do miesta
napdtia vniest svoj dych a napitie predychat. Teraz presun pozornost k svojmu
pravému lytku, pravému kolenu, pravému stehnu, pravému bedrovému kibu.
Presun pozornost k lavému chodidlu, favému lytku, lavému kolenu, lavému
bedrovému kibu. Zameraj sa na oblast bokov, oblast brucha, hrudnika, ramien.
Presun pozornost k pravej dlani, pravému predlaktiu, pravej pazi. Zameraj
sa na lavu dlan, lavé predlaktie, lavil pazu. Presun pozornost ku krku a siji,
k zadnej ¢asti hlavy, celu, oblasti okolo oc¢i, okolo ust. VSimni si, ako sa telo
nadychuje a vydychuje. Ak si v niektorej Casti tela citil va¢sie napatie, mozes na
toto miesto presunut svoju pozornost a chvilu ho predychat a vnimat, ako sa
napitie meni, ako sa uvolnuje. Az sa budes citit pripraveny, mozes otvorit oci.

Zdroj: Katefina Paclikova
Preklad ¢lanku z ceského jazyka: Elena Vrdblova

Mdria Kvetanovd, Impulz ZPMP v PetrZalke



Mgr. Hana Rybnikdrovd

Reumatické ochorenia ovplyviuji nielen osobu, ktora nou trpi, ale spolu s niou
i jej rodinu a okolie. Napriek tomu, Ze veda pokrocila a prichadzaju stale G¢in-
nejsie liecebné metody, reumatické ochorenia st va¢Sinou chronické.

Medzi pacientmi stale rastie zaujem o informacie o jednotlivych ochoreniach
a o moznostiach ich liecby. Informacny deficit pocitujeme prave v socidlnej
oblasti zameranej na pomoc rodinam, kde niektorému z jej ¢lenov bolo diag-
nostikované reumatické ochorenie. Préve preto sme sa rozhodli spracovat ttto
oblast. Skumali sme kazdodennd realitu nielen osoby trpiacej reumou, ale i jej
rodiny. Podla nas je velmi dolezité zamerat sa pri tejto téme nielen na reumati-
ka, ako pacienta, ale i ako na ¢lena rodiny.

Stretavame sa i s mylnymi informaciami, ako napriklad, Ze ¢lovek, ktory trpi
reumatickym ochorenim je ¢lovek v seniorskom veku. I preto sme si vybrali
dve najcastejsie sa vyskytujice reumatické ochorenia - reumatoidna artriti-
du a juvenilnu idiopaticku artritidu, ktoré sa diagnostikuju u deti (JIA) alebo
v produktivnom veku (RA).

Osoba trpiaca reumatickym ochorenim podstupuje naro¢nu liecbu. Byva vy-
stavena dlhodobému liecebnému cyklu, ktory je spojeny s fyzicky, psychicky
i finan¢ne naro¢nymi situdciami. Reumatické ochorenia vyrazne ovplyviuju
kazdodenné ¢innosti osoby, ktora nimi trpi a niekedy potrebuje v tychto akti-
vitach pomoc inej osoby.

Zakladnym cielom nasho vyskumu bolo zistit, aka je Zivotna realita osoby tr-
piacej reumatizmom a jej rodiny. Vyskumom sme zistili, ako sa pacientovi zme-
nil zivot potom, ako mu bolo diagnostikované reumatické ochorenie, ako sa na
novovzniknutu situaciu adaptoval. Zistovali sme, ako tato situacia ovplyvnila
jeho rodinu a jej kazdodenné fungovanie. Ukazalo sa, Ze reumatik potrebuje
pomoc pri niektorych dennych ¢innostiach, dolezité je aké ma vztahy vo svojej
rodine a tiez ako ho rodina podporuje k samostatnosti. Zistovali sme i to, ako
rodina i pacient ziskali informacie o reume, 0 moznej pomoci a podpore.

V nasom vyskume sme skiumali dve vyskumné vzorky. Prvou z nich boli osoby
trpiace reumatickym ochorenim (pacienti s JIA alebo RA). Druhou boli rodin-
ni prislusnici, Zijuci v spolo¢nej domdcnosti s ¢lenom rodiny, ktory trpi JIA
alebo RA.

Vekovo sme osoby trpiace reumatickym ochorenim ¢i uz RA alebo JIA ohrani-
¢ili spodnou hranicou od 15 rokov. Pri rodinnych prislusnikoch sme $pecifiko-
vali spodnt hranicu 18 rokov. Spolupracovali sme s Ligou proti reumatizmu na
Slovensku a s Klubom Kibik.

Vysledky zberu dat od 0sdb s reumatickym ochorenim

Participanti v nagom vyskume uviedli, ze v ich Zivote nastali vyrazné nega-
tivne zmeny a tieZ to, ¢o vSetko museli obetovat prave kvoli ochoreniu. Ako
prvym dosledkom, ktory udavali respondenti je pohyb, ktory je pri nami vybra-
nych reumatickych ochoreniach obmedzeny ako prvy. Museli sa vzdat r6znych
$portovych aktivit vo volnom case alebo v ramci $kolského vyucovania, ¢o tiez
podla nich ovplyvnovalo ich priatelstva a spolo¢enské aktivity. Respondenti sa
Casto citia na niekoho odkazani a potrebu pomoci inej osoby pocituji najma
pri cestovani. Dalsou obmedzujiicou zmenou v zivote su hospitalizacie, zdlhava
anaroc¢na liecba a casté rehabilitacie.

Po diagnostikovani choroby a pocas lie¢by pocitovali zvysenud psychicku zataz,
ktora sa odrazala i na najblizsej rodine. Rodinu v§ak povazuju za svoje Gtocisko
a oporu. Tiez uvadzali, Ze sa im zmenil rebric¢ek priorit a hodnoét. Popisovali
i nutnost tzv. ,,prvého kroku®, ktory museli urobit, aby sa komunika¢né a iné
bariéry s ich okolim prelomili, pretoze zistili, Ze okolie nevie, ako sa k nim ma
spravat, alebo ako ich oslovit.

Najcastejsie im poradil lekdr, reumatolég, neskor hladali informacie na interne-
te a medzi reumatikmi. Ako uvadzaju respondenti, prave medzi reumatickymi
pacientmi si nasli ¢asto blizkych priatelov a ziskané informacie si zacali navza-
jom vymienat pri hospitalizaciach alebo v pacientskych organizaciach.
Respondenti popisovali tiezZ zmeny v rodine a domacnosti. Museli riesit rodinné
krizy, pripadne vedia o inych rodinach, kde ich museli riesit. TaktieZ sa vyjadrovali
o nutnosti Upravy rodinného prostredia, a to o bezbariérovej iprave bytu, pripad-
ne okolitych vonkajsich priestorov, o im pomaha byt samostatnejsimi. Poslednym
vyraznym dopadom reumatického ochorenia, ktory uvadzali, je finan¢na zataz pre
rodinu, ktord sa prejavila najma pri ochoreni zivitela rodiny, ktory nemdze dalej
pracovat, pripadne ak sa jeden z rodi¢ov zac¢ne starat o svoje dieta v domacnosti.
V oboch pripadoch to ovplyviuje finanéna istotu celej rodiny.



Vysledky zberu dat od rodinnych prislusnikov

osoby s reumatickym ochorenim

Participanti druhej skupiny popisovali finan¢nu zétaz spojend s reumatickym
ochorenim ¢lena rodiny. Na zaklade vyskumu sme zistili, Ze respondenti musia
byt ¢lenovi rodiny s reumou ndpomocni v mnozstve aktivit, pri beznych a kaz-
dodennych ¢innostiach. Najviac participanti rozpravali o pomoci pri cestovani
o tzv. “tlohe $oféra”. Vacsina uvadzala, Ze sa s reumatickym ochorenim pred-
tym nestretli a nevedeli, kde majt hladat informacie, ako sa vyrovnat s reuma-
tickym ochorenim v rodine a ¢asto pocitovali zvySenu psychicku zataz. Niektori
sa vyrovnavali s ochorenim svojho ¢lena rodiny tym, ze si to nepripustali, do-
slova ho popierali, ako by neexistovalo. Pomoc v tejto tazkej zivotnej situacif
hladali najmd medzi pacientmi a vyzdvihovali pacientske organizacie, ktoré
v spolupraci s lekarmi $iria odborné informacie v spolo¢nosti. Informacie o re-
umatickom ochoreni svojho ¢lena rodiny ziskali najma u lekarov a v pacient-
skych organizaciach. Popisovali potrebu filtrovania a overovania si informacii
z internetovych zdrojov.

Participanti opisovali tiez nutnost prehodnocovat, planovat a prisposobovat
vsetky spolo¢né rodinné aktivity potrebam clena s reumatickym ochorenim.
Niektorych spolo¢nych aktivit, najmé tych $portovych, sa museli ako rodina
uplne vzdat, iné vynechat aspon do obdobia nastupu remisie.

Participanti popisovali tiez potrebu dopomdct svojmu ¢lenovi k samostatnos-
ti odstranenim nielen fyzickych bariér, ale tiez psychickou podporou, ktord je
podla ich vypovedi obojstranna.

Reumatické ochorenie je dlhodobé, postihuje najma kiby. Nésledkom toho je
obmedzeny a velmi bolestivy kazdy pohyb. Nasledkom neschopnosti pohybu
koncatin je negativne ovplyvneny Zivot pacienta a jeho samostatnost. U reuma-
tika nasleduje dlhodoba liecba s mnozstvom nepriaznivych u¢inkov, pretoze
lie¢ba reumatickych ochoreni je velmi individudlna. V tazsich $tadidch posko-
denia je nutna i operacia a vymena kibov. Tieto dopady vplyvaju na viaceré
oblasti zivota a nasledne zhorsuja kvalitu ich Zivota.

Zistili sme, ze reumatoidna artritida alebo juvenilna idiopaticka artritida maja
vyrazny dopad nielen na Zivot reumatika, ale i na jeho rodinu. Tento dopad
ovplyvnuje okrem zdravotného stavu a fyzickej vykonnosti i psychickd stranku
oboch skupin. Ochorenie vplyva aj na finan¢nu situaciu ¢loveka trpiaceho re-
umatizmom, ako aj jeho rodiny. Zistili sme, ze s finanénym zatazenim rodiny
stvisi i bezbariérovost bytovych priestorov, moznost samostatnosti i zavislosti

od rodinnych opatrovatelov, ¢i asistentov. Z vyskumu vyplynulo, Ze reumatické
ochorenie ovplyvnuje i vztahy v ramci rodiny, medzi priatelmi a okolim reu-
matika. Zistili sme, Ze reumatici ¢asto musia urobit prvy krok v komunikacii
s okolim, aby tak odstranili komunikac¢né bariéry. Tieto rozpaky okolia mozu
mat vela pri¢in, je to hlavne vonkajsi prejav reumatického ochorenia a malo
dostupnych informacii o nom.

Je dolezité vcas poskytnut potrebné informacie dotknutym osobam, ale preven-
tivne aj verejnosti. Poskytovanie poradenstva a podpory pre jednotlivca i ro-
diny vyrazne supluju pacientske organizacie. Aj vdaka osvete sa mnohé zme-
nilo. V praxi stale chyba komplexnejsia socialna a psychologicka starostlivost,
podpora v tazkych zivotnych situaciach, nasmerovanie a pomoc pri vybavo-
vani finan¢nej podpory, kompenzacii
a zdravotnickych pomocok na uradoch.
Laik v tejto oblasti stile nerozoznava
kompetencie niektorych institucii. Ne-
vedia, Ze na urade prace ich usmernia
len v oblasti kompenzacii tazkého zdra-
votného postihnutia a napriklad v Soc-
ialnej poistovni len v oblasti invalidity.

Vela dokaze pomdct hlavne fudsky pri-
stup a samotna vdla pomdhat. Verime,
ze Tudia postihnuti reumatickym ocho-
renim spolu so svojimi rodinami si tto
pozornost a naslednti pomoc plne za-
sluzia. Priali by sme si, aby v buducnosti
bola dostupnejsia i sluzba centier soci-
alno-psychologickej pomoci a podpory,
ktorych by malo postupne pribudat.

Zdroj:

Rybnikdrovd, H.: Zivotnd realita clo-
veka trpiaceho reumatizmom a clenov
jeho rodiny. diplomovd prica. Trnava.
Fakulta zdravotnictva a socidlnej prdce,
Trnavskd univerzita v Trnave. 2017. 96 s.

Miriam Hlavatd



Vzdelanie a nasledne dobreé
zamestnanie prinasaju cloveku
najvacsi osoh a uspokojenie

Mgr. Jana Dobsovicovd Cerndkovd

Z hladiska vyznamu a podielu na socializa¢nom procese patri $kola k naj-
vyznamnej$im socializaénym c¢initefom pre dieta. Uskuto¢nuje sa v nej “se-
kunddrna socializacia”, ktora nadvazuje na “primdrnu socializdciu” v rodine.
Ci uz ¢lovek zije so zdravotnym postihnutim (ZP) alebo tazkym zdravotnym
postihnutim (TZP) od narodenia, alebo sa s chorobou musi vyrovnat v mla-
dom ¢i neskorS§om veku, vzdy potrebuje hlavne ¢im skor zacat fungovat ¢o
najviac samostatne. Tak dobre a kvalitne, ako sa len da. A toto je eSte stale
dost vyrazny problém.

Podla verejne pristupnych $tatistik u nas pracuje len tretina Iudi s postihnutim,
kym priemerne v Eurépskej unii pracuje priblizne polovica udi so zdravotnym
znevyhodnenim. Nie je predsa unosné, aby si uz mladi [udia zvykali na mys3-
lienku, Ze ich buducnost bude zavisla od nejakej penaznej davky, ¢i prispevku
od $tatu. Samozrejme s vynimkou, kedy je

postihnutie tak vazne, ze Ziadne pracov-

né uplatnenie osoby s TZP nepripada do

uvahy. Vtedy je tu $tat a komunity, ktoré 4

musia zabezpecit porovnatelnu kvalitu [l
zivota osobe s TZP. No pokial je to moz- =

né, uz v detstve treba malych pacientov #

L)

pripravovat na to, ze napriek ochoreniu e * _#p 0
budt moct pracovat v takej oblasti, ktora

im umozni vyuzit ich fyzicky i psychic-

ky potenciél. Ulohou §tatu a spolo¢nosti -

je umoznit a zabezp¢it osobdm s TZP na

trhu prace pracovné pozicie, ktoré budu
dostupné a schopné aj osoby s TZP dos- e

tojne finan¢ne ohodnotit a zabezpedit.

Klaudika Hronskd

V idedlnom pripade im bude ich praca robit radost a davat zmysel do Zivota.
Rovnako treba omnoho vyraznejsie zlepsit pristup k informdciam a vzdelaniu,
aby Iudia so ZP & TZP boli na trhu prace viac konkurencieschopni. Zasadny
problém vidime aj v bariérovosti prostredia, dopravy, priestorov verejnych in-
Stitucii. A samozrejme su tu aj legislativne bariéry, ktoré je mozné riesit jedine
na urovni Ndrodnej rady SR.

Ako zacat pri vzdelavani a socializacii dietata so zdravotnym problémom?
Skolka, skola a volno-casové aktivity, krazky s prvé z moznosti, kde sa deti
stretavaju s inymi detmi a dospelymi fudmi, ako su ucitelia, tréneri, veduci
krazkov. Tychto véetkych treba pripravit na mozné komplikacie skor, ako die-
ta zacne mat v kolektive redlne problémy, pretoze jeho zdravotné problémy si
za¢nu vyzadovat urcitu pozornost. Prevencia aj v tejto oblasti je najsetrnejsia
a najlacnejsia moznost, ako mladého ¢loveka uchranit pred zbyto¢nymi problé-
mami pri zaradeni sa do $kolského, ¢i neskor pracovného procesu.

Rodicia, nezabudnite, ani sa neobavajte:
« vysvetlit ucitelovi, ako sa dieta reumatik citi, Ze moze byt unavené alebo bolavé
« ak je to nevyhnutné, dohodnite s uc¢itelom ¢as a miesto podavania lieku
« poziadajte ucitela, aby vysvetlil spoluziakom, ze dieta je reumatik
a ¢o to znamend
« reumatik modze v primeranej miere vsetko,
av$ak musi vediet ¢o mu mdze ublizit
« nesmie citit izolovanost v §kole, medzi kamaratmi a v kolektive
« ucitel by nemal pripustit, aby dieta svoje ochorenie zneuzivalo
« dieta automaticky nemusi a nema byt oslobodené od telocviku,
moze primerane Sportovat ako ostatné deti

Ucitel musi byt pripraveny nato, ze na malého/mladého reumatika je potrebné
klast primerané naroky, ale inak sa s nim ma zaobchddzat tak ako s ostatnymi
$tudentmi. Uc¢itel by mal o tazkostiach dietata a o potrebe $pecidlneho pristupu
k nemu informovat i ostatnych ¢lenov ucitelského kolektivu.

V ur¢itych (uz pomerne ojedinelych) pripadoch je dieta reumatik podla zakona
¢. 447/2008 Z. z. povazované za fyzicku osobu s tazkym zdravotnym postihnu-
tim s mierou funkénej poruchy nad 70 %. Vtedy si vyzaduje zvlastnu pozornost
aj vzhladom na architektonické bariéry v skole.



Socialne aspekty $kolského prostredia

Skolsky Zivot Ziaka ovplyviuju faktory $kolského prostredia. Prostredie v $kole
je vSetko od velkosti $koly, jej vybavenia, Struktudry Ziakov, veku a poctu ziakov.
St to i vztahy medzi ziakmi a ucitemi, vztahy medzi Ziakmi navzajom, ...az po
socidlne a organizac¢né zazemie $koly.

Obdobie skolského detstva zacina vstupom do skoly a konc¢i zaciatkom puberty.
Pre vstup dietata do $koly je najvhodnejsi vek Sest a pol roka. Deti s JIA zvycajne
nepotrebuju odklad nastupu do $koly. V pripadoch, ze takyto odklad je potreb-
ny, postupuje sa individualnym postdenim o$etrujuceho lekara a psycholéga.
Pri vstupe do skoly sa od dietata o¢akava, ze pri pedagogicko-psychologickom
vySetreni splni kritéria Skolskej zrelosti.

Vstupom do s$koly sa zasadne meni celkovy spdsob Zivota dietata. Prechadza
do iného rezimu s povinnostami. Hrova ¢innost ustupuje do pozadia, hlavnou
¢innostou sa stava ucenie. Ziak sa musi prispdsobit poziadavkdm skoly. U¢itel je
nova autorita, preto predovsetkym na nom spociva zodpovednost, aby usmernil
spravanie ziakov.

U dietata na zaciatku Skolskej dochddzky moézu nastat problémy adapticie
na $kolské podmienky. Vstup do $koly je vyznamny medznik v Zivote dieta-
ta. Reakcie deti na $kolu su rozne. Do skoly vSak prichadzaju deti s roznymi
problémami. Deti s vyraznou telesnou slabostou, alebo postihnuté réznymi
chorobami si vyzaduju zvlastny pristup ucitela, ale niekedy aj Skoly, vratane
prisposobenia prostredia v zmysle odstranenia architektonickych bariér. V mi-
moriadne tazkych pripadoch sa dietatu umozni individualny vzdelavaci plan.
V bezperspektivnych pripadoch sa dieta od povinnej skolskej dochadzky oslo-
bodzuje. No to sa netyka deti s JIA.
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Lukdas Hyross

Zakladné podmienky vzdelavania Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim

v beznych triedach zakladnych §kdl (integrované vzdelavanie)

Ak je zdravotné znevyhodnenie Ziaka takého charakteru, Ze je mu potrebné vy-

tvorit $pecialne podmienky na vzdelavanie, takyto ziak ma $pecialne vychov-

no-vzdelavacie potreby a musi byt na skole evidovany ako Ziak so $pecidlnymi
vychovno-vzdeldvacimi potrebami, za podmienky stihlasu jeho zdkonného za-
stupcu.

Potvrdenie o tom, ze ziak ma $pecialne vychovno-vzdelavacie potreby vydava

podla kompetencii $kolské zariadenie vychovného poradenstva a prevencie na

zaklade odborného vysetrenia.

« Ziak, ktory mé $pecilne vychovno-vzdelévacie potreby, musi mat vypracova-
ny individudlny vychovno-vzdelavaci program. Individudlny vychovno-vzde-
lavaci program vypracovava $kola spolo¢ne so $kolskym zariadenim vychov-
ného poradenstva a prevencie podla kompetencii.

« Ziak mdze mat Specidlne vychovno-vzdelavacie potreby pocas celého vzde-
lavacieho cyklu alebo len pocas limitovaného obdobia, ¢o sa posudzuje na
zaklade vysledkov odborného vysetrenia $kolského zariadenia vychovného
poradenstva a prevencie.

« Ziak so $pecidlnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami, ktory sa vzdeldva
v beznej triede strednej $koly, musi mat zabezpecené odborné persondlne, ma-
teridlne, priestorové a organiza¢né podmienky v rozsahu a kvalite zodpoveda-
jucej jeho individualnym potrebam.

« Riaditel 8koly je povinny pri vychove a vzdelavani takéhoto ziaka zabezpecit
systematicku spolupracu skoly so $kolskym zariadenim vychovného poraden-
stva a prevencie. Podla potreby moze skola spolupracovat aj so $pecialnou sko-
lou.

« Individualny vychovno-vzdelavaci program je sicastou povinnej dokumenta-
cie ziaka so $pecialnymi vychovno-vzdelavacimi potrebami, individualne in-
tegrovaného v beznej triede strednej skoly. Je to dokument, ktorého ti¢elom je
planovanie vzdelavania ziaka podla jeho $pecialnych vychovno-vzdelavacich
potrieb.

Individualny vychovno-vzdelavaci program obsahuje:

« zdkladné informacie o ziakovi a vplyve jeho diagnézy na vychovno-vzdelavaci
proces

« poziadavky na upravu prostredia skoly a triedy

« modifikdciu u¢ebného planu a u¢ebnych osnov



Lucka Hyrossova

« aplikdciu Specialnych vzdelavacich postupov

« $pecifické postupy hodnotenia u¢ebnych vysledkov ziaka

« $pecifikd organizacie a foriem vzdeldvania

« poziadavky na zabezpecenie kompenzaénych pomocok a Specialnych uceb-
nych pomdcok

« zabezpecenie servisu odbornikov - $pecidlneho pedagoga, liecebného peda-
goga, psycholdga, logopéda a inych

Zdroj:
http://www.statpedu.sk/clanky/statny-vzdelavaci-program-svp-pre-gymna-
zia-vychova-vzdelavanie-ziakov-so-svvp/vzdelavanie/

Uloha pedagéga

Pri adaptacii dietata na skolské podmienky hra mimoriadnu tlohu uditel. Po-
sobenie ucitela moze na jednej strane zarucovat uspesnost a efektivnost pro-
cesu adaptacie dietata, ale na druhej strane moze ucitel demotivovat pozitivny
vztah dietata ku skole. Ucitel musi pocitat so skuto¢nostou, Ze medzi detmi st
velké individualne rozdiely v povahovych rysoch, v stupni doposial osvojenych
vedomosti, v tempe a kvalite schopnosti ucit sa, v rozumovych schopnostiach,
atd. Pri organizovani vyucovacieho procesu sa tieto skuto¢nosti maju odrazit
v individualnom, diferencovanom pristupe ku kazdému ziakovi. Ak je v triede
ziak s tazkym zdravotnym postihnutim alebo chronickym ochorenim, je na
ucitelovi, aby mu pomohol pri adapticii v triede. Je vyhodou, ak si najde ¢as
a problém vysvetli — priblizi aj spoluziakom dieta s JIA. Informacie ucitelovi
poskytnu rodicia dietata s JIA, alebo si dostupné informacie aj sam nastuduje.
Je to velmi dolezity moment, ktory moze pozitivne ¢i negativne ovplyvnit celd
$kolsku dochadzku a prijatie Ziaka s JIA kolektivom v triede.

Socialne aspekty mimoskolskych a volno-¢asovych aktivit deti
Volno-c¢asové aktivity a véeobecne volny ¢as mozeme chépat ako opak povin-
nosti ¢i nutnej prace. Patria sem najmilsie aktivity, ktoré ma dieta najradsej
a zvycajne si ich aj samo vyberd. Idealne pre dieta s JIA je, ked si moze vybrat
svoju aktivitu podla toho, aby ju ani ochorenie nelimitovalo. Mal by to byt ¢as
na odpocinok, rekredciu, zaujmovu ¢innost, zabavu.

Volny ¢as prinasa ¢loveku zvlastny prospech, uspokojenie, radost. Vyrazne pri-
spieva ku kvalite Zivota. Tu plati, Ze prvé skusenosti s vyuzivanim volného ¢asu
ziskavame v rodine. Od svojich rodi¢ov preberame vzory spravania sa, u¢ime sa
zit urc¢itym spdsobom, napodobnujeme ich zivotny $tyl.

Neskor, v obdobi adolescencie, sa stavaji ddlezitym vychovnym ¢initelom prave
rovesnicke skupiny. Vyznamny vplyv na volny ¢as maju hromadné informacéné
prostriedky a informacné technolégie, ¢o deti a mladez do velkej miery nie pra-
ve najvhodnejsie ovplyviuje.

Nearchitektonické bariéry, na ktoré zdra-
votne postihnuti najcastejsie narazaja

Vdaka novym moznostiam liecby, ale aj
akym-takym prilezitostiam uplatnenia sa
na trhu prace zistujeme nové bariéry a prob-
lémy, ktoré vznikaju u ludi s reumou (resp.
u 0s6b s tazkym zdravotnym postihnutim).
Pre zamestnané osoby s TZP nastava prob-
1ém vtedy, ak o Cosi lepsie zarabaju a ich pri-
jem prekroci 3-nasobok Zivotného minima.
Vtedy zamestnanec pride o prispevok napr.
na osobnu asistenciu, respektive o iné kom-
penzacie. Je to nedomyslené, nespravodlivé
a hrubo demotivujtce. Clovek, ktory pracu-
je, svoju pracu bez problémov zvlada, ale po-
trebuje asistenta na cestu do prace a z prace,
dostava sa do bludného kruhu. Zatial plat-
na legislativa dostava Iudi s postihnutim do
pasce, pripadne ich nuti sediet doma a ne-
pracovat vobec. Toto povazujeme za nutné
upravit tak, aby zakony nediskriminovali
aktivnych Iudi s postihnutim kratenim ¢i

Miriam Hlavatd



odnatim pre nich tak potrebného prispevku alebo kompenzacie. Inak sa v procese
integrécie a zapocatého skvalitfiovania zivota udi s TZP vratime spit, ¢o nemoze
byt zdmerom Ziadnej zainteresovanej strany a uz vobec nie mladych fudi s TZP.

Snahou LPRe - Klubu Kibik je dlhodobo - uz od vzniku SMR - zlepsit pri-
stup mladych pacientov s reumatickymi chorobami k informaciam, vzdelava-
niu, k praci, aby sa zlepsila doprava a odstranili priestorové, architektonické,
ale i fudské bariéry. Ak ¢lovek studuje a pracuje, je aj socidlne zacleneny - eko-
nomicky aktivny. Okrem toho, ze sa stretava s ludmi, buduje si vztahy a nieco
vytvara a robi. Ale tiez plati dane, odvody, viac kupuje, spotrebuje, zamestna-
va seba, ¢i dokonca druhych. Jednoducho - do spolo¢nosti prispieva roznymi
sposobmi. Clovek bez zamestnania a vzdelania sa zasa naopak stédva postupne
stale viac zavislym na druhych. Jeho socidlne a pracovné navyky klesaju, ¢asto
prichadza depresia, ¢i pocit zbyto¢nosti a marnosti. Takéto nastavenie potrebu-
jeme v nasej spolo¢nosti zmenit. Mozno to vyznie paradoxne, ale snahou nasho
i podobnych zdruzeni je, aby sa osoby so zdravotnym postihnutim ¢o najviac
emancipovali, boli sebestacni a ¢o najmenej odkazani na $tat. Ved byt sebestac-
ny a mat nezavisly zivot je pre kazdého jednotlivca ddlezitou Zivotnou potrebou!
Je sice pozitivne, Ze sa zvy$ilo zivotné minimum a s nim aj prispevky a kompen-

zacie. Lenze to, Ze sa zvys$ilo o nieco vyse eura, je skor administrativna kompli-
kacia, ako nieco, ¢o moze naozaj pomoct. Ak sa totiz nejaky prispevok pocita
ako niekolko percent zo zZivotného minima, zvysenie je mizivé.

Od 1. jula 2017 stat zvysi hranicu Zivotného minima pre jednu plnolett osobu
z teraj$ich 198,09 na 200,10 eura. Stalo sa tak az po $tyroch rokoch.

Dalgia spolo¢ne posudzovana plnoletd osoba bude mat zivotné minimum vo
vyske 139,57 eura (v sucasnosti je to 138,19 eura). Na nezaopatrené dieta alebo
zaopatrené neplnoleté dieta bude Zivotné minimum v celkovej vyske 91,32 eura
(do konca juna je tato davka vo vyske 90,42 eura).

Na zivotné minimum je viazanych 17 statnych socialnych davok. Automaticky
preto (ne)pocitime zvysenie peniaznych prispevkov aj z tohto zdroja.

Casté je poskytovanie petiazného prispevku na osobnt asistenciu. Ten sa po-
skytuje za pomoc fyzickej osobe s TZP pri stanovenych ¢innostiach, ktord vy-
konava osobny asistent. Rozsah osobnej asistencie sa urcuje podla zoznamu
¢innosti, ktoré si nemoze postihnutd osoba vykondvat sama. A tiez podla poctu
hodin, ktoré su potrebné na ich vykonavanie. Pocet hodin osobnej asistencie
sa urcuje na obdobie kalendarneho roka a je najviac 7 300 hodin ro¢ne. Vyska
tohto prispevku je v sicasnosti 2,76 eura za hodinu asistencie a zvysi sa o dva
centy na 2,78 eura. Toto zvysenie penaznych prispevkov o dva centy je najnizsie
zo vsetkych tprav. Jeho celkova vyska vsak bude zavisld od mesa¢ného pocétu
hodin osobnej asistencie.

Upravi sa napriklad aj vyska daru nerdtajica sa do prijmu TZP osoby (na 2
401,20 eura) ¢i ochrana zostatku prijmu fyzickej osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim (na 340,17 eura).

Prispevok stvisiaci s hygienou alebo s opotrebovanim $atstva, bielizne, obuvi
a bytového zariadenia sa zvysi z 18,39 na 18,57 eura. Zvysi sa aj peniazny prispe-
vok urceny na kompenzaciu zvysenych vydavkov suvisiacich so zabezpecenim
prevadzky osobného motorového vozidla. Prispevok sluzi na zmiernenie do-
sledkov pravidelnych zvysenych vydavkov. Ide hlavne o kiipu pohonnych latok.
Od 1. jula sa tento prispevok zvysi z 33,10 na 33,43 eura.

Zvysenie penaznych prispevkov zaznamename aj pri inych davkach. Zvy-
$i sa napriklad prispevok na opatrovanie, ktory bol minuloro¢nou novelou
stanoveny na 247,61 eura. Tato jeho zakladna suma sa zvysi na 250,12 eura.
Pri opatrovani dvoch alebo viacerych 0sob s TZP sa kompenzaény prispevok
upravi z 321,11 na 324,16 eura. Pri opatrovani jednej osoby, ktora je viac ako
20 hodin tyzdenne v zariadeni socialnych sluzieb sa prispevok zmeni z 221,89
na 224,13 eura.



Financovanie asistentov ucitela

Narodnd rada SR 20. juna 2017 schvalila novelu zdkona ¢. 597/2003 Z.z. o finan-
covani zakladnych §kdl, strednych $kol a $kolskych zariadeni. V Zbierke zako-
nov ju ndjdete pod ¢islom 182/2017. Zdkonom sa okrem iného v § 4a spresnuje
poskytovanie finan¢nych prostriedkov na asistenta ucitela. Asistenti ucitela po-
mahaju ziakom so zdravotnym znevyhodnenim prekonavat bariéry vyplyvaja-
ce z ich zdravotného znevyhodnenia.

Ministerstvo $kolstva moze pridelit z kapitoly ministerstva skolstva a z kapitoly
ministerstva vnutra na ziadost zriadovatela verejnej $koly finan¢né prostriedky
na osobné naklady asistentov ucitela pre Ziakov so zdravotnym znevyhodne-
nim.

Ziadost zriadovatela o pridelenie finanénych prostriedkov na osobné ndklady
asistentov ucitela pre Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim obsahuje najmii:
a) pocet ziakov so zdravotnym znevyhodnenim

b) druh, stupen a mieru postihnutia Ziakov

¢) pocet asistentov ucitela pre ziakov so zdravotnym znevyhodnenim,

pre ktorych sa pozaduju finan¢né prostriedky

Ziadost na novy $kolsky rok predkladd zriadovatel ministerstvu kolstva pro-
strednictvom prislusného okresného uradu v sidle kraja najneskor do 31. maja
prislusného kalendarneho roka.

Ministerstvo $kolstva prideluje zriadovatelovi verejnej skoly financné pro-
striedky na osobné ndklady asistentov ucitela pre Ziakov so zdravotnym zne-
vyhodnenim podla:

a) poctu ziakov so zdravotnym znevyhodnenim

b) druhu, stupna a miery postihnutia Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim
¢) skutoc¢nosti, ¢i boli zriadovatelovi $koly pridelené finan¢né prostriedky
v predchadzajucom kalenddrnom roku

d) bariér, ktoré ziak nedokaze prekonat bez pomoci z dévodu zdravotného zne-
vyhodnenia; za bariéry sa povazuju najma dorozumievacie tazkosti, problémy
s orientaciou v priestore, stavebné prekazky a neschopnost adaptacie

Ak asistent ucitela pre ziakov so zdravotnym znevyhodnenim skoncil ¢innost
v $kole pred uplynutim obdobia, na ktoré boli zriadovatelovi poskytnuté fi-
nancné prostriedky, zriadovatel skoly predlozi okresnému tradu v sidle kraja
ztctovanie poskytnutych finan¢nych prostriedkov do desiatich dni od skonce-
nia ¢innosti asistenta ucitela pre ziakov so zdravotnym znevyhodnenim v skole
a nevycerpané finan¢né prostriedky vrati.
Okresny urad v sidle kraja do piatich
dni od predlozenia ztG¢tovania zriado-
vatefom ozndmi ministerstvu $kolstva
navrh na pridelenie vratenych financ-
nych prostriedkov. Ministerstvo $kol-
stva prideli tieto finan¢né prostriedky
dalsiemu ziadatelovi.

Ministerstvo $kolstva kazdoro¢ne zve-
rejiiuje zoznam $kol a ich zriadovatelov,
ktorym boli pridelené finan¢né pro-
striedky na osobné naklady asisten-
tov ucitela pre Ziakov so zdravotnym
znevyhodnenim a vysku pridelenych
finan¢nych prostriedkov na svojom we-
bovom sidle najneskdr do 31. jula pris-

Miriam
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Mam rada zivot

Pribeh novo diagnostikovanej pacientky
Natdlia Gogovd

Ak by som sa mala stru¢ne charakterizo-
vat, povedala by som, Ze som mladé diev-
¢a, ktoré ma rado svoj zivot. Dakujemv
kazdy den za to, Ze ma pri sebe rodinu
a priatelov, s ktorymi vsetko zvlada.
Prednedavnom som oslavila svoje 19. na-
rodeniny, ukon¢ila som aj strednu $kolu,
presnejsie gymndzium. To povaZujem asi
za najvacsi uspech v tomto roku spolu
s tym, Ze som sa dostala na Vysoku $kolu
ekonomicku v Bratislave. Ekonomika ma vzdy bavila a na strednej som sa veno-
vala aj mimoskolskym aktivitdm, ktoré boli spojené prave s nou.

Odmalicka tancujem, uz ako dieta som chodievala na gymnastiku. Neskor som
zacala chodit do tane¢nej skupiny, ktora bola v naom meste. Tanec ma vzdy
naplnal. Vedela som nim vyjadrit to, ¢o mozno slovami nie. Desat rokov som
pravidelne viackrat do tyzdna trénovala. Cez sezénu som chodievala na sutaze.
Toto vsetko sa v§ak zmenilo na zaciatku roka 2017.

Prisli prvé bolesti. V tom obdobi, este ako 18-ro¢n4, sme sa cez zimu isli s nasi-
mi lyzovat do Tatier. Prvy den sme sa cely lyzovali. Pocasie nam vyslo, vsetko
by bolo super, az pokym ma vecer nezacal boliet bedrovy kib. Nevedela som
ani ist po schodoch. Pripisovali sme to lyZovaniu, takze som si z toho nerobila
tazkd hlavu.

Na druhy den bolesti presli, ale lyzovat som uz pre istotu nesla. Po navrate do-
mov sa vSetko vratilo do starych kolaji. Zabudla som, Ze ma nieco bolelo. Asi po
dvoch tyzdnoch vsak zacali dalsie bolesti. Raz to boli ramena, inokedy kolena
alebo zapistia, ale kedZe som aj cvicila, pravidelne trénovala, myslela som si, ze
som len presilend a stale som bolestiam nepripisovala nejaky zasadny vyznam.
Az kym nezacali byt také silné, Ze som kvodli nim nespavala. Budila som sa zo
spanku a rdno som sa nevedela postavit z postele. Vtedy som si uvedomila, ze
asi nie je vSetko v poriadku a rozhodla som sa na dva tyzdne tplne prestat tré-
novat aj cvic¢it. Ked sa vSak ani v tomto obdobi ni¢ nezmenilo, navstivila som

svoju obvodnu doktorku. Nebola som u nej asi dva roky, kedZe som nebyvala
vobec chora.

Pani doktorka mi spravila potrebné vysetrenia, zobrala mi krv. Spokojne som
isla domov. No taka spokojna som uz nebola potom, ako som dostala vysledky.
Obvodna pani doktorka mi odporucila vyhladat reumatoldga.

Dovtedy som si myslela, Ze reumu maja len stari ludia. Nechapala som, ¢o
sa deje a ako je mozné, ze ju mam prave ja. Mamina ma potom objednala na
reumatoldégiu do Puchova. Tam chodim doteraz. Presli asi dva mesiace, medzi-
¢asom som navstevovala reumatologicku v Puchove. Ni¢ sa nezmenilo, prave
naopak, bolesti stdle silneli, bolel ma denno-denne cely ¢lovek. Nastavili mi
liecbu, no pre mna bola asi prislaba. Bolesti som mavala stéle silné. Rano vstat
na nultd hodinu bol pre mna velky problém, nevedela som sa ani obliect. V §ko-
le som nevladala stuhnutymi rukami ani pisat. Neskor po $kole, s bolestami
v ramenach, laktoch a kolenach som isla na tréning. Bolo to velmi tazké.

V tom case som sa pripravovala na maturitu. S tym suvisiaci stres mi este viac
ublizoval. Neskor mi zase zmenili liecbu, no opét netspe$ne. Reumatologicka
ma objednala aj do Piestan do NURCH-u. Po dalgich

dvoch mesiacoch som tam isla na vysetrenie. Mys-

lela som si, Ze ked tak dlho ¢akam na vySetrenie,
ze mi tam kone¢ne skuto¢ne pomézu. Normal-
ne som sa tam tesila, lebo som stale mala velmi
silné bolesti. Ked som tam vsak prisla, zobra-
li mi krv, doktor mi predpisal len iné lieky

a odporucil pokracovat v lie¢be u re-
umatologicky v Puchove.

Po tolkych mesiacoch v bo-
lestiach som cakala viac, bola
som sklamana. Neviem ¢&i to
bolo len tym, Ze som mlada,
ale myslela som si, dufala, Ze sa
kone¢ne nie¢o vyrazne zmeni
k lepsiemu. Az po pol roku sa
podarilo nastavit u¢innu liec-

bu. DrZim sa stato¢ne, bolesti
sice mam, ale uz nie takeé silné.
Moje kamaratky od zaciat-
ku vedeli o mojich zdravotnych Palko Velicky



problémoch a bolestiach. Inak sa to asi ani nedalo, videli to aj samé, Ze sa nieco
so mnou deje. Vzdy ma podporili, rozveselili a oto¢ili sme to na “srandu”. To mi
asi pomahalo najviac.

Inym ludom, okrem svojich blizkych, nerada hovorim o vlastnych problémoch.
Nechcem, aby si o0 mne mysleli prave to, Ze som chora. Ked idem piatok vecer
von, myslim si, Ze by ani jeden ¢lovek nepovedal, Ze mdm reumu. Nechcem sa
Iutovat a ani nechcem, aby ma ostatni lutovali. Chcem aby ma poznali a vnimali
skor ako tu usmiatu babu, ktord md rada Zivot.

Aj teraz za tych osem mesiacov, ked som sa uz zmierila s tym, Ze mam reumu,
viem, Ze mozno budem mat bolesti do konca zivota, Ze sa moze kazdy den este
vsetko zhorsit. Ale jednoducho chcem verit, ze to tak nebude!

Prijala som teda fakt, Ze vSetko je tak ako ma byt. Tym sa riadim, asi som tt cho-
robu mala dostat prave ja. Snad som taka silna, aby som vsetky bolesti zvladla.
A ja to aj zvladnem, pre svoju rodinu a pre tych, ktori pri mne stoja. Ci uz je to
mamina, tato, krstna mama, babka alebo moj najlepsi brat, ktory je o dva roky
star$i, ale dal by mi vSetko. Neskuto¢ne ho milujem, ale aj moje kamaratky, ka-
maratov, ktori ked mi je najhorsie st tu a dodévaji mi silu a energiu.

Reuma je podla mna choroba, ktord nas v mnohych veciach obmedzi, hlavne
teda v pohybe. Pre mna ako tanec¢nicu, to bol velky problém. No neobmedzi nés
v tom, aby sme Zili svoj zivot tak, ¢i onak.

Mam velmi rada adrenalin. Toto leto som napriek vsetkému skocila tandemovy
zoskok z lietadla. Vsetko je to aj o tom, ako ¢lovek tuto nelahku vyzvu - Zivot
s reumou, pochopi. Treba sa s nou naucit Zit, a nie len nariekat a lutovat sa.
Keby som bola zdrava, asi by sa vela nezmenilo. V lete som bola v Bulharsku na
dovolenke s kamaratkami, ale aj na réznych festivaloch. Celé prazdniny som
skoro ani nebola doma. Reuma mi ale nedévala pokoj ani na cestach. Rano, ked
som sa zobudila s bolestami, aj tam som sa musela pomaly rozhybat - rozcvicit.
Samozrejme, vzdy a vSade musim uzivat lieky. Bez nich by to neslo. Vo svojej
hlave sa snazim nastavit si to tak, Ze mi je dobre. Samozrejme aj ja mam stavy,
kedy mi uz vsetko lezie na nervy a nemam silu. Vtedy mi pomozu rodina, pria-
telia a viera.

Svoju buducnost teraz vidim tak, Ze chcem dokoncit vysoku $kolu, zamestnat
sa, zalozit si rodinu a byt stastnd. Ked ma clovek pri sebe Iudi, ktori naozaj za to
stoja, ni¢ nepotrebuje. Vietky ostatné veci nie st az tak dolezité. Preto by som
sa e$te raz chcela podakovat hlavne svojej rodine a priatelom, lebo len vdaka
nim to tu ma celé vyznam a vietko je tak, ako ma byt. Ano, mdm rada zivot! :-)
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DVD - prakticka pomocka
na kazdodenné cvicenie
v domacom prostredi

Bolavé kiby nevyhnutne potrebujui pohyb, ktory ma byt rozmanity a bezpecny.
Ak kiby pretazujeme v jednom smere, doprajme im oddych a ¢astd zmenu po-
lohy. A nezabudajme na zdravy rozsah pohybu, ktory ndm umozni slobodne
a bezbolestne fungovat v kazdodennom Zivote. Nase kiby potrebujua dobrt vy-
zivu a pravidelny pohyb - cvicenie.

Ponukame pomdcku, ktora je pripravena kazdy den previest vas celou cviceb-
nou zostavou, tak ako ste sa to nau¢ili po¢as pobytu v NURCH-u. Objednajte si
na: dvd@mojareuma.sk
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Nas novy projekt LPRe SR “Pohnime sa s reumou!“, ma ambiciu stat sa dlho-
dobou a systematickou pohybovou aktivitou pre reumatikov, ale aj ich blizkych
- celt rodinu. M4 byt podporou pohybovych aktivit a zdravého zivotného stylu
pacientov s reumatickymi chorobami.

Projekt ,,Pohnime sa s reumou!“ poslizi na rozsirovanie kompetencii pacientov
tak, ze si pomocou aj tychto aktivit sformujt vztah k zdravému Zivotnému $tylu.
Naucte sa zodpovednosti za svoje zdravie, aktivne ho chrante a upevnuijte!
Prostrednictvom pravidelného cvicenia a Nordic Walking-u podporte svoj zau-
jem o pohybov aktivitu, telesnt zdatnost a pohybovi vykonnost.

Podporte a aktivne sa zapojte do iniciativy, kde sa pacienti s RO, ale aj ich
sympatizanti pokusia urobit ,,1 000 000 krokov pre reumatikov“ s projek-
tom ,,Pohnime sa s reumou!“ Nasou métou v roku 2017 je dosiahnut milion
krokov na podporu pacientov severskou chodzou s palickami NW.

Do projektu ,,Pohnime sa s reumou!®
sa zapoja cez seversku chodzu Nordic
Walking Stafetou uz od septembra aj
miestne pobocky a kluby LPRe SR. Aj
takto ndzorne dokazeme, aky dolezity je
pravidelny a zdravy pohyb pre pacien-
tov s reumatickymi ochoreniami, aby
sa predchadzalo trvalym poskodeniam
a stuhnutiu kibov. Projekt “Pohnime sa
s reumou!” bude pokracovat dlhodobo,
aj po oktobri 2017.

Miriam
Hlavata

Co je Nordic Walking?

Nordic Walking (NW) je technicky nenaro¢na pohybova aktivita, pri ktorej
dochadza ku koordinacii pohybu dolnych a hornych koncatin sucasne s odra-
zanim sa palicami. Vyuzivame pri nej pracu az 90 % svalov v tele, pricom st
kiby dolnych konéatin odlah&ené. Pri spravnej technike sa zefektivni pouzitie
svalstva trupu, ramien, hornych koncatin a zvysuje ich svalovu silu, odlah¢uje
pri chodzi zataz v bedrovej, hrudnej aj krénej chrbtici. Intenzitu zatazovania
organizmu je nutné volit v zavislosti od veku a individualnych predpokladov.
Minimaélna doba chddze by mala trvat 20 minut nepretrzite, priemerna doba je
40 minut kazdy den, pravidelne aspon 3x tyzdenne.

Vybavenie pre NW chédzu:

« Palice su vyrobené z hlinika alebo karbonu, preto su Iahké.

« Palice maju tchyty, ktoré su bud z korku alebo z umelej hmoty.

 Maju $pecidlne nastavitelné putka, ktoré umoznuju spravne uchopenie palice.
« Nie je nutné Ziadne Specialne oblecenie.

« Vhodna je pohodlna obuv, ako pre beznt chodzu.

Simon Nelas



Informovany suhlas pacienta
a Poucenie pacienta o liecbe

Autor textu: PharmDr. Dominik Tomek, MPH, PhD.

Ak si zadate do vyhladavac¢a Google odkaz “Poucenie a Pisomny informova-
ny suhlas pacienta”, dostanete 2230 odkazov za 0,52 sekundy. Ak si to zadate
v anglickom jazyku, napriklad “written informed consent and patients instruc-
tions” dostanete 6 090 000 za 0,57 sekiind. Otazka je, ktoré aspekty problemati-
ky informovaného stuhlasu nas zaujimaja. Pravne, organizacné, etické, praktic-
ké, ekonomické. Chceme sa poudit, chranit, sudit...?

Velmi pekny a pomerne vycerpavajuci ¢lanok z nedavnej doby, ktory mozem
odporucat, ndjdete napriklad na https://www.slovenskypacient.sk/informova-
ny-suhlas-pacienta-kedy-ho-podpisat/.

Informovany sthlas je preukazatelny suhlas s poskytnutim zdravotnej starost-
livosti, ktorému predchadzalo poucenie podla zakona o Zdravotnej starostli-
vosti. Je to tiez preukdzatelny suhlas s poskytnutim zdravotnej starostlivosti,
ktorému predchadzalo odmietnutie poudenia. Na udelenie informovaného su-
hlasu je kompetentnd osoba, ktorej ma byt poskytnuta zdravotna starostlivost
(pacient), alebo zakonny zastupca pacienta alebo ina osoba, ktora splia dikciu
zakona.

Ak ide o osobu nespdsobilt dat informovany suhlas, je potrebné ju informo-
vat v najvacsej miere, ktort dovoluju jej schopnosti. Ak zakonny zastupca od-
mietne dat informovany sthlas, poskytovatel moze dat navrh na sud, ak je to
v zaujme osoby nespodsobilej dat informovany sthlas, ktorej sa ma zdravotna
starostlivost poskytnut. Sthlas stidu s poskytnutim zdravotnej starostlivosti
potom nahradza informovany sthlas zakonného zastupcu. Do rozhodnutia
sudu mozno vykonavat len také zdravotné vykony, ktoré st nevyhnutné na za-
chranu Zivota tejto osoby.

Pisomna forma sa vyZzaduje v pripadoch napr. umelého prerusenia tehotenstva,
biomedicinskeho vyskumu, darcovstva pri odbere organov alebo odbere tkaniv

a buniek z tiel Zivych darcov, pri transplantacii organov a prenose tkaniv a bu-
niek prijemcovi, pri sterilizacii, pri utajenom porode, pred vykonanim inva-
zivnych zékrokov v celkovej anestézii alebo lokalnej anestézii alebo pri zmene
diagnostického alebo lie¢ebného postupu, ktory nebol obsahom predoslého in-
formovaného suhlasu.

Poucenie pacienta

Kazdy, kto ma pravo dat informovany suhlas, ma aj pravo informovany sthlas
kedykolvek slobodne odvolat. Sthlasu musi predchadzat poucenie. Poucenie
pacienta je zakonna povinnost o$etrujuceho zdravotnickeho pracovnika (leka-
ra) podla § 6 ods. 1 zdkona o Zdravotnej starostlivosti. Ma obsahovat informa-
cie o ucele, povahe, nasledkoch a rizikach poskytnutia zdravotnej starostlivosti,
o moznostiach volby navrhovanych postupov a rizikich odmietnutia poskyt-
nutia zdravotnej starostlivosti. Je povinnostou zo zakona poskytnuit poucenie
zrozumitelne, ohladuplne, bez natlaku, s moznostou a dostato¢nym ¢asom slo-
bodne sa rozhodnut pre informovany stthlas a primerane rozumovej a volovej
vyspelosti a zdravotnému stavu osoby, ktora ma byt poucend. Plati zaroven pra-
vo pacienta (resp. zdkonného zastupcu) poucenie odmietnut. Lekar zo zakona

Janka Kadlecikova



musi poskytnuit pacientovi poucenie nezavisle od vole pacienta v pripadoch,
ak sa ma pacient podrobit biomedicinskemu vyskumu, odoberaniu organov,
tkaniv a buniek, sterilizacii, alebo je prijemcom organov, tkaniv a buniek.
Zdravotnicky pracovnik vhodnym spdsobom informuje aj osobu nespdsobilu
dat informovany suhlas, ako je maloleté dieta, osoba pozbavena sposobilosti
na pracovny tkon alebo osoba s obmedzenou sposobilostou na pracovny tkon,
a to s dostato¢nym c¢asovym priestorom, ktory zaroven nenarusi zdravotnu sta-
rostlivost.

Pozname aj pripady, kedy sa zdravotna starostlivost poskytuje bez sthlasu pa-
cienta. Vtedy sa informovany suhlas, podla § 6 ods. 9 zakona o Zdravotnej sta-
rostlivosti, nevyzaduje. Je to napriklad v pripadoch neodkladnej starostlivosti,
ak nemozno v¢as ziskat informovany sthlas, ale ho mozno predpokladat, v pri-
padoch ochranného lie¢enia ulozeného sidom podla trestného zakona, tstav-
nej starostlivosti, ak ide o osobu, ktora $iri prenosnu chorobu, ktord zdvaznym
spdsobom ohrozuje jej okolie, alebo ambulantnej alebo tstavnej starostlivosti,
ak ide o osobu, ktora v dosledku dusevnej choroby alebo s priznakmi dusevnej
poruchy ohrozuje seba alebo svoje okolie, alebo ak hrozi vazne zhorsenie jej
zdravotného stavu.

Délezité nie je to, akym spdsobom lekar poucenie podal, ale ¢i mu pacient poro-
zumel. Pacient by mal pochopit vietko, o mu zdravotnicky pracovnik vysvetlil.
Pacient by mal byt informovany o vSetkych moznostiach liecby a zakrokov, bez
ohladu nato, ¢i st tieto liecby a zakroky vykonavané iba v zahranici, alebo ¢i mu
momentalna finan¢na situdcia umoziuje, aby si takuto liecbu mohol dovolit.
Forma poucenia nie je podstatna, pokial je zachované respektovanie pacienta
ako cloveka. Velmi ¢asto ide aj o prvé stretnutie, napriklad lekdra - $pecialistu,
kedy sa poskytuje poucenie a vyzaduje informovany sthlas. Moze ist o jedno
z najdolezitejsich stretnuti v Zivote pacienta.

Roézne vztahy vyplyvaja z roznych situacii, ktoré vyplyvaja z charakteru zak-
ladného ochorenia. Ulohu hraju: §tddium ochorenia, symptémy, urgentnost za-
¢atia liecby, prognoza/liecitelnost, nevyliec¢itelnost ochorenia, podporna liecba,
otazky o konci Zivota. Forma poucenia vyplynie aj z charakteristik konkrétne-
ho individudlneho pacienta, ¢i ma sprievodné ochorenia, aké je jeho socialne
zazemie, psychicky stav. Menia sa spoloc¢enské zvyky, centrdlna uloha lekara
pri rozhodovani o liecebnom postupe sa niekedy stiera. ReSpektovanie pacien-
ta velmi uzko suvisi so spolo¢nym rozhodovanim o stratégii dalsieho postu-

pu v danej individudlnej situacii - samozrejme s vynimkou situacii, kedy si
to pacient vyslovene nezeld, a je ¢im dalej tym viac implementované v beznej
klinickej praxi aj u nas. Spolo¢né rozhodovanie spociva v obojstrannej vymene
informacii, prediskutovani moznosti so zohladnenim mediciny zalozenej na
dokazoch a individudlnej situdcii pacienta a nakoniec v spolo¢nom rozhodnuti,
ako v danej situacii postupovat. Existuju rozdiely v ramci individualnych priani
stvisiacich s aktivnym zapojenim sa do rozhodovania o lie¢cebnom postupe.
Rozdiely vyplyvaju z individuality pacienta, ale maju aj svoje charakteristiky
v ramci urcitych $pecifickych skupin pacientov, ako napriklad mladi pacienti
a stars$i pacienti, pacienti s vy$sim vzdelanim a s niz§im vzdelanim, alebo ¢i ide
o v¢asné alebo pokrocilé stadium onkologického ochorenia. Dolezitymi aspekt-
mi liecebného rozhodovania je aj to, ako je ochorenie chapané pacientom, ale aj
jeho rodinou, priatelmi, okolim, susedmi, zamestnavatelom a kolegami.
Poucenie pacienta pre potreby ziskania informovaného sthlasu sa dalej odvija
od urovne schopnosti chapania medicinskych pojmov, ulohy liecby a roéznych
liecebnych postupov. V pripade onkologického pacienta ide napriklad o moz-
nost systémovej chemoterapie, biologickej liecby, chirurgickej liecby, radiotera-
pie, sledovania, prisneho sledovania. Individualne Zelania pacientov, ich rodiny,
deti a priatelov sa mézu menit aj v priebehu liecby.

Pri pouceni - instruktazi je mozné pouzivat, ak je to vhodné a je na to priestor,
aj rozne pomocky, napr. grafy, videa s priebehom operdcie, podavanim che-
moterapie, rozhovor o neziaducich t¢inkoch lie¢by, o priebehu radioterapie,
modely ukazujice anatémiu organov a podobne. Velmi citlivé a vysoko indi-
vidudlne je reSpektovanie vole pacienta pri rozhodovani o jeho starostlivosti
pri o¢akdvanom konci zivota. Tu sa ukazuje, Ze ma vyznam, aby bol pacient in-
formovany. Vyznam ma informovanost pacienta a jeho pribuznych, vzhladom
k rozhodnutiu sa, ¢i by pacient radsej chcel umriet doma (pomdct potom moézu
zdravotné sestry “v teréne”, napr. ADOS).

Ako ma vyzerat poucenie pri liecbe, ktora nie je bezne dostupna? Ide o liecbu
neregistrovanu a nehradend, liecbu registrovanu a nehradenu, liecbu registro-
vanu a hradend, ale v sucasnosti nedostupnu. Liecbu bezne (ne)dostupnd, aj
ked ma preukazatelny potencidlny benefit pri urcitych indikaciach, ale je vyso-
ko finan¢ne ndro¢nd. Velku ulohu tu mozu zohravat rodinni prislusnici, ale aj
pacientske skupiny.

Podpis informovaného stihlasu po pouceni sa vztahuje k porozumeniu toho,



¢o bolo vysvetlované. Podpisom infor-
movaného sthlasu pacient potvrdzuje,
ze dostato¢ne porozumel vSetkym okol-
nostiam tykajucich sa jeho zdravotného
stavu. Potvrdzuje, Ze si je vedomy vset-
kych rizik a problémov, spojenych s jed-
notlivymi druhmi liecby, nezatajil Ziadne
vaznejsie ochorenie, na ktoré sa v minu-
losti liecil, poucenie mu bolo poskytnuté
Kristinka Regiecovi zrozumitelne, bez natlaku, ohladuplne,

s dostato¢nym ¢asom na rozhodnutie.

Kedy mozeme povedat, Ze lekar prekrocil ramec udeleného stthlasu? Ak vykona
iny ukon, nez bol pacientovi vysvetleny, zataji skuto¢nosti, ktoré su dolezité pre
rozhodnutie pacienta, ¢i zakrok podstupi, alebo nie, neuvedie mozné alterna-
tivy liecby, bude nespravne postupovat pri anestézii, ur¢i nespravny diagnostic-
ky postup. V takychto pripadoch prebera zodpovednost lekar.

¥

Lucka HyrosSovd

Vzor informovaného suhlasu:

Vyhlésenie lekara:

Vyhlasujem, ze som poucil pacienta o moznom prinose liecby, o sposobe jeho
podavania a o moznych neziaducich u¢inkoch lieku v tomto rozsahu:

Na tomto mieste lekdr popise, aké informdcie pacient dostal a v akom rozsahu.
Informadcii by malo byt tolko a v takom rozsahu, aby pacient nielen pochopil
poucenie lekdra, ale aby bol schopny na zdklade tohto poucenia prijat spolu s le-
kdarom rozhodnutie o svojej liecbe.

Datum: Podpis:

Informovany sthlas rodica pacienta a pacienta:

Vyhlasujem, ze som bol v uvedenom rozsahu oboznameny s moznymi pri-
nosmi a rizikami liecby, sposobom jeho podavania a Ze mi nie st zname ziadne
okolnosti, ktoré by na zaklade tohto oboznamenia branili zacatiu liecby liekom.
V priebehu lie¢by budem informovat lekara o kazdej zmene v zdravotnom sta-
ve, ako aj o kazdej hospitalizacii aj zdanlivo nestvisiacej s ochorenim. S navr-
hovanou lie¢cbou sthlasim.

Datum: Podpis:



Summary Painful joints

translated by Barbora Pacikova

Introduction by Jana Dob3ovi¢ova Cernakova, Chairwoman of the LPRe SR and Founder of ,Little joint
club® presents a new book prepared mainly for children and youth with rheumatic diseases, for their parents,
but also for teachers, educators, doctors, social workers and other assisting professions. By collecting multiple
posts, we come up with a new, modern publication. Even doctors say that their sad medical department -
rheumatology - has become a union full of hope and great progress. The family, where only one member is ill,
needs help and encouragement from outside. Only such a family can cope with a difficult life situation and
be support with each other. And when the child is ill, it will affect the atmosphere in the family all the more.
Children’s rheumatologist Eva Vrtikova, a doctor at the National Institute of Rheumatic Diseases in Piestany
notes that rheumatic diseases affect people at all ages and unfortunately, even children are not exception. In
addition to the difficulties in the movement system, such as joint pain, spines, muscles and movement limita-
tions, they also have other symptoms. These can include fatigue, malaise, morning stiffness or reduced appe-
tite. Pediatric rheumatology involves a wide range of diseases. Some may occur exclusively in childhood, but
others may begin and continue until adulthood. To make treatment as effective as possible, good cooperation
between all involved, parents, children with a doctor.

Children’s rheumatologist Tomés§ Dallos, a doctor from the ambulance of the Children‘s Clinic LFUK and
DFNsP in Bratislava defines Juvenile idiopathic arthritis (JIA) as a term used to designate a diverse group of
childhood illnesses, the common feature of which is inflammatory disability of at least one or multiple joints.
This is a rare and chronic disease. It has the potential to permanently damage the joints, and may have serious
extra-articular manifestations and negatively affect the growth and progress of the child. They are poten-
tially invalid. Unfortunately, at the beginning of the 21st century, we know nothing about this characteristic
change. However, the last decades have brought a favorable change in the prognosis of children affected by
JIA. In the past many have entered adulthood with deformed, dysfunctional joints and numerous effects of
long-term corticosteroid treatment (low growth, obesity, osteoporosis, cataracts). these disabled individuals
who have had problems with work life, often remain unemployed. At present, however, most of our patients do
not get to this serious condition. Vice versa! They grow and benefit from preserved joint function. They live a
normal life, they sport and with the prospect of full - fledged inclusion in the company they are studying at all
levels of education. Introduction of the so-called ,, ,Transition care” must become a priority of all participants.
It means leading children to independence, understanding and responsibility for themselves and its disease
and organizationally ensure a period in which the patient is treated by both experts.

About that ,Hospitalized children need the proximity of their parents“ writes Jana Dobsovi¢ova Cernakova.
Changing the environment and the feeling of uncertainty during hospitalization are challenging for every
patient. If it is a smalll child it is even worse, because the new situation is causing him great stress. Unknown
environment, other regimen, it all brings fear, uncertainty, panic. He does not know what will happen to him,
what the examinations are waiting for him to be painful and when he finally comes home. He does not always
understand what is happening to him. For a small patient, the parent's presence is extremely important and
natural.

Katefina Paclikova worked on the topic ,,Psychological Aspects of Rheumatic Disease at adolescents - resil-
ience and ways to manage pain. She summed up the results of a research study.

Hana Rybnikérova devoted herself to the topic and research of the life of a person suffering from rheumatism
and members of his family. In conclusion, he says that much can be helped by kind attitude and will to help. It
is important to provide the necessary information to the affected person in a timely manner, but also preven-
tively to public. Providing advice and support for individuals and families in our country is still significantly
supplemented by patient organizations. But much has changed for the better.

Education and then good employment brings the greatest benefit and satisfaction to the person, stated by Jana
Dobsovi¢ova Cernakova.

The young novodiagnosed female patient, Natalia Gogova, described her story with rheumatoid arthritis.
Patient’s informed consent of the patient's treatment in a specialist text by Dominik Tomek.
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Dolezité kontakty:

LPRe - KLUB KLBIK MINISTERSTVO
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