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Milé deti, mili mladi priatelia a rodicia,

prave sa Vam dostala do rik informa¢na broziirka Bolavy kibik, ktor4 je celd venova-
na Vam, defom s reumatickym ochorenim, a VaSim rodi¢om.

Pontkame Vam potrebné informécie a slova povzbudenia, aby ste vedeli, Ze na problém,
menom reuma, nhie ste sami. V Zivote je to uz tak. Pridu problémy, s ktorymi si nevieme
hned poradit a ¢im viac sa ich rieSeniu a poznaniu vyhybame, tym viac nés prenasleduju.

Reumatické ochorenie je chronické. Znamena to, Ze nie vZdy sa di celkom vyliecit,
a preto sa s nim musime naucit Zit. Dnes uZ nie je dovod na to, aby néds ochorenie pohlti-
lo a znicilo vSetko, ¢o sme az doteraz budovali a ¢im sme zili. Je pravda, Ze nas moze
v niektorych oblastiach limitovat, ale nie je to dovod na rezigniciu.

Maéme svoje sny, tuzby a predstavy o budiicom Zivote. Preto robme vSetko ako doteraz,
len s malym prihliadnutim na svoje moZnosti a sily. Primerany pohyb, cvienie a pobyt na
Cerstvom vzduchu st zdravé v kazdom ro¢nom obdobi. Ked krivame alebo sa presivame
na invalidnom voziku ¢i pomocou barly, nie je dovod, aby sme zostivali doma, izolovani
od sveta. Nasi kamarati zostantii naSimi kamaratmi, ked im vcas vysvetlime, aké mame
problémy. Ti skuto¢ni priatelia pochopia, Ze prave teraz, ked si dostal obstrek do kolena,
nemodzes behat za loptou, ale ocenia, ked budeS mat ¢as, porozpravat sa.

Medicina a vyskum neustale napreduje a v€asné diagnostikovanie a nasadenie vhodne;]
liecby dokéze bolestivé a degenerativne prejavy ochorenia zastavit alebo im tc¢inne pre-
dist. Zodpovedna spolupraca s lekarom - odbornikom je dolezity faktor prevencie. Neboj-
te sa pytat na problémy, ktoré Vas zaujimaji. Ved len informovany pacient moze byt rov-
nocennym partnerom pre lekdra, ktory poméaha a lieci.

Jana Cernakova




Kto som? Napis nieco o sebe.

Detsky klub Kibik

Reumatické choroby postihuji Tudi v kaZzdom veku, deti nie si vynimkou. Reuma
sposobuje zdravotné problémy sprevadzané réznymi priznakmi, ako je tnava, malatnost,
bolest svalov a kibov. Choroba ¢asto vytrhne dieta z beZného rytmu Zivota, zo $kolského
kolektivu a nezriedka na urcity ¢as aj z rodinného prostredia. Od lekarov — odbornikov by
mali rodicia a deti dostat ¢o najviac informadcii o reumatickych chorobach v detskom veku
a vela morélnej podpory. Najcastejsim reumatickym ochorenim u deti je juvenilnd idio-
patickd artritida (JIA). Vediet ¢o najviac o chorobe a liecbe dietata je nespochybnitelnym
pravom kazdého rodica. Pediater — reumatolég sice v ambulancii rodi¢om vysvetli o ¢o
ide, predsa vSak zostavaju mnohé otazky, na ktoré rodicia hladajui odpoved. Aby bola liec-
ba ¢o najucinnejSia, je nevyhnutnd dobré spoluprica rodicov s lekarom.

Vymena skisenosti medzi rodinami s podobnym osudom bola vyzvou pre vytvorenie
klubu Kibik, dobrovolného zdruZenia rodi¢ov a deti do 15 rokov, ktorych spéja rovnaka
diagnéza — reumatické ochorenie. Jeho zaloZenie v roku 2003 iniciovali ¢lenovia Sekcie
mladych reumatikov pri Lige proti reumatizmu na Slovensku. Oni uZ maji odmalicka
svoje skusenosti s reumatickym ochorenim a vedia, aké dolezité je poznat a mat priatelov
s podobnymi zdravotnymi problémami. Potom sa aj vlastné problémy rieSia a prekonavaji
akosi lahsie. Na nezodpovedané otazky, odovzdavanie si vlastnych skisenosti, poznatkov
a vzajomni podporu, na to vietko sme vytvorili priestor v klube Kibik.
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Kibik m4 uZ za sebou niekolko stretnuti a rekondi¢nych pobytov, ktoré sa stretli s velmi
pozitivnym ohlasom tak u rodicov ako aj u deti. Pocas rekondi¢no — vzdelavacich poby-
tov deti cvicili v bazéne a individualne na 16Zku, absolvovali rehabilitaéné procedury
a masaze. Venovali sa ruénym pracam, pohybovym a Sportovym aktivitim s primeranou
zatazou. Usporiadali zabavné popoludnia, kde sutazili ich rodicia. S velkym zaujmom sa
stretli pou¢né prednasky a dychové cvicenia s reumatologickou, psychologickou a socidlne
poradenstvo. Neocenitelnou stucastou pobytov bolo nadviazanie vzdjomnych kontaktov
a priatelstiev medzi rodinami a hlavne detmi. Dohodli sa, Ze rekondi¢no — vzdelavacie poby-
ty budu poriadat kazdoro¢ne, vZdy v inom regione Slovenska a pod patronidtom inej rodiny.

MUDr. Elena Koskova, Jana Cerniakova

Preco je KLBIK doleZity?

Asi mnoho rodicov sa stretlo s podobnymi pocitmi, tak ako ja pred deviatimi rokmi.
Este dnes si spominam na tie zaCiatky. Pozeram na svoje dieta so zvlaStnym pocitom,
nevediac, ¢ uZ neprehdfiam vsetky svoje obavy. Zd4 sa mi to, alebo naozaj kriva? Siesty
zmysel matky mi napovedd, Ze to nemdzem nechat iba tak. Zacina koloto¢ odbornych
vySetreni u r6znych lekarov. Neodbytne pokracujeme dalej, aj ked to pre nas nie su velmi
pozitivne spravy. Diagn6za znie - detska reumatoidna artritida. UZ ani nebudem opisovat
celu ta plejadu dalSich vySetreni a mnozstvo liekov, ktoré musela moja jeden a pol rocna
dcéra zacat uzivat. Nakupila a pozhéanala som si v§etku moznu literatiru, aby som vedela
¢o mozno najviac o chorobe, ktord si ju vybrala. Ziskala som tak mnozstvo doleZitych
informadcii, ktoré mi pomohli reagovat, ked sa jej stav zhorsSil, ale stile to nebolo dosta-
cujuce. Moja dcéra rastla a ani neviem spocitat, kolkokrat sa ma spytala, preco je ina,
preco nemdZze robit vSetko to ¢o ostatné deti, preco neustdle musi jest lieky, preco musi
znasat také bolesti, preco neustdle injekcie a odbery krvi, preco punkcie kolena, skratka,
preco musi tak trpiet! Ked som jej povedala, Ze si mnohé deti, ktoré maja taku istd cho-
robu ako ona, len sa usmiala trpkym usmevom. SnaZila som sa jej to trpezlivo neustéle
vysvetlovat, ale v jej pocitoch sa ni¢ nezmenilo. Vo svojom okoli nestretdva deti s podob-
nymi problémami. Isty zlom nastal v m4ji tohto roku, ked sme obdrZali pozvanku z Ligy
proti reumatizmu, kde nds Sekcia mladych reumatikov a klub Kibik pozyvali na rekon-
di¢no — vzdelavaci integrovany pobyt do kipelov v Nimnici. Po prvykrat sme sa nieCoho
podobného zucastnili a musim priznat, Ze si divam za vinu, Ze som sa doposial o Ligu
proti reumatizmu zaujimala velmi malo. Dat kaZdoro¢ne 2 % z dane je naozaj len to
najmenej, ¢o rodi¢ mdze urobit. DdlezitejSie je, aktivne sa zapojit do ¢innosti Ligy, najst
si svoje pole pdsobnosti v uzitocnych ¢innostiach, ktoré sa pod jej vedenim organizuju, ¢i
uz v miestnych pobockéch, sekcii alebo kluboch. Stretnutie rodicov a najmi deti s podob-
nym osudom a problémami, ktoré vo svojom najblizSom okoli nemam s kym prebrat ¢i
porovnat, bolo pre nds velkym prinosom. My, rodicia, sme sa mohli o svojich detoch
a o svojich skdsenostiach porozpravat a poradit si. A deti? Z vlastnej skdsenosti mdézem



povedat, Ze to bola jedna z najlepSich veci, ktora sa ndm v tom Case prihodila. Deti sa bez
toho, aby na seba divne pozerali, skamardtili, rozpravali a hrali sa. Nezalezalo im na tom,
kto ma kolko rokov a ako vyzerd, nevysmievali sa jeden druhému a uZ vobec ich nena-
padlo ublizovat si. Bolo to skratka super!

Po preziti tychto uzito¢nych dni a ziskani novych skisenosti som toho nazoru, Ze
my, rodicia postihnutych deti, by sme sa mali viac kontaktovat, viac sa usilovat o to,
aby sekcia mladych reumatikov a klub Kibik pracovali ¢o moZno najintenzivnejsie
a z naSej iniciativy. Je to nesmierne doélezité hlavne pre nase deti, pre ich zazitky,
pocity a psychiku. Ked budi nase deti spokojnejsie, budeme aj my vo vicsej poho-
de. Uprimne sa zamyslime nad tym, ¢i nemoZeme pre svoje deti urobit o trosicku
viac. Skiisme sa viac zaujimat o KLBIK. Pokiisme sa urobit nieco, ¢o by nis a nase
deti spajalo. Som presvedcena, Ze to ma cenu, Ze sa nam to v dobrom odplati.

Maria Vranova

Otazka, ktord suZuje rodiCov chorého dietata. Predstava dietata na vozicku je velmi
sklucujuca a niektori rodi¢ia svoje obavy pred lekdrom vyslovia otvorene. Ndjdu sa vSak
aj taki, ktori na zaCiatku chorobu podceniuju a nechcu si priznat, Ze chronické ochorenie
by malo zmenit zabehané aktivity nielen dietata, ale aj celej rodiny.

St to dva extrémne postoje. Prili§ tzkostlivy pristup a nadmerna starostlivost o dieta
mozZe ovplyvnit jeho usilie k samostatnosti a brzdit aktivity, ktoré je dieta schopné vyko-
navat samo. Naopak, zlahCovanie choroby, €asto spojené s ignorovanim lie¢by a odporu-
¢anych postupov, mo6ze mat vazne nasledky a viest neskor k invalidite. Pochopenie
a spravne prijatie choroby dietata znamena aktivny pristup k problému. U starSich deti
aktivny pristup predstavuje ziskat ich pre spolupracu, aby chceli byt ,,zdravé* a pochopi-
li, Ze aj ony musia pre to nieco urobit.

A ¢o vSetko je pre to potrebné?

Pevné vnutorné odhodlanie, Ze po vzajomnej konzultacii dodrzim vSetko, ¢o mi navrh-
ne oSetrujuci lekar — Specialista, o sa tyka liecby, rehabilitacie, prip. inych dopliujicich
vySetreni ¢i lieCebnych postupov.

1. Pravidelné podavanie liekov

Po urceni definitivnej diagnézy pediatricky reumatolég navrhne individudlnu liecbu.
Ulohou rodi¢a je dodrziavat pravidelné podédvanie liekov podla uréeného déavkovania.
Zaroven informovat lekéra o kazdej zmene, ktoru pozoruje na svojom dietati. Dobrou spra-
vou pre deti s juvenilnou idiopatickou artritidou, ako aj inymi reumatickymi chorobami
v detskom veku a ich rodicov je, Ze moznosti liecby st v ostatnych rokoch ovela vicsie ako
pred 10 ¢1 20 rokmi. Lieky, ktoré mame teraz k dispozicii, davaju dietatu Sancu, Ze sa dosta-
ne do dlhodobej az trvalej remisie (stavu bez akychkolvek priznakov choroby).
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Aké lieky uZivas a ako casto? Zmeny v liecbe.

2. Rehabilitacia

VEasnd a pravidelna rehabilitiacia dietata je nevyhnutnou stcastou liecby, kde prave
aktivny pristup rodi¢ov od prvych tyZdnov choroby mozZe rozhodniit o zachovani funkcie
chorych kibov.

Zapaleny kib je hortci. Prikladanie ladovych obkladov na chory kib viackrat za defi
(kryoterapia) zniZuje bolest a tlmi aj z4pal. Z tohto dovodu nie je vhodné kiipanie dietata
v teplej vode, vhodnejSie je sprchovanie.

Velmi Casty a zdsadne nespravny nazor je uloZit dieta do postele a zakazat mu fyzicka
aktivitu. Je pochopitelné, Ze diefa sa brani pohybu s kibom, ktory boli, a preto ho Setri.
Tym, Ze Setri postihnuty kib, najcastejsie koleno alebo ¢lenok, ale aj iné kiby, dochadza
k ochabnutiu a zoslabnutiu okolitych svalov.

Pasivne napinanie svalov zdvihanim koncatiny so zapalenym kibom a u star§ich deti aj
aktivne zapojenie svalovych skupin je doleZitou prevenciou proti ochabnutiu svalstva.
Bicyklovanie na stacionarnom bicykli, resp. u malych deti na trojkolke, je velmi dobry
spOsob rehabiliticie. Od zaciatku je dodleZité zabranit skrateniu Sliach, ktoré sa rychlo
vyvija, ak ponechdvame koncatinu v necinnej skréenej polohe.

Rehabilitacia by mala byt vZdy individudlna. Ideélne je, ak rodi¢ mdze byt hospitalizo-
vany s dietatom a nauci sa pod dohladom rehabilitacného pracovnika, ako s nim cvicit.
Cvicenie aj niekolkokrat denne je velmi efektivne. ZlepSenie funkcie postihnutého kibu
patri medzi dblezité spolocné vitazstva rodica a dietata v boji s chorobou.



Rytmické
stldcanie
malej
gumovej
lopticky

Postupne prelistovat
knihu kazdym prstom
oboch riik

Spickou kaZdého prsta
sa postupne

nakreslila Ivanka Semenikovd dotknuit dlane

Ktoré cvicenie Ta najviac bavi? Nakresli ho.

3. Protetické pomocky

PouZivanie protetickych pomdcok zhotovenych na mieru brani vyvoju kibovych defor-
mit. Rozne typy dlédh ako redresné dlahy, ktoré sa davaji na vyrovnanie r6znych odchy-
lok koncatin od spravnej osi, dlahy na odlahcenie kibu a $pecidlne vlozky do topanok s
najCastejSie pomocky, ktoré predpisuje rehabilitacny lekar, resp. ortopéd podla individual-
nej potreby pacienta. DalSou ddleZitou pomockou st barly, ktoré odlahcuji kiby dolnych
koncatin. Kym pri zapale bedrovych kibov je potrebné tyzdne az mesiace pouZivat pri
chddzi vysoké barly (tzv. nemecké), pri zépale kolien a Clenkov sa odportcaju obvykle
nizke barly (tzv. francuzske). Je potrebné zbavit sa urc¢itého ostychu rodi¢ov ako aj dieta-
ta a uvedomif si, Ze chodza s barlami zniZuje riziko dlhodobého poskodenia chorého kibu
a je ddlezitou stucastou liecby, kym zépal trva.
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Pomocka na uchopenie a poddvanie drobnych predmetov — pevnd

Skladacia

Obuvdk
s dlhou rickou

Noze
s bezpecnostnou
rukoviitou

Kefka na umyvanie tela
so Specidlnou riickou

Hrebeii s predlZenou rickou




Zapinac¢ gombikov

Nadstavec na zubnii kefku, perd, ceruzky...

N L , Navliekac ponoZiek

A

Lopatka na smeti s predlZenou rickou

nakreslil Jozef DobSovi¢



Nakresli pomocku, ktoru pouZivas, alebo aku by si navrhol.

4. Ako sa ma reumatik stravovat?

Pre zabezpecenie rastu a vyvoja dietata je nevyhnutna vyvazena a plnohodnotna vyZzi-
va. Strava by mala obsahovat dostatok véapnika (mlieCne vyrobky), dostatok vitaminu
D (jedla z morskych ryb). Pri liecbe kortikosteroidmi je dolezité vyhybat sa prijmu slad-
kosti. Dietatu, ktoré trpi nechutenstvom, treba ponukat jedlo CastejSie, vhodna je aj druha
vecera. Naopak, dietatu, ktorému chuti jest a ma mensi vydaj energie v dosledku obmed-
zenia pohybu, sa snazime ponuikat mensie porcie, lebo nadvaha aZ obezita zatazuju hlav-
ne vdhonosné kiby. Treba si uvedomit, Ze zvy$ena chut do jedla mdZe vyplyvat aj zo
samotného nedostatku ¢innosti ¢i nudy. Vhodné je poradit sa s diétolégom, resp. oSetruji-
cim lekdrom o kalorickej potrebe. Dostato¢ny prisun vitaminov je najvhodnejSie zabez-
pecit v Cerstvej zelenine a ovoci, resp. Stavach.

5. Moéze moje dieta Sportovat?

Casta otazka rodi¢ov deti, ktoré sa pred vznikom choroby aktivne venovali nejakému
Sportu ¢i inej pohybovej aktivite. Problémom mozu byt niekedy aj priliSné ambicie rodi¢ov
hlavne u tspes$ného a pre $port nadaného dietata. Cim skor rodi¢ preladi tieto ambicie na
tuzbu, urobit vSetko v zaujme zdravia dietata, tym skor pomoze prekonat aj jeho sklamanie.

MUDr. Elena Koskova
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nakreslila Ivanka Semenikovd

Pri korculovani a lyZovani je riziko vrazu velké.
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Juvenilna idiopaticka artritida

Juvenilna idiopaticka artritida - aka je to vlastne choro-
ba? Je vylieCiteIna? Dostane sa moje dieta z toho? Aké
moZe mat choroba nasledky? Toto su otazky, s ktorymi sa
rodi¢ia najCastejSie obracaju na lekara.

Juvenilna idiopatickd artritida (JIA) je najCastejSie
chronické ochorenie kibov, ktoré moze zacat velmi skoro.
UZ v samotnom nazve choroby je vystihnuta jeho zaklad-
nda charakteristika. Slovo juvenilna artritida znamena, Ze
zapal kibov za¢ina v mladom, resp. detskom veku do 16.
roku Zivota. Slovo idiopatickd vyjadruje, Ze nepozname
priamu pri¢inu vzniku choroby, ako je to napr. pri reuma-
tickej hori¢ke. Oddavna sa pri spusteni zapalu kibov pripi-
suje vyznam infekcii niektorymi virusmi, resp. niektorymi
baktériami. V sicasnosti vieme, Ze vyvolavajucich pri¢in chro-
nického zapalu kibov je viac. K najddleZitej$im faktorom vzniku
JIA patria zdedené vlohy, t. z. geneticka predispozicia. Pritomnost
niektorych génov, ktoré sa CastejSie vyskytuju u pacientov s uréitou
formou JIA, ovplyviiuje imunitny systém. Pocas chronického zapalu sa
v zvySenej miere tvoria, najméd bunkami imunitného systému, dolezité mediatory zdpalu,
ktoré su zodpovedné za jeho pretrvéavanie v kiboch. Choroba ma rozny priebeh. Moze
za¢inaf pomaly, ale aj naraz so silnymi bolestami kibov. Vo vSeobecnosti deti majti men-
Siu vnimavost bolesti ako dospeli, a preto prvym priznakom choroby mo6Zze byt porucha
funkcie postihnutého kibu, naj¢astejsie krivanie. Inokedy je pritomné len bolest a aZ
neskor sa objavi opuch kibu. Malé deti ¢asto nevedia lokalizovat miesto bolesti. Stazujua
si na bolesti ndh a niekedy aj rik. Podla postihnutia po¢tu kibov rozlisujeme formu oli-
goartikularnu, kedy artritida nepostihuje viac ako 4 kiby a formu polyartikuldrnu, ¢o
znamend, Ze zapalenych je 5 a viac kibov.

Okrem zapalu kibov zdvaznym mimokibovym priznakom je zapal o¢i, dihovky a vrés-
kavca (iridocyklitida), rohovky (keratitida), ktoré moZu viest az k strate zraku. Zakernost
zapalu oci spociva v tom, Ze mOZe prebiehat pomaly a navonok sa nemusi vyraznejsie pre-
javit. Pravidelné Specidlne vySetrenie o¢i u o¢ného lekéra je nevyhnutnou sucastou dlho-
dobej starostlivosti o pacienta s JIA.

ZriedkavejSie sa modze vyskytovat aj zdpal srdcovej blany ¢i srdcového svalu, ktory
moZe prebehnut bez toho, aby sa rozpoznal a bol spravne lieceny.

Liecba dietata, u ktorého pediater-reumatolog diagnostikoval juvenilni idiopaticku art-
ritidu, je komplexna. Obvykle je dlhodoba a jej cielom je potlalit zapal a zaroven urobit
vietko preto, aby nedoslo k poruSeniu funkcie zapaleného kibu a zachovala sa svalova
sila, funkcia kibov a zabezpecil sa normalny rast, fyzicky a psychicky vyvoj dietata. Spl-
nit tieto ciele nie je moZné bez pediatrického reumatologa, ktory koordinuje spolupracu
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lekarov — Specialistov aj z inych odborov, ako je napr. o¢ny lekar, rehabilitac-
ny lekér, ortopéd, zubny lekér, niekedy psycholég. Nezastupitelné miesto
pre splnenie poZiadaviek uspesnej liecCby patri rodine dietata. Rodi¢ia maju
pravo dostat informdcie o moZnostiach lie¢by. Pediatricky reumatolég by

mal rodi€om objasnit planovanu lie¢bu dietata a Co sa od nej oCakava.

Aké lieky moze dostavat dieta s juvenilnou idiopatickou artritidou?

Vyber vhodnych liekov zavisi od typu choroby, mnozstva zapale-
nych kibov, pritomnosti inych mimokibovych prejavov choroby
a napokon aj od pritomnosti prognosticky dobrych, resp. nepriaz-
nivych faktorov vyvoja choroby.

Zékladom liecby na zacCiatku choroby su lieky, ktoré tlmia bolest,
zniZuju teplotu a maju aj mierny protizdpalovy ucinok. Tieto lieky
by sa mali podavat pravidelne asponl 6-8 tyzdnov, kym sa preukaze ich uc¢inok. Pocas liec-
by tymito liekmi je potrebné sledovat neZiaduce vedlajSie uCinky. Tieto su vZdy vyznace-
né na pribalovom letaCiku, napriek tomu, by lekar mal informovat rodica aspoinl o najza-
vaznejSich.

Dal3ou skupinou st lieky, ktoré net¢inkujui proti bolesti a zdpalu ihned, ale aZ po nie-
kolkych tyZzdioch aZ mesiacoch. V sucasnosti sa lieCba tymito liekmi zacina skor, uz
pocas prvych mesiacov od zacatia choroby. Nevyhnutné je sledovat bezpecnost liecby
kontrolou vybranych laboratornych ukazovatelov v 4 az 8 tyZdiovych intervaloch.

Hormonalna liecba glukokortikoidmi, ¢i uz v infiznej alebo tabletkovej forme, je v su-
Casnosti vyhradena pre liecbu tazkych foriem JIA. Ovela CastejSie sa podavaju kortikoidy
priamo do chorého kibu. Cielom takéhoto postupu je zabranit mnohym neZiaducim u&in-
kom, ktoré st dosledkom celkového podavania glukokortikoidov.

Pre najzavaznejSie formy JIA, ktoré nedostatocne odpovedaju na klasicku liecbu, je
vyhradena biologicka liecba. Biologicka liecba priamo zabrafiuje tvorbe alebo ucinku
bielkovin, ktoré sprostredkuvaju zapal.

V buducnosti sa nadeje vkladaju aj do génovej liecby, ktord bude urcite opodstatnena
pre niektoré formy JIA.

Neodmyslitelnou sucastou komplexnej liecby je pravidelna rehabilitacia, niektoré fyzi-
kalne postupy, pouZivanie protetickych pomdcok a psychologické priprava.

Na otazku rodicov aka je prognoza choroby ich dietata, je tazko odpovedat. Na zaciat-
ku ochorenia sa ¢asto neda jednoznacne urcit priebeh choroby, ¢i sa ju podari tplne potla-
Cit alebo jej aktivita mdzZe s r6znou intenzitou pretrvavat aZ do dospelosti. Plati vSak, ¢im
dlhsie trva z4pal kibu, tym je vii¢Sie riziko jeho poskodenia s ndslednym obmedzenim aZ
stratou funkcie. Aj z tohto pohladu je juvenilna idiopaticka artritida zdvazna choroba.
Liecba tejto choroby patri do rik skuseného odbornika - Specialistu, ktory starostlivo
monitoruje lie¢bu a jej a¢inky. Dieta s chronickym zapalom kibov je ¢asto limitované vo
svojich aktivitach, CastejSie moze chybat v Skole. Cielom komplexnej lieCby pacienta
s JIA je zabezpecit Co najlepSiu kvalitu Zivota. Vdaka sucasnym moZnostiam liecCby su
vysledky podstatne lepsie ako boli pred rokmi. Uspech liecby je podmieneny dobrou spo-
lupracou s rodiémi a dobrym rodinnym zazemim dietata.

MUDr. Elena Koskova
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nakreslila Layla Awwadovd

V ambulancii

NoZka este troSku boli. Na bolavii noZicku, Nepozeraj dievéa bolavo,

Dobry liecik mi ju zhoji?  predpiSem termdlnu vodicku. lieky preliecia opuchnuty priehlavok.
Ked nasadis ortézku, Raz odloZis barlicky, Vyliecime noZicky,

maoZes ist na prechddzku. roztancujes noZicky. Ty odloZis barlicky!

O mojom reumatickom ochoreni

Zdpory Klady
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NURCH - n4s druhy domov

Bolo sychravé pocasie a ja som prekracovala prah vtedajSieho Vyskumného tstavu reu-
matickych chor6b v PieStanoch ako naliehavy pripad. Pitnastrocné dievCa so strachom
v ociach. Diagnostikovali mi juvenilni reumatoidnu artritidu, ktord bola uz konecnou
odpovedou na otazku, tykajicu sa mojej diagnozy.

Budova ustavu na prvy pohlad vo mne vyvolavala pocit velkého, nepoznaného bludiska.

Prvé dni neboli pre mia tymi ,,naj*. Bola som uZ otrdvend nemocniénym prostredim,
bielymi plastami a po zdravotnej strdnke som nebola v najlepSom stave. Po prvom tyzd-
ni, ked som uz zacala pomaly vnimat svet okolo seba, uvedomila som si prijemnu priatel-
sku atmosféru, ktord tu panovala. Nie je to typickd nemocnica, v ktorej ste len jeden
z mnohych pripadov, ale kazdy pacient je dolezitou osobou a venuje sa mu patri¢na pozor-
nost. Usmievavé sestricky a privetivy pohlad lekarov vés kazdé rano 1 vecCer pohladia na
dusi a daji vam aspon Stipku nadeje, Ze vSetko bude opit dobré. Nepamitam si na den,
kedy by som na chodbéch stretla nejaku zamracent, namosurenu tvar. Pradve naopak, ustav
je ukdzkovy priklad toho, Ze Tudia, ktori v iom pracuju, su na svojom mieste. Robia svoju
pracu s laskou a velkou ochotou pomoct. Prijemne a lieCivo pdsobi aj celé okolie tstavu.
Ved, ked mi bolo predsa len nie najlepSie na dusi, teuci Vah za oknom to zaraz vyrieSil.
Pohlad nan ma vzdy upokojil.

Od mojho prvého vstupu do dnes uz Nérodného tstavu reumatickych chordb (NURCH)
uplynulo uz viac ako pit rokov a ja mam stéle pocit, akoby to bolo véera. Okrem samot-
ného liecenia a rehabilitdcie mi celé dva mesiace stravené v priestoroch NURCH dali aj
nesmierny pocit uzitocnosti, Ze na svoju chorobu nie som sama, Ze takych, ako som ja, je,
zial, vela. Naucila som sa, ako ma vyzerat rovnocenny, priatelsky vztah medzi pacientom
a jeho lekdrom. Myslim si, Ze dobry vztah zohrdva popri samotnej liecbe taktiez dolezitu
ulohu.

V neposlednom rade som sa stala dalSim ¢lenom velikanskej Siroko rozvetvenej rodiny me-
nom ,,NURCHACI*. Samozrejme, bola by som najradsej, keby som nemala dévod pre nav-

Stevu a pobyt v ustave. KedZe to vSak musi byt, som rada, Ze som sucastou tejto velkej rodiny.
Barbora Chomova

nakreslila Ivanka Semenikovd
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Kto mi pomohol pri lieCbe? Koho som spoznal?

Zivotosprava po dstavnom lie¢eni
reumatickych chorob

Pre vSetky reumatické choroby je charakteristické, Ze priebeh a sposob ich liecenia je
velmi zdlhavy a vyzaduje usmernenii Zivotospravu. Pacient je pri odchode z tstavného
liecenia pouceny o tom, ako si méd zorganizovat svoj denny reZim, najmi kedy a ako ma
uzivat predpisané lieky, vykonavat rehabilitatné cvicenia na 16zku, v telocvicni, pripadne
v bazéne, ako sa mi stravovat, a napokon aj o tom, ako sa mé obliekat a obuvat, aby sa
chrénil pred nepriaznivymi vplyvmi vnutorného a vonkajSieho prostredia.

Po prichode domov sa ma hlasit u svojho oSetrujiceho lekara a reumatologa, ktori buda
sustavne sledovat a kontrolovat jeho zdravotny stav.
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K trvalému zlepSeniu zdravotného stavu prispeje dodrziavanie tychto zasad:

+ pravidelné cvicenie podla pokynov lekara alebo rehabilitacného pracovnika

« pravidelné uZivanie liekov podla pokynov lekara

+ lieky uchovévajte vZdy v origindlnom baleni na suchom a chladnom mieste a zapite
ich vodou alebo ¢ajom

+“ vyvarujte sa namahavym podujatiam (napr. cestovaniu za nepriaznivych podmienok)

+ informujte lekara o zmene v liecbe, napr., ked vam iny lekér predpiSe nové lieky pri
nachladnuti, angine alebo inom ochoreni, vZdy informujte o liekoch, ktoré uZivate
dlhodobo

+ na kontroly k lekédrovi sa dostavte vzZdy v dohodnutom case

+» ak sa pri uzivani lieku objavia vedlajSie ucinky alebo iné priznaky, bezodkladne
informujte lekara

% doma 1 v prirode noste dostatocne pevnu a pohodIni obuv

“ podla mozZnosti striedajte pri hrach, Citani, praci a inych zdujmoch ¢o najcastejSie
polohu tela, na precvicenie vyuZivajte prestavky aj vo vyucovacom procese

“ naucte sa Zit so svojou reumatickou chorobou, vybudujte si tictu k svojmu ochoreniu
u seba 1 druhych — doma 1 v Skole

“ myslite vZdy na to, Ze priebeh vaSej choroby a vysledok liecenia v podstatnej miere

zavisi od vas a od vasej aktivnej spoluprace.
prof. MUDr. Karol BoSmansky

5]

Integrovand trieda

NezdleZi, na com sedis,
podstatné je, ¢o v hldvke nosis.

Hodnoti sa um,
bez bariér chodi Katka pre rozum.
V nasej triede sme si rovni,

nakreslila Layla Awwadovd preto sem k ndm rada chodi.
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Moznosti vzdelavania

Pri zhorSeni zdravotného stavu dietata s reumatickym ochorenim musia rodic¢ia nieke-
dy zvazovat alternativne moZnosti vzdelavania. Ponukaju sa viaceré moznosti rieSenia, ale
nikto presne nepovie, ktora z nich je najidealnejSia. Choré dieta v Skole casto vymeska
vela vyuCovacich hodin, ¢o sa mdze negativne prejavit na Studijnych vysledkoch.

NajcCastejSie moznosti vzdelavania su:

+ integrované triedy na beznych zakladnych Skolach,

+ Specialne internatne skoly,

+ individualny Studijny plan a vyucovanie v domacom prostredi.

Pre dieta je najprirodzenejSie, ked zostane v rodine a denne chodi spolu so stirodencami
do jednej skoly v blizkosti svojho bydliska. Riziko, Ze bude zaostavat za spoluziakmi, je
vSak Casto velké. Trpezlivost a spolupraca pedagégov a rodicov moZe vyriesit vela prob-
lémov. V mieste svojho trvalého bydliska maju zdravotne tazko postihnuté deti problémy
s umiestnenim v beznych zdkladnych Skolach vtedy, ked je Skola v starej budove plne;j
bariér. Integrované triedy v beznych Skolach vznikaji ako odozva na konkrétnu pozia-
davku. AZ potom sa aktuélne vytvoria Specidlne podmienky. Upravia sa vstupy do budov
Skol a odstrania iné architektonické bariéry. Je pravda, Ze problémom nie st len architek-
tonické bariéry, ale Casto aj predsudky hlboko v nds. Integrované triedy su iné v tom, Ze
medzi obycajnymi detmi je jedno ¢i dve deti zdravotne znevyhodnené, ktoré sa taZSie
pohybuji, napr. s barlami alebo na vozicku a potrebuju citlivy pristup pedagoga a trocha
tolerancie od svojich spoluziakov. Je mozné, aby dietatu pocas celého vyucovania poma-
hal a sprevadzal ho osobny asistent. Vac¢Sinou st na integrované triedy dobré ohlasy aj zo
strany rodicov zdravych deti, lebo deti sa navzajom obohacuju o nové Zivotné skusenos-
ti. Na podobnom principe uz vznikaju i prvé integrované materské skoly.

V pripade, Ze sa rodicia postihnutého dietata rozhodnud pre umiestnenie Skoldka do Spe-
cialnej internatnej Skoly, vyberaji si spravidla najbliZ§iu k miestu bydliska. Specidlne
internatne Skoly poskytuji moznost plnohodnotného vzdeldvania na primeranej urovni.

Ako sa mi dari v Skole?
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Kazda minca ma vSak dve strany. Zivot na internéte je zo zaciatku pre dieta dost proble-
maticky. Nové prostredie, novi spoluZiaci, iny pristup ucitelov, odlucenie od rodiny - to st
zmeny, s ktorymi sa dieta musi v kratkom ¢ase vyrovnat. Casom privykne na nové pro-
stredie a zisti, Ze mu Skola poskytuje 1 nové mozZnosti sebarealizicie. Zdravotne znevy-
hodnené dieta nemusi na kazdom kroku rieSit svoje komplexy menejcennosti, ktoré
mozno pocitovalo v drsnejSom prostredi medzi zdravymi spoluZiakmi. Deti v novej Skole
maju podobné zdravotné problémy, o Casto odbiirava obavy z neprekonatelnej konku-
rencie medzi spoluziakmi.

DalSou moZnostou vzdeldvania pre deti s tazkym telesnym postihnutim je individual-
ny Studijny plan. Vtedy diefa u¢i matka, niekto z rodiny alebo za nim dochadza pedagog
domov. Tymto sposobom sa naj¢astejSie rieSia prechodne krizové obdobia, ked mé dieta
kratkodobo zhorSeny zdravotny stav a nemodZze navStevovat Skolu.

Je na kazdom rodicovi, pre ktoru alternativu sa rozhodne. Treba zvazit vSetky moznos-
ti a hlavne potreby dietata. Jednoznacne spravne rieSenie neexistuje. ViacSinou az cas

ukdze, ¢i rozhodnutie rodi¢ov bolo pre dieta to spravne.
Jana Cerndkova

Mas narok na zly den

Kazda choroba a neprijemnosti s iou spojené st narocné na psychiku a celkovi poho-
du ¢loveka. Choré dieta si uvedomuje svoju zranitelnost a nedostatok sil na prekondvanie
beZnych situécii ¢i bariér v Zivote.

Osobna frustricia, slaba sebaddvera a rizikové spravanie dietata so zdravotnym znevyhodnenim
st velmi silnym zdkladom na nepochopenie, roztrzky, hadky a konflikty v rodine ¢i v detskom
kolektive. Je dobre, ak sa deti odmali¢ka naucia s citom pre spravodlivost presadit svoj nazor. Nie-
kedy je nevyhnutnd i hadka, ktora by vSak predsa len mala mat svoje hranice a pravidla.

Mds ndrok na zly dert

Dnes tazké je to s Terezkou,
hnevd sa aj s ortézkou,

hoc na bratov trocha vrci,
pekny vztah im to neznici,
neprdvost ich pri nej mudt,
Sepkaji si:

., Trpezlivost viac jej svedci !
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Neda sa oCakavat, Ze niekto sa bude cely Zivot iba usmievat a bude mat stale rovnako
dobru néaladu. Kazdy ma pravo na spravodlivy hnev alebo zly den, ked sa ni¢ nedari.

Ani choré alebo zdravotne znevyhodnené dieta sa vS§ak nemoZe spoliehat, Ze mu buda
rodicia, prip. surodenci vZdy celkom rozumiet a vo v§etkom dokonale vychidzat v ustrety.
Dieta by sa malo naucit primerane svojmu veku riadit zdsadami sluSného spravania a nero-
bit inym to, o nechce, aby niekto robil jemu. DoleZité je, aby sa dieta naucilo tolerancii.

Vsetci vieme, Ze slovicka PROSIM, DAKUJEM a PREPAC st zazraéné. Deti rychlo
spoznaju ich ¢arovni moc, ulah¢i sa im komunikécia s kamaratmi 1 dospelymi.

Nedovolme, aby naSe deti zostali na chvoste zaujmu v detskom kolektive a spolo¢nos-
ti. Zvycajne aj ony maju vyborné predpoklady byt obohatenim a inSpiréaciou pre vsetkych
a hlavne pre svojich rovesnikov.

Budme im osobnym vzorom, kamaratom v dobrom 1 zlom. Oni sa raz mozZno odvdacia

svojou samostatnostou, uspechmi v Skole, praci ¢i v dospelosti.
Jana Cerndkova

DER

Je 9. maj a my sme sa vydali na cestu do kiipelov v Nimnici. Nikdy
predtym sme v tejto oblasti neboli, takZe sme ani netus$ili, aké prostre-
die nas tam caka.

Vychédzajic z auta som obdivovala krasnu prirodu. Aj hotel vyzeral
utulne. Na recepcii sme dostali inStrukcie a ubytovali sa. Nasledovalo
kratke vySetrenie u lekara a stanovenie procedir. Na obede sa ndm pri-
hovorila pani Ingrid BreCovd a ozndmila ndm, Ze sa po veceri vSetci
stretneme v spolocenskej miestnosti. Na stretnuti sme sa po jednom
v kratkosti predstavili. KedZe vicSina z nich sa uz poznala z inych stret-
nuti, ja s dcérou Kristinkou sme boli novacikmi. Postupne sme sa vSak
zoznamovali a navzajom si rozpravali svoje Zivotné pribehy. Som ¢lovek
citlivy a iprimny, a tak musim priznat, Ze som zo zaciatku zostala trochu
zaskoCend tym, Co vSetko reuma dokaZze povyvadzat na ludskom tele
a tieZ tym, Ze napriek taZzkostiam a bolestiam mnohi z tychto Tudi vyZa-
ruju tolko pozitivnej energie. Uvedomila som si, Ze v podstate aj ja to
mam celych devit rokov hned vedla seba, v podobe mojej dcérky.
Mo6zZem smelo povedat, Ze svoju dcéru obdivujem za to vSetko, o muse-
la uz prezit, hoci mé len desat rokov. Napriek tomu je silnd, trpezliva,
a ako sa snaZi sama sebe pomoct a nieco v Zivote dokazat. Velmi dole-
Zité bolo pre fu zozndmenie sa s detmi s rovnakym ochorenim. Mne
stretnutie s rodi¢mi tychto deti v mnohom otvorilo o1 a prinieslo ulavu.
' Z proceddr, ktoré nam pani doktorka predpisala, sa mojej dcére naj-
viac pacil bazén, pretoZe vo vode sa citi velmi dobre. Prijemny bol aj

@ uhlicity kupel a masdz. Tiez sme boli v solnej jaskyni, kde sme si pri-

jemne oddychli a deti dokonca zaspali.
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Pekné slne¢né dni ndm umoZnili pripravit Sportové hry pre deti.
Stutazilo sa v kresleni na chodnik, v hode loptou do dialky do zakres-
leného Stvorca, v gulani loptou okolo zakreslenych bodov na chodni-
ku, deti hrali futbal, hladali ukryté veci a nahanali sa. V ramci vyhod-
notenia deti za svoje usilie dostali diplomy a vecné ceny. Velkym
zazitkom bola pre nés plavba lodou po Nimnickej priehrade. AZ tu sa
v plnej krase ukazala panordma tejto oblasti.

Nepochybne velkym prinosom bola prednaska nasej pani doktorky
Koskovej, ktoru viedla v jazyku ndm zrozumitelnom a prakticky sa
dotkla problému kazdého z nés. Tato UZasnd osobnost je pre nds uz
dlha dobu zachytnym a pevnym bodom v tom ,,naSom vesmire*. Hoci
som mala na zaciatku strach, tento pobyt naozaj stél za to.

Co povedat na zaver? Netusili sme, ¢o nas v Nimnici ¢aka. AZ nena-
hraditelnd osobna sktisenost splnila skromné nideje nad ocakévanie.
Nase dakujem patri [udom, ktori ochotne vynaloZili svoj ¢as a nima-
hu, aby zorganizovali pre nis rekondi¢ny pobyt, a to pani Ingrid Bre-
ovej zo sekreteridtu Ligy proti reumatizmu a Janke Cerndkove;j, inicia-
torke a zakladatelke klubu Kibik.

Maria Vranova

il
Na vylete

nakreslila Ivanka Semenikovd

Na trojkolke Ziadna veda, 0j, to je krdsa..., Na trojkolke rada cvicim,
z nej sa lahko padniit nedd. s tismevom na trojkolke prehdriat sa! o preteky s vetrom ficim!
Super je to vyndlez, Nebojim sa, Ze z nej padnem, Kolienka z toho pohybu
kolienka tak trénujii a celé telo tieZ. bolavé kolienko to hravo zviddne. zdravo sa mi rozhybu!
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nakreslila Layla Awwadovd

Na ihrisku
Zoberte ma do partie, Prisiel som k vdm do party, Ahoj, milé detvdky, ,,Sup-Sup“ Zdd sa deti, Ze ste v cviku..,
Sportom kaZdé telo Zije!  zahdlaf sa nepatri, oblecme si tepldky! moZem s vami zacat
Silného mdm ducha, ved zdravé telo — duch, Pri zdravom telocviku, gymnastiku?
nebudem len kukat! zbavi kiby miik. chcem aj ja robit Nie kotil, ale tuhy zhyb,

., gymnastiku ! skiisim kfbiky rozevicit.

Moje zdZitky z rekondicii
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Dva pohlady na jeden Zivot s reumou

Som 36-ro¢nd mama 2-rocného zdravého syna Jakubka, a zarovenl som pacientkou
s juvenilnou idiopatickou artritidou, ktord mam od detstva. Aj touto cestou by som vas
rada oboznamila so svojim pribehom.

Velakrat sa ¢lovek pozrie do minulosti a rozmysla, ako mohol mnohé veci urobit inak.
Ked sa ja dnes obzriem spit, vidim obraz mojej Stastnej mamy sklanajicej sa nad postiel-
kou a v nej zdravé dieta s dlhymi blond kucerami, ako s ismevom na perach zaspava.
Moja mama neskor vidi radostne skdkajice dieta s opuchnutymi kibmi, mysli na prebde-
né noci, vycerpdvajuce cestovanie k lekarovi do Bratislavy, kaZzdodennu rehabilitaciu,
bahenné zdbaly, Ziadne pozitivne vysledky a viac bolesti ako radosti. Diev€atko rastie
a onedlho s taskou na chrbte, troska krivajuc, kraca prvykrat do Skoly. V 6smich rokoch
jej »pridelili* diagnézu juvenilnd idiopaticka artritida. ESte nevedela, ako sa jej Zivot
zmeni. Ako sa budi nasledkom zépalu deformovat jej kiby, a tym nastani obmedzenia
nielen telesné, ale aj socidlne, ktoré ju budu sprevadzat po cely Zivot.

Moja mama zila v smutku, hladala rieSenia, o¢akdvala pomoc od lekérov, dufala v zazrak
a bojovala sama so sebou a tieZ s dcérkinou chorobou. Kazdodenné bolesti, dodrZiavanie
spravnej Zivotospravy, uzivanie liekov podla rady lekara a neustéle starosti, trapenie a Casto
bezmocnost. Nedarilo sa jej prijimat skutocnost, Ze dcéra bude Zit s chorobou po cely Zivot.
Vidi, aké to bude tazké, a nema jej kto pomoct a poradit. Cas plynie. Diev¢a v dlhych Satach
s ndpadnou chddzou, s deformitami rik hralo na maturitnom vecierku veseli scénku pre
rodic¢ov a dakovalo za vychovu a starostlivost. Moja mama sa radovala z dosiahnutych dcé-
rinych vysledkov, videla jej silu, chut a vOlu ist dalej, no smutok v jej dusi zostéva.

Mladé zamilované diev€a nastupuje do prvého zamestnania, kde sa zacina skutoCny
zivot. Dostéava prvé udery od Zivota, v laske a zamestnani. V obdobi, ked je dievca bez pria-
telov, sama medzi stenami bytu, zacina sa zakladat obc¢ianske zdruZenie Liga proti reu-
matizmu na Slovensku. Pre fu je to vyzva, a zarovenl odrazovy mostik do budicnosti.
Podava pomocnt ruku reumatickym pacientom, lebo pozné ich zufalstvo. Na svoje pro-
blémy zabuda a zatlaca ich do uzadia. Otvaraju sa jej nové obzory. Pracou pre inych
pomaha aj sebe. Je Stastnd. Ma rodinu, priatelov v Lige, zamestnanie a Zivot pred sebou.

Moja matka sa tesi, Ze dcéra uspeSne zapadla do kolobehu Zivota a zacina verit, Ze nic¢
ohladne starostlivosti nezanedbala a urobila vSetko, ¢o v danej chvili bolo alebo sa javilo
ako najlepSie. M4 eSte obavy, ¢o bude neskor, ked jej pomoc uz nebude mozna.

Z dievcata je mlada Zena s artritidou IV. stupiia a viditeInymi deformitami, ktorej sa aj
napriek tomu v Zivote dari. Ma radosti, ale 1 starosti ako kazdy bezny ¢lovek. MoZe pove-
dat, Ze definitivne prijala svoju chorobu do Zivota. Zije pre svoje sny a tizby, ktoré sa
narodenim syna Jakubka — Lea stali skuto¢nostou. Nasla pristav, kde spustila kotvu. Neza-
buda sa plavit, lebo len nepretrzitd plavba jej dava silu do Zivota.

Moja mama je Stastnd, raduje sa nielen z dcéry ale aj vnuka. Pomaha im vo vSetkom, ako
najlepsie vie. Definitivne prijala dcérinu chorobu ako skuto¢nost. Smeje sa a tesi zo Zivota.
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Dnes som 1 ja mamou, a tak si viem velmi dobre predstavit, ¢o preZivala moja mama.
Aka sa citila bezmocna a bezradna, ked jej lekar oznamil diagn6zu a povedal, aké tazkosti
nastanu a Ze dieta bude zapasit s ochorenim cely Zivot. Viem, Ze mama sa velmi snaZila,
chcela pomoct a uchréanit svoje milované dieta od nepriaznivého osudu. NajhorSie je
vyrovnat sa so skuto¢nostou a prijat svoju chorobu. Casto sa zd4, Ze je to nad Tudské sily,
ale z vlastnej skusenosti viem, Ze je to mozné. DoleZité je neobvifiovat sa. Potrebna je
podpora najblizsieho okolia, rodiny, priatelov, a preco nie aj ob¢ianskeho zdruzenia?

Moja mama cely Zivot stdla pri mne a ja viem, ako tazko znaSala moju kazdodennu
rannu stuhnutost a podavanie liekov. Ako ju bolelo, ked som mala bolesti ¢i tazkosti pri
chddzi. S ochorenim sa dlho a tazko vyrovndvala, ale nakoniec to zvladla.

Mama mi bude vzdy nablizku v kazdej situécii a toto poznanie je i1 teraz pre mia ne-
smierne dolezité.

Dnes, v XXI. storodi, je, naStastie, uZ ind doba — modernejsia, otvorenejSia, komunika-
tivnejsia, kde nie je nudza o informécie ¢i uz odborné alebo laické. Mame sa kde pora-
dit, vieme na koho sa obratit a s kym sa porozpravat.

Obcianske zdruzZenie Liga proti reumatizmu na Slovensku ddva novi nadej pacientom,
ich rodinnym prislu§nikom a priatelom v podobe najnovsich poznatkov o chorobe, liecbe
a moznostiach v Zivote. Ludia s reumatickym ochorenim nasli odpovede na mnohé svoje
otazky, stretli blizke duSe, s ktorymi sa m6Zu porozpravat o spolo¢nom probléme, dozve-
dia sa o0 novych moznostiach liecby, o jej uspesSnosti a svojich dalSich perspektivach. Zis-
kavaju informdcie o socidlnej pomoci, o zdravotnickych a kompenzaénych pomockach.
Clenovia Ligy, ak maji zdujem, moZu sa zdcastnit na roznych akciach, ktoré zdruZenie
organizuje. Svoje skusenosti si moZu vymiefiat aj s medzinarodnymi ligami, sprostredko-
véavat informdcie, rady a pribehy prostrednictvom ¢lankov do ¢asopisu Informacny bulle-
tin, prezentovat svoju ¢innost a uspechy na zjazdoch slovenskych a ¢eskych reumatolo-
gov, na medzinarodnych kongresoch mladych reumatikov, na r6znych seminéroch, suta-
Ziach a vystavach.

Liga proti reumatizmu na Slovensku poskytuje moznosti, dava priestor na sebarealiza-
ciu a byt jej ¢lenom sa oplati. V minulosti nebola takdto moZnost a mne aj mojej mame
velmi chybala. Je preto dolezité, aby sa Cinnost ligy neustale rozvijala a rozSirovala rady
svojich ¢lenov a dobrovolnikov.

Nieco podobné ako brozurka pre deti a ich rodiCov v minulosti neexistovalo. Mne
a mojej mame by bolo pomohlo, keby sme si zapisovali isté detaily o ochoreni, o poda-
vanej liecbe, o procedurach a ddlezitych okamihoch, na ktoré sa Casom zabudlo. Pisat, ¢i
v kresbach vyjadrovat svoje pocity, zapisovat si priebeh liecby, kontakty na priatelov
s reumatickym ochorenim, mat zaznamy o zlomoch vo svojom Zivote, pripadne fotogra-
fie, je velmi uZito¢né. Pamiitat si vSetko o svojej chorobe nemdzem, pretoze tieto infor-
macie sa prekryvaji s inymi poznatkami a z4dZitkami. Zo skusenosti vSak viem, Ze je to
dodlezité a nikdy nevieme, kedy to v Zivote budeme potrebovat.

Urobte si prvé zaznamy do broZurky pre deti a rodi¢ov uz dnes. Mozno to budi mena
priatelov vasho dietata, meno lekara, nazov lieku, mozno vyjadrite pismom alebo kresbou
svoje pocity, myslienky a nazory.

Ingrid Brecova
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Rady pre rodicov

z pohladu matky dietata s renmatickym ochorenim

“ Prijmite svoje deti také, aké st. Su krdsne, muidre a Sikovné aj so svojou chorobou.

“» Naucte svoje deti samostatnosti. Budte prisni, no vZdy spravodlivi, nikdy ich nelutuj-
te a nedopustite, aby ich lutovali ini.

« Ukazte svojim detom, ako sa pevne stoji nohami na zemi. Nezabudnite im nechat prie-
stor na ich sny.

“» Pomahajte svojim defom. Podporujte ich, rozvijajte ich schopnosti a zru¢nosti.

“ Milujte svoje deti takou laskou, ako to vedia len rodi¢ia — mamy a otcovia. Nezabud-
nite im prejavovat lasku kazdy den, aby jej mali aspon tolko, ako vasi rodicia dali vam.

“ Vsetkym rodicom prajem, aby dokéazali prijat chorobu svojho diefata ako skuto¢nost
¢o najskor a narocné obdobie prekonali s vnitornym pokojom a laskou. Ich deti sa tak
stani vyrovnanymi, sebavedomymi a Stastnymi osobnostami.

Bojujte za svoje deti a Zite svoje sny - uzivajte si Zivot uz dnes!

Ingrid Brecova

Pozvanka

Ak bude$ mat viac ako 15 rokov, pozyvame ta do naSich radov.

Sekcia mladych reumatikov (SMR) vznikla v r. 1998 a jej ¢lenmi sui mladi reumatici
— Clenovia Ligy proti reumatizmu vo veku od 15 do 35 rokov. Dlhoro¢né priatelstvo spa-
jalo skupinu tinedZerov, ktori sa kazdoro¢ne pocas letnych prazdnin stretavali v Narod-
nom udstave reumatickych chordb v PieStanoch. Pocas dlhych letnych popoludni, ked ndm
uz skoncili lieCebné procedury a vySetrenia, sme si kratili ¢as prechadzkami, dlhymi roz-
hovormi alebo hrou. Priatelstvd sa neprerusili ani po skonceni lieCenia a pokracovali na
dialku aj po navrate domov. Nezriedka sme si navzdjom butlavymi vfbami. Pomahame si
pri rieSeni novych Zivotnych situdcii. Pre niekoho z nés je tazké vyrovnat sa s tym, Ze pri
chddzi potrebuje barly alebo invalidny vozik. Niektorych ¢aka operacia kibu, inych naroc-
nd rehabilitacia. Aj problémy s neZiaducimi G¢inkami liekov sa znaSaju lahSie, ked pria-
tel povzbudi a povie, Ze Coskoro nevolnost ustipi alebo poradi, ¢oho sa treba vyvarovat.
St to vSetko problémy vzdialené od beZnych problémov mladych Iudi, naSich spoluZia-
kov a priatelov, ktori sa v tomto mladom veku teSia z relativnej bezstarostnosti. Mlady
reumatik je Casto okolnostami donuteny predCasne dospiet, aby sa dokédzal vyrovnat so
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zdravotnymi problémami. Musi zvaZovat, ¢i zvladne ukoncit Skolu v riadnom termine a ¢i
si potom ndjde primerané zamestnanie. Niektori z nds v mladom veku musia zostat doma
a stat sa poberatelmi invalidného dochodku, bez prace a pocitu uzito¢nosti. MnoZstvo
nezodpovedanych otazok prenasleduje reumatika, ked sa chce osamostatnit alebo si zalo-
zit vlastna rodinu. VZdy, ked méa niekto z nas vicSie zdravotné problémy, je v nemocnici,
akosi samozrejme o tom vieme a usilujeme sa ho podporit. Vynimkou nie su partnerské
vztahy Ci uzavretie manZelstva a zaloZenie rodiny medzi dvoma reumatikmi. Je vSak na
kaZzdom z nés, ako dokdZeme vyuZit moznosti, ktoré ndm ponuka spolo¢nost v oblasti
socidlnej a pracovnej, ako dokdZeme vyuZit svoje schopnosti v Lige proti reumatizmu
a Sekcii mladych reumatikov. SMR poniika moznost aktivne sa zapojit do:
+“ socidlneho poradenstva, pripomienkovania pripravovanych zakonov, pomoci pri hla-
dani vhodnej formy vzdelavania, zamestnania, odstraiiovani architektonickych bariér
“ organizovania rekondi¢no — vzdeldvacich pobytov, benefi¢nych vecerov, verejnych
zbierok,
« pisania ¢lankov s fotodokumentaciou do nasej rubriky v ¢asopise Informacny bulle-
tin, do regionélnej tlace, spoluprace s médiami
“ aktivnej ucasti na seminaroch, konferenciach, kongresoch, tréningovych progra-
moch, sutaziach, celoslovenskych stretnutiach mladych reumatikov.
Zaujimavych aktivit a podujati je vela, ale pre nds je stale najdolezitejSim osobny pria-
telsky kontakt s lTudmi a v pravy ¢as neziStne ponuknutd pomocna ruka.
Jana Cerndkova

nakreslila Kristinka Vranovd
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Co si urobil a ¢o méZes urobit pre Kibik.

Moje pozndmky
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Informacie o reumatickych ochoreniach
aich lieCbe mozete ziskat na nasledujucich
infernetovych strankach:

Wyeth

Wyeth Whitehall Export Ges.m.b.H. org. zlozka
Botanicka 25/A, 841 04 Bratislava, Tel: 02 - 6541 2816, Fax: 02 - 6541 2817, www.wyeth.sk



UzitoCné adresy a kontakty

Liga proti reumatizmu na Slovensku
(LPR SR)

Nabrezie 1. Krasku 4

921 01 Piestany

www.nurch.sk

liga@nurch.sk

Narodny ustav reumatickych choréb
(NURCH)

Nabrezie 1. Krasku 4

921 12 Piestany

www.nurch.sk

Sekcia mladych reumatikov (SMR),
klub Kibik

Nabrezie 1. Krasku 4

921 01 Piestany

jc@in.slovanet.sk

Slovenska humanitna rada (SHR)
Parickova 18

821 08 Bratislava 2

www.shr.sk

shr@changenet.sk

Asociacia organizacii zdravotne
postihnutych (AOZPO)
Zabotova 2

811 04 Bratislava

WWW.a0zpo.sk

aozpo @stonline.sk

Narodna rada obc¢anov so zdravotnym
postihnutim (NROZP)

Zabotova 2

811 04 Bratislava

www.nrozp.sk

sekretariat@nrozp.sk

Ministerstvo prace socialnych veci a rodiny SR
Spitélska 4-6

816 43 Bratislava

www.employment.gov.sk

Vyber z www stranok na internete o zdravi
a zdravom sposobe Zivota

www.novezdravotnictvo.sk
www.who.sk
www.zdravie.sk
www.casopiszdravie.sk
www.strava.sk
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