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Pre pacienta s chro-
nickym ochorenim je

nesmierne dolezity

L

pocit spolupatricnosti

Liga proti reumatizmu na Slovensku si v tomto roku pripomi-
na 30. vyrocie svojho vzniku. Na jej Cele stoji uz osem rokov
Janka Dobsovicovd Cerndkovd. Podarilo sa jej nastartovat
ligu v Case, ked jej takmer hrozil zdnik. Motivdciou clenov,
Z ktorych sa stali dobrovolnici a dlhodobo nezistne pomdhaju
ostatnym, sa jej podarilo vybudovat velkt organizdciu, ktord
v sticasnosti zdruZuje uz vyse 1600 ludi s reumatickym ocho-

renim z celého Slovenska.

Moézete  nam
porozpravat,
ako vznikla
Liga proti re-
umatizmu na
Slovensku?
Liga proti reuma-
tizmu na Sloven-
sku vznikla hned,
ako to bolo mozné, po,neznej revolucii”
v roku 1990. Na tu dobu to bola nadca-
sova iniciativa lekarov a niekolkych za-
nietenych pacientov NURCH-u v Pie3-
tanoch. Od zadiatku bola nasa ¢innost
orientovand na pomoc pacientom
s reumatickymi ochoreniami, milo vte-
dy prekvapil velky zdujem o ¢lenstvo
zo strany pacientov, ale aj reumatold-
gov, ktori pomahali zakladat miestne
pobocky v réznych mestach po celom
Slovensku.

S akymi najvacsimi vyzvami ste sa
v priebehu rokov museli popasovat?
V rokoch 2008 - 2011 nastal mierny
utlm v zdruzovani pacientov. V roku
2012 som bola na odporucenie dovte-
dajsieho predsedu profesora Rovenské-
ho navrhnutd a aj jednohlasne zvolena
za predsednicku ligy. Boli to velmi taz-
ké casy, doslova jej hrozil zanik, no po-
darilo sa mi s novym predsednictvom
znova ju postavit na pevné nohy. Liga

sa rozrastala, ¢o do poctu ¢lenov, ale aj
spolupatri¢nosti, podarilo sa rozhybat
spolupracu medzi jednotlivymi poboc-
kami a klubmi. Zaviedli sme a rozsiro-
vali vyuzivanie technickych moznosti
na vzajomnu komunikaciu, internet,
mailovi komunikaciu, sociadlne siete,
velmi aktualne aj webinare a telekon-
ferencie sa naucili vyuzivat aj kolegovia
a kolegyne vo vekovej kategérii 70+.
S kazdym novym ¢lenom, najma dob-
rovolnikom z mladsej generacie, sme
zavadzali nové a modernejsie sposoby
komunikacie. Vybudovali sme jednotny
a nezamenitelny vizudl Ligy proti reu-
matizmu na Slovensku. Ziskali sme no-
vych ¢lenov. Tesim sa, Ze mame pomer-
ne dobré zastupenie mladej generacie
v predsednictve, vo vedeni miestnych
pobociek a klubov, ale aj medzi dobro-
volnikmi v tzv. profi time.

Nie je jednoduché vybudovat takuto
komplexnd organizaciu. Prezradite,
ako sa vam dari motivovat clenov, ze
nezistne pomahaju ostatnym?

Robime vietko pre to, aby nasi dob-
rovolnici mali z angaZovania sa pre
ligu hlavne ,DOBRY POCIT* lebo ten
¢loveku zostava velmi dlho. Tiez nam
pribuda vela sympatizantov aj z radov
rodinnych prislusnikov, aj to su ludia
ochotni pomahat. Dokonca nastal ob-

rat aj v tom, Ze sa k ndm vratili odbornici
v reumatoldgii: lekari a ini zdravotnici.

Aktualne mate 14 miestnych pobo-
c¢iek a 5 Specializovanych klubov.
Aky je vlastne rozdiel medzi spomi-
nanymi pobockami a klubmi?

Nase miestne pobocky zdruzuju zé-
ujemcov o aktivnu ¢innost podla ich
bydliska, aby mali k lige ¢o najblizsie.
Sidlia v Banskej Bystrici, Bardejove, Bra-
tislave, Cadci, llave, v Kosiciach, Luéenci,
Martine, Nitre, Poprade, Plichove, Seni-
ci, Topolcanoch a v Trencine, pripravu-
jeme vznik novej pobocky na Liptove.
Kluby maju celoslovensku posobnost,
venuju sa pacientom s rovnakou diag-
ndzou alebo skupine podobnych diag-
néz. Klub Kibik sa venuje najmladiej
generdcii reumatikov, Klub Motylik sa
sustreduje na pacientov s lupusom
a systémovymi ochoreniami spojiva,
Klub Ciernych Kosti je orientovany na
pacientov s pomerne zriedkavou diag-
nézou - alkaptonuriou. Nasimi naj-
mlads$imi su Klub Bechterevikov a Klub
Psoriatrickej Artritidy. Nasa liga ma
aktudlne vyse 1600 clenov a daldi nam
pribudaju na dennej baze.

Vedeli by ste povedat, ktory zo spo-
minanych klubov je aj vas srdcovy?

Vsetky pobocky a kluby Ligy su moje
srdcovky, verim, Ze aj oni to tak citia. No
nepopriem, ze najblizSie mam ku Klubu
Kibik, a to preto, lebo bol prvy v poradi,
ktory som s par nadSencami zakladala,
este koncom 90. rokov. Pomahame de-
tom a ich rodinam, doteraz ho vediem
ako zakladajuca predsednicka. Odvte-
dy som pomahala pri zakladani viet-
kych ostatnych klubov ligy a tiez mi pri-
rastli k srdcu. Je to aj o fudoch. Tie nase
vztahy su skor priatelstva a niekedy sa

viac podobaju na velkd rodinu. Ked

mam narodeniny, meniny alebo na Via-

noce, prichddza mi neskuto¢na lavina
vinsov a pozdravov. Dokonca aj teraz
v Case koronavirusu a domacej dobro-
volnej karantény sme si navzajom vel-
kou oporou. Pre pacienta s chronickym
ochorenim je nesmierne doélezity pocit
spolupatri¢nosti. Je dobré citit, Ze na
problém nie je ¢lovek sdm. Pre deti som
preto na FB Klub Kibik otvorila rubriku
#klbikovaskola.

Liga je znama nielen svojou edukac-
nou ¢innostou, ale aj organizovanim
viacerych kultarnych ¢&i Sportovych
podu jati. Ktoré aktivity, podujatia
sa tesia najvacSiemu zaujmu vasich
clenov?

Neodmyslitelnou sucastou nasich edu-
kacnych aktivit su prednaskové popo-
ludnia, odborné seminare Od tedrie
k praxi alebo besedy ...bez bieleho
plasta, ktoré by sme pre pacientov ne-
mohli zorganizovat, ak by sme nemali
finan¢nu podporu od partnerov, ako
je napr. aj Novartis Slovakia. Najnovsie
ponukame pohybové aktivity s nordic
walking palickami Pohnime sa s reu-
mou, ale aj skupinové zdravotné cvice-
nia v pobockach, kurzy jogovej terapie,
debatujeme o vplyve stravovania pri
liecbe reumatickych ochoreni, ale ne-
¢akany uspech mali poradne o Zenskej
krdse a zivotnom Style. Pripravujeme
vsak aj velké osvetové podujatia, napri-
klad pri prilezitosti Svetového dna re-
umatizmu, ktory si pripominame vzdy
12. oktdbra. Spajame sa, aby nas bolo
pocut. Zdorazriujeme, Ze reuma nie je
choroba len starych ludi, ale postihuje
aj deti, dievcatd, chlapcov, mamy, otcov
bez rozdielu ras, veku ¢&i pohlavia. Uz
teraz pripravujeme program k Svetové-
mu driu reumatizmu 2020, ktory by sa
mal uskutocnit v Bratislave.

Mozeme sa v ramci neho tesit aj na
nordic walking?

Ak ndm to dovolia protiepidemické
opatrenia, urcite ano. Tento Sport maju
radi mnohi, reumatici i nereumatici.
Ked' sme Startovali nds najvacsi projekt
Pohnime sa s reumoul, jeho prvotnym
ciefom bolo dosiahnut jeden milion
krokov pomocou nordic walking pa-
liciek, odbornou garantkou projektu
sa stala prezidentka Asociacie NW na

Slovensku Lucia Okoli¢anyova. Odvte-
dy sa uz s palickami rozchodili stovky
reumatikov a pomyselne sme presli
takmer trikrat zemegulu po rovniku. Je
to skvelé, severskd chodza je efektivny
a bezpecny spdsob pohybu s preuka-
zatelnymi zdravotnymi i socializa¢ny-
mi benefitmi, ktory upravuje nasledky
choréb pohybového aparatu, rozhybe
kazdy sval v tele, naucit sa ju nie je zlo-
zité. V prvych $tadiach reumatického
ochorenia to dokaze azda kazdy.

Mate tiez pomerne bohatu publika¢-
nu ¢innost.

Ano, od roku 1991 vydadvame dvakrat
ro¢ne svoj Informacny bulletin Ligy
proti reumatizmu na Slovensku, vydali
sme aj 13 brozur, zbierok a zbornikov,
v tomto roku, ak sa podari, pribudnu
dalsie 3. Najnovsie sa tesime z novej
knizky od expertky na psycholdgiu taz-
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ko chorych, s ktorou sme otvorili témy
zaoberajuce sa problematikou bolesti,
psychosomatikou a vplyvom chronic-
kych ochoreni na osobné vztahy. Pysni
sme aj na tri cvicebné zostavy Special-
ne urcené pre diagnézy reumatoidna
artritida, juvenilnd idiopatickd artritida
a Bechterevova choroba. Prave pripra-
vujeme videa s cvi¢ebnymi zostavami
s jogovou terapiou pre reumatikov so
Silviou Bobockou.

Prevadzkujete aj poradnu Centrum
socialno-psychologickej podpory
pre pacientov s reumatickymi choro-
bami. S ¢im sa na vas pacienti najcas-
tejsie obracaju?

Centrum socidlno-psychologickej pod-
pory pre ludi trpiacich reumatickym
ochorenim som v roku 2014 inicio-
vala ako ohlas na absenciu socidlno-
-psychologickej podpory pre pacientov,
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a podarilo sa. Po zavedeni telefonickej
a mailovej linky sme uspokojili dopyt
aj tych klientov, ktori nemali moznost
navstivit nasu poradriu osobne. Otazky
su rozne. Ludia maju potrebu vyrozpra-
vat sa zo svojich obav a neistét, zistit,
kde a ako mozu poziadat o invalidny
dochodok alebo pefazny prispevok na
kompenzaciu pre osoby s TZP. Pomerne
vela otdzok je aj o liecbe reumatickych
ochoreni, alebo ako a kde sa mézu stat
¢lenmi Ligy proti reumatizmu na Slo-
vensku a ¢o im to prinesie.

Pociavate mnohé pribehy. Ak to mo-
Zete zovSeobecnit, maju slovenski
pacienti v sucasnosti rovnaky pri-
stup k najnovsej liecbe ako pacienti
zinych eurdpskych krajin?

U nds v reumatoldgii je ponuka inova-
tivnych lie¢ebnych moznosti zatial' pri-
merana, ale nechceli by sme, aby sme
sa vrétili o 20 rokov dozadu, ked'tu este
nebola biologicka liecba. Moj osob-
ny pribeh je poznaceny tym, ze vtedy,
ked som ochorela, tak liecba reumatic-
kych ochoreni bola takmer minimalna.
Velmi rychlo prichddzalo k trvalému
poskodeniu a zdeformovaniu kiboyv,
¢o pacientov do piatich rokov od pre-
puknutia reumatoidnej artritidy mohlo
dostat do invalidity a neskor vo velkych
bolestiach az k imobilite a priputaniu
na lozko s odkazanostou na pomoc
inej osoby. Toto by sme uz nemali nikdy
dopustit smerom k liecenym a novo-

diagnostikovanym pacientom. Zaosta-
vanim a nerieSenym dlhom smerom
k pacientom s tazkych telesnym postih-
nutim je bariérovost v zdravotnickych
zariadeniach, hlavne pri hospitalizacii.
Kto zazil tu bezmocnost pri sebaob-
sluhe v cudzom, a pre TZP az nepria-
telskom prostredi, nechce ist znova do
nemocnice. Nerie$enie zdravotnych
problémov sa tak odklada a neraz az
s riskom fatélneho konca.

Mo6zu pomoct obhajit prava pacien-
tov prave pacientske organizacie?
Majua na Slovensku dostatocne silnt
poziciu?

Ak budem hovorit za nas, Liga proti re-
umatizmu na Slovensku je prirodzenou
platformou spoluprace medzi odbor-
nikmi v reumatoldgii a pacientmi ako
jednotlivcami, skupinou ¢ komuni-
tou. Som presvedcend, ze postavenie
a moznosti obhajovania prav pacientov
sa v ostatnych par rokoch menia k lep-
Siemu. Sila pacientskeho hlasu zacina
byt reflektovand, ale viac akceptovana
je pri zdruzovani sa naprie¢ diagné-
zami, napr. na platforme Asocidcie na
ochranu prav pacientov SR. V kazdom
pripade ma velky zmysel byt silnym
zdruzenim pacientov na principe po-
dobnych diagndz, lebo takto sa vieme
lepsie vyjadrit k Specifikdm, ktoré jed-
notlivé ochorenia predstavuju. Spo-
lo¢né pacientske problémy treba riesit
zjednotene.
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HOTEL MAGNOLIA

Aké dalsie aktivity by ste chceli do
buducnosti zrealizovat?

Ako som spominala, v tomto roku si pri-
pominame 30. vyroc¢ie od vzniku Ligy
proti reumatizmu na Slovensku, preto
sme pripravili viacero projektov a pre-
kvapeni. Pripravujeme krasny osveto-
vy, pohybovy a spolocensky program
k Svetovému dru reumatizmu 2020
v Bratislave, ktory by sa mal uskutocnit
v dnoch 16. — 18. oktdbra. Popoludni
17. oktébra o 14. hod. sa uvidime na Ce-
loslovenskom stretnuti walkerov reuma-
tikov a nereumatikov v Parku JAMA pri
NTC. Chceli by sme uviest do Zivota novu
zbierku pacientskych pribehov, ako re-
trospektivu 30, a mozno aj trochu viac,
rokov v reumatoldgii. Za ten cas sa vela
zmenilo v kvalite lie¢by a Zivota pacien-
tov — posunom v €ase sa menia moznos-
ti liecby, prezivania pacientov a Uplne sa
zmenili moznosti sebarealizacie a prace-
schopnosti [udi liecenych na reumatické
ochorenia. Cielom by malo byt aj to, aby
sme pacientov motivovali k zdravému
Zivotnému Stylu, pravidelnému pohy-
bu, raciondlnejsiemu stravovaniu a ur-
Citej liecebnej discipline, aby sa pacient
mobhol vratit spat do bezného Zivota. Ak
sa ni¢ zasadné nezmeni, chceli by sme
v ¢innosti ligy nadalej pokracovat vo
vsetkom, ¢o sa doposial podarilo a ¢o si
reumatici oblubili. Mnohé z nasich osve-
tovych aktivit finan¢ne podporuju nasi
partneri, sme radi, Ze dlhodobo k nim
patri aj spolo¢nost Novartis Slovakia.




