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Par slov na uvod

Jana Dobs$oviéova Cernakova

Mili nasi priatelia,

prichadzame s novou zbierkou
povodnych pribehov, ktoré napisal
sam zivot. InSpiroval nds k tomu
dopyt po pribehoch. Pribehy vy-
kresluji Zivotné skuisenosti, ako
[udia zvladaju Zivot s reumatickym
ochorenim - najma na jeho za-
Ciatku. Casto vsak aj bilancujd, ¢o
im ochorenie vzalo, ale mozno aj
dalo. Zbierka autentickych pribe-
hov vds chce povzbudit. Podobné
Zivotné situdcie maju vela riesent...

Novodiagnostikovani pacienti
sa nds pytaju hlavne na to, ¢o bude
dalej. Maju pocit, ze prave ten ich
pribeh je najtazsi, neporovnatelny,
¢i Sokujuci.

Kazdy ¢lovek potrebuje vediet,
Ze v tazkostiach nie je sam. Kazdy
problém mad - aj napriek pociatoc-
nej beznadeji - nejaké riesenie.
Nikto nevie dat odpoved' na vsetky
vase otazky ,preco?” a ,dokedy?”.
Mozno sa nam tymito pribehmi podari pootvorit dvere a vliat vam kvapku na-
deje. Verte, Ze ak vas aj vo vasej budicnosti s reumatickym ochorenim postret-
ne nieco iné, bude to vzdy jednoduchsie, ako bol pociato¢ny Sok. Vasa osobna
skasenost vas posilni a vsetky dalsie problémy budu lahsie zvlddnutelné.

Iste uz pozndte brozirky Bolavy Kibik z (2006), Kamienky z mozaiky
(2008), prip. Kamienky z mozaiky 2 (2010). Su to publikacie, ktoré oslovili
mnoZstvo Citatelov. Podla vasich ohlasov ste ich citali takpovediac jednym dy-
chom.

Vzacne su postrehy z bezného zivota kazdého cloveka, ktory ma za se-
bou obdobie hladania a nachadzania odpovedi na vyslovené i nevyslovené
otdzky. Preto sa tesime vasim Uprimnym vypovediam, ale taktiez si cenime
nazory rodinnych prislusnikov, lekdrov i priatelov. Hlavnou témou tejto knihy
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so symbolickym nazvom ,Kde bolelo, tam bolelo” je vyrovnavanie sa s reu-
matickym ochorenim, prekonavanie pociato¢ného soku po jeho diagnosti-
kovanf az po aktuadlny stav.

Zaujimalo nds, kedy a v akom Zivotnom cykle vas ochorenie zastihlo, ¢o
ste museli riesit, ako vel'mi vam to ovplyvnilo Zivot v sikromi, pri vzdeldvani,
¢i v prdci. Tiez ako reagovalo vase naj-
blizsie okolie.

Takéto postrehy a pozitivne pri-
klady dokazu dobit zivotnou energiou
[udi, ktori prave riesia prvé obdobie
s ochorenim, ale aj tych, ktori prezili
s chorobou takmer cely zivot. No nie-
len tych - mozno by ste ani neuverili,
aké krasne ohlasy prisli na prispevky
v predchadzajicich publikaciach aj
od ludi, ktori s nasou diagnézou ne-
maju vobec ni¢ spoloc¢né. Dostali sa
ku knizkdm sprostredkovane alebo
celkom nahodou.

Texty, ktoré vam pontkame, nie
su sice dokonalé, ba mozno ani lite-
rarne vynimocné. Postacovalo nam,
ak v nich autori zachytili podstatu svo-
jich pocitov a vnitorné rozpolozenie.
Hodnotit ich budd nasi stali a verni
Citatelia, ale aj Uplne novi, nezainte-
resovani laici alebo odbornici v reu-
matolégii ¢i medicine vobec. Potesi-
me sa, ak ndm po precitani tejto Gtlej
knizd¢ky déte spatnd vazbu.

Dakujeme!



Detska reuma

MUDr. Elena Koskova

Priznaky reumy su rozne a liSia sa ¢i uz v zavislosti od veku alebo od prahu
citlivosti na bolest jednotlivca.

ZVI&st u najmensich deti prvé priznaky zdpalu kibov mozu zacinat pozvolne.
Dieta byva mrzuté, placlivé, odmieta chodit a ¢asto sa pyta na ruky. Viaceré matky
tento stav charakterizuji akoby sa dieta ,vracalo” vo vyvoji dozadu. U detf si ro-
dicia vS§imnd, Ze pri hre si nedokdzu cupnut. Obvykle sa hlada pricina tohto stavu
v nejakom pade, najcastejsie na kolienko, aj ked’ navonok nevidno Ziadne znamky
poranenia. Inokedy zacne choroba nahle, z veCera do rdna sa dieta nevie postavit
na nohy. V prlebehu dna sa obycajne stav zlepsi a dieta sa rozchodi. Krivanie byva
velmi ¢asto prvym priznakom detskej reumy. MoZné ochorenie kibov taktie7 sig-
nalizuje aj zmena stereotypu chodze. V zavaznejsich pripadoch sa objavia vysoké
horticky, pripadne obcasné vyrazky a celkova schvatenost dietata. Tato forma po-
stihuje najcastejsie deti medzi tretim a Stvrtym rokom Zivota.

Starsie deti uz zvacsa dokazu lokalizovat bolest, i ked to mdze byt v do-
sledku ,prenesenej” bolesti moze byt mattce.

Hlavnym prejavom detskej reumy - podobne ako u dospelych - je bolest,
citlivost na dotyk opuch, narusend funkcia koncatiny, resp. niektorého organu
a ich zvy$end telesna teplota. Pri chronickej reume viak zapaleny kib nikdy
nebyva Cerveny.

Zavaznou komplikdciou detskej reumy méze byt zapal oka, ktory sa navo-
nok vébec nemusi prejavit. Neraz az vySetrenie v ramci preventivnej predskol-
skej prehliadky ukdzalo, ze dieta slabo vidi na niektoré oko.

Pokial’ vyssie uvedené priznaky pretrvdvaju, je nevyhnutné vyhladat pe-
diatra, ktory bud’ urobi prvé laboratérne vysetrenia alebo odosle dieta na hos-
pitalizdciu ¢i na vySetrenie Specialistovi, ktory urobi potrebné vysetrenia. Je ne-
vyhnutné objasnit pricinu vyssie uvedenych priznakov a zahdjit v¢asnu liecbu.

Liecba pacienta so zdpalovym reumatickym ochorenim je komplexnd.
Jej cielom je potlacit zapal v kibe a zabezpeat jeho normélnu funkciu. Vzdy
je potrebné zohladnovat prirodzeny rast a vyvoj dietata. Pretrvavanie zdpalu
moze viest nielen k celkovému spomaleniu rastu dietata, ale naopak - zapal
v kibe drdzdi rastové Strbiny a urychluje rast v postihnutej koncatine. Vysled-
kom je asymetria v diZke rdk, ¢i noh. V neskorsom obdobi viak moze byt rast
postihnutej koncatiny zabrzdeny. Okrem tzkej spoluprace detského reumato-
|6ga a rehabilitacného pracovnika su velmi dolezité pravidelné kontroly u of-
talmoldga, ktory méze Specidlnym vySetrenim odhalit zapal, ktory sa navonok
vobec neobjavi. Zdpal oka u niektorych deti predchddza zapal klbov, inokedy
sa moze kedykolvek zjavit v priebehu choroby.



Vcasna diagnéza choroby a sucasne moznosti liecby vyznamne zlepsili

.....

mi ma vyhliadku prejst do dospelého veku bez akychkolvek nasledkov a viest
plnohodnotny Zivot.



Natalka

Ivana Antosova

Ani neviem, kde zacat. Natdlka sa narodila po bezproblémovom tehoten-
stve, ale s dost vaznou hypotdniou svalov. Bola velmi krasne, ale takmer stale
spiace babatko. Zacali sa dni boja. Od 10. dia jej Zivota sme zacali cvicit Voj-
tovu metédu. Po troch tyzdinoch sme sa konecne z nemocnice dostali domoy,
s tym, Ze nevieme, ¢o jej vlastne je. Nastali hektické dni. 4-krat denne som
Natdlku musela vyzliect, odcvicit cviky podla Vojtu, zase obliect, odsat mlieko
kvoli slabému saciemu reflexu, nakimit ju a dookola to isté. Vsetko som robila
s neustalym pocitom neistoty, nevedela som, ¢o bude a ako bude. Ale Natdlka
sa zacala prejavovat, ako velka bojovnicka a zacala prospievat, sice s onesko-
renim, ale predsa. Podla katastrofickych scendrov, ktoré som denne pocivala,
by nemala ani sediet, ani chodit, ani rozpravat, skratka nic, ni¢ a nic. Ale ona
nas kazdy den prekvapila niecim novym.

Ked mala dva roky a 9 mesiacov, ochorela. Bola prechladnutd, hoci von-
ku boli az 30°C hortcavy, ona mala teploty. Lekdrka jej predpisala antibiotika
a bolo po chorobe. O mesiac v septembri zacala chodit do svojej obltbenej
skolky, lepsie povedané do sanatdria, kde kazdé rano cvicila, a potom sa hrala
ako vsetky deti v jej veku. No zrazu telefonat: prid'te si pre Natalku, lebo ma
opuchnuté kolienko.

Uz som bola presvedcend, ze Natdlka je z najhorsieho vonku, a zasa sa
zacal koloto¢ vysetrent, odbery krvi, rtg, a nakoniec zaver: nic¢ sa nedeje, nie je
to leukémia a ani reuma. Lekdrova odpoved” ma sokovala, ked” som si uvedo-
mila, ¢o opuch kolena méze u deti znamenat. Ale opuchnuté kolienko bolo zo
dna na den bolavé viac a viac. Po 2 tyzdiioch sme skoncili v Detskej fakultnej
nemocnici s poliklinikou (DFNsP) na Kramdroch.

Natdlka sa podrobila roznym vysSetreniam a ich zaver bol strasny: nador
v brusku a vraj ,isto-iste pozitivny”, kedZe je kolienko opuchnuté, metastdzy su
uz asi aj v nom. Hrézostrasny den v nasom Zivote! Nasledovala operdacia u vel-
mi sikovného detského chirurga, pana primara dr. Vladimira Cingela, ktora do-
padla vel'mi dobre. Podarilo sa vybrat cely nador vo velkosti muzskej paste.
Vel'mi sme boli povdacni celému timu lekdrov.

Po ndro¢nych drioch méjho Zivota prisiel trochu krajsi den, ked” nam
p. primar povedal, Ze nddor je urcite nezhubny, a ze Natdlka to skvelo zvladla.

Po rekonvalescencii sa zacalo patranie, preco je kolienko opuchnuté. Reu-
matologicka potvrdila, Ze ide o juvenilnd idiopatickd artritidu (JIA), ale liecbu
mozno zacat az po vyjadreni onkoléga. Nakoniec sme sa dockali dria, ked Na-
talke zacali liec¢it reumu. Naordinovali jej glukokortikoidy, ktoré jej zdravotny
stav zlepsili, zacala vel'mi skoro chodit a kolienko uz prestalo boliet. No zacala



priberat na vahe, o nebolo velmi dobré. Neskér jej glukokortikoidy vysadili
a verili sme, Ze uz mame pokoj. No nestalo sa tak.

Po mesiaci opuchol Natdlke ¢lenok a detska lekarka ju poslala na vysetre-
nia do Ndrodného dstavu reumatickych chorob (NURCH) v Piesfanoch. Do-
stala sa do starostlivosti dr. Koskovej a dr. Dallosovi. St to velmi mili a madri
lekari, ktori Natalke pomohli.

Dr. Dallos sa o Natalku perfektne stara dodnes. Natdlka nedavno skonsta-
tovala, Ze ona si asi toho ,doktola Dallosa zobelie za Zenu” (myslela za muza).

Bolesti kibikov sa striedajti s pohodou a ja s manZelom sa te3ime kazdému
dsmevu od Natalky. Usmev sa viak strieda s placom z kazdodenného bolesti-
vého cvicenia s kibikmi na prste, zapasti, ¢lenku a kolene. Je to stdle usmiate
a vel'mi zhovorcivé dievcatko, ktoré rano otvori oci a uz recituje, spieva, az
kym vecer nezaspi. Zvykli sme si spolu s nou radsej sa usmievat ako plakat, aj
ked’ niekedy mdm slzy na krajicku, ked’ jej musime v ramci liecby kazdy tyzden
aplikovat injekcie.

Velka veielka bojovnicka Natdlka sa len tak nevzdava a rozdava dsmev
vsade, hoci ju boli kolienko. Velakrat som sa po vsetkych peripetiach pytala,
pre¢o musi Natdlka takto trpiet, ked” eSte ani poriadne nezila. Ale popri vset-
kom nestasti ma aj Stastie, lebo s reumou sa uz dnes vdaka modernym postu-
pom v liecbe da zit. Len nesmieme chorobe dovolit, aby nds vsetkych ovladla
a musime s nou bojovat so vsetkych sil. Preto nikdy Natalku nelutujeme a po-
Zadujeme od nej vsetko, ako od zdravého dietata.
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Laska ako liek

Adriana Salamova

Od malicka som tdzila byt pravnickou. Pomahat [udom na ich ceste za
spravodlivostou a vyriesit zdanlivo nezmieritelné spory. Moja cesta po matu-
rite bola preto jasnd - dspesne spravit prijimacie skisky na pravnickd fakultu
a vystudovat pravo. Mesiace som trdvievala nad knihami, aby sa mi to podarilo
a mohla si spInit moj vel'ky Zivotny sen. Ale ked som drzala v ruke rozhodnutie
o neprijati na stidium prava, preklinala som vsetkych a vsetko za to, ¢o sa stalo.

Zobrali ma na Ekonomickd univerzitu. Ja a ekonémka? Vylicené! Ale ani ne-
viem ako, a uz som stdla v septembri pred budovou Ekonomickej univerzity a ¢a-
kala na zapis. Ten den si budem pamadtat do smrti. Predstavte si, dav Studentov,
vsade chaos a zmdtok, vietci v napéti, Co im vysoka skola prinesie. A ja zrazu vni-
mam uz len JEHO. Stdl v rade na vybavenie administrativy. Rovno predo mnou.
Zrazu si poddavame ruky a dozvedam sa, Ze sa vola Lukas. Stravili sme spolu cely
den a bolo mi s nim prijemne. Takmer som mala pocit, Ze sa uz ddvno pozndme.

Vypytal si moje ¢islo na mobil. Travievali sme spolu prestavky, vyrusovali na
predndskach. Zacali sme sa ¢oraz CastejSie stretavat aj mimo skoly. Chodil za
mnou do prdce na Devinsky hrad. Pozeral sa ako sprevadzam turistov.

Stalo sa. Zaltbila som sa do neho. Uplne najviac. A viete, ¢o bolo na tom
to najkrajsie? Ze ta zaltibenost nebola jednostrannd. V pondelok 12. oktébra
2009 mi povedal: ,Ldbim ta, Adi“, a ja som bola $tastnd, ako nikdy predtym.
A darilo sa mi aj v prdci. Vedtica ma raz poverila sprevadzanim tureckého a slo-
venského prezidenta. Mohla som azda chciet viac?

Presne tyzden po tom, ¢o sme s Lukasom tvorili par, som mala jedno vel'mi
cudné rano. Zobudila som sa uz s bolestou prostredného prsta na pravej nohe.
Nemalo to ziadne raciondlne vysvetlenie. Nenarazila som nim. Ked' mi zacal
puchnut, zacervenel a spdsoboval mi takd bolest, Ze som nemohla ani stupit
na nohu, vedela som, ze musim ist k lekarovi. Lekdr ma vsak ubezpecil, Ze to je
len natiahnuty sval. Vraj vietko bude v poriadku. Ale nebolo. Z jedného prsta
boli napuchnuté uz tri. Musela som zrusit Zivotnu prilezitost - prehliadku na
hrade pre prezidentov.

Pred Lukasom som si pripadala ako totdlny idiot, ako hypochonder, ¢o sa
snazi na seba uputat pozornost. No bolest bola priSernd. Predstavte si, Ze je-
den den vam ni¢ nie je, chodite kade-tade, na tanec¢nd, cvicit zumbu, krizom-
-krdazom po celom meste. A zrazu na druhy den som nebola schopna vstat
a prejst par krokov. Nehovoriac o mojom vztahu s Lukdasom. Boli sme spolu
vel'mi kratko. Chalani tdzia po krasnych, stthlych a hlavne zdravych dievcatach.
Na druhej strane som sa nachadzala ja, krivajica osoba s neustalym narekom,
vsetko ma boli a mdj svet sa mi rdcal pred oc¢ami.



Dni plynuli rychlo a uz vsetkym
bolo jasné, ze natiahnuty sval na nohe
predsa nemdze sposobit také obrov-
ské bolesti a ndrast opuchu. Ziadna
liecba nepomahala. Ale Uplne naj-
horsie na tom bolo, ze som nevedela,
v Com je problém. Dozvedela som sa
to az po pol roku, ked zaver z vysled-
kov magnetickej rezonancie obsahoval
jedno jediné slovo - artritida. Priznam
sa, ze prvé, ¢o mi v tej chvili napadlo
bolo - ja a artritida? Ved' td maju stari
[udia! To bude isto nejaky omyl. Este
Ze existuje internet. Tam som sa do-
zvedela vsetky informdcie ohladom
tejto choroby. Navstivila som nasledne
reumatoléga, ktory moju diagnézu po-
tvrdil. Tak sa zacal mdj zivot s reumou.

Nebolo to lahké obdobie, hlavne
kym sa nenasla pre mna spravna lie¢-
ba, a to chvilu trvalo. Ked' vas boli celé
telo, nemate chut chodit von do spolo¢nosti. Citila som sa ako odstréeny pa-
nak, ktory sa hanbf ist medzi ludji, lebo je na nom poznat, ze je chory. Bolia ho
nohy, nevie sa zohnut, krivia sa mu prsty. S mnohymi kamaratmi som aj preru-
Sila kontakty, lebo veci, ktoré riesili oni, boli diametralne odlisné od tych, ktoré
som riesila ja. Zatial, ¢o oni sa nevedeli rozhodnut, kam pojdu na diskotéku
a kde sa najblizsie opiju, ja som sa kazdé rano budila s prosbou, aby som den
stravila s ¢o najmensimi bolestami.

Vdaka biologickej liecbe, obrovskej podpore zo strany mojich rodicov
a Lukdgovej laske sa mi véak moj zdravotny stav vyrazne zlepsil. Bolesti kibov
pominuli a ja si teraz konecne mo6zem schuti zasportovat. Moj Zivot sa po-
malicky vracia do normalu a zistujem, ze vdaka dobrej liecbe sa s reumou da
celkom fajn zit.

Reuma mi ukazala novy pohlad na Zivot. Naucila ma este viac si cenit svoje
zdravie a netrdpit sa zbytocne pre malickosti. Zaroven bola aj velkou skuskou
mdjho vtedy zacinajliceho vztahu s Lukasom. Nastastie sme ju zvladli a sme
dodnes spolu. Co je viak ozaj symbolické, s Lukdsom sme zacali spolu chodit
presne 12. oktébra - na Svetovy den artritidy (reumatizmu). Mozno pre nie-
koho necakana symbolika alebo znamenie osudu? Ktovie ako by sa mdj Zivot
vyvijal, keby som bola prijata na stadium prava. Isté je, Ze Lukdsa by som urcite
nespoznala a nemala tol'ko sil z jeho lasky v boji s reumatickym ochorenim.
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Takto sa mi zacal iny zivot
Petra Bachrata

Je to uz celkom ddvno, ¢o ma zradili moje kiby. Boli este nevinne detské
a dovtedy som ani poriadne nevedela, co je to bolest. Mala som vtedy iba
devit rokov. UZ si presne nepamdtam, aky bol den, aké bolo pocasie alebo ¢o
som robila, ale presne viem, ako to bolelo. Az tak, Ze stacilo par krokov a zdalo
sa mi, Ze urobit dalsi je pre mra nepredstavitelné. Hovori sa, Ze ked' sa cloveku
zdd, Ze uz nevladze, tak zvladne este Styrikrat viac. Dnes viem, Ze je to pravda.
Dala som si to do stvislosti s mojou reumou. Takmer vzdy, ked  som si myslela,
Ze moje nohy ma uz neunesu, urcite ma doniesli do ciela. Po tvari mi sice pa-
dali slzy ako hrachy, ale zvladla som to. A zvlddam to dodnes...

Ked' rozmyslam nad tym, ako som sa k tejto ,pliage” mohla dostat, nenacha-
dzam odpoved. Ale ani ju nemézem ngjst, ved' ani odbornici nepoznaji pévod.

Nikdy vsak nezabudnem na tie zaciatky. Snad’ tisickrat som sa sama seba
pytala, kde sa to vo mne zobralo? Vo mne, ktord som od Utleho detstva nepozna-
la ni¢ lepsie ako $port. A do mojich deviatich rokov som toho vyskusala naozaj
vela. Akoby som vedela, preco to chcem vsetko stihnit. Uz ako Stvorrocnd som
sa ocitla v lyZiarskej skole. Odvtedy nepresiel rok, kedy by som nestdla na lyziach.
Po ¢ase ma ocarilo plavanie. Vecerné tréningy a po nich krupi¢nd kasa od mamy.
Prave vtedy mi chutila najviac. Takto mi to utkvelo v spomienkach. Potom som
zacala koketovat s tenisom. Tento Sport sa mi pacil. Pamdtdm si, ako som zacinala
s drevenou pélkou. Nikdy nezabudnem, ako mi trénerka privdzovala laket, aby
som ho mala pri odpale v spravnej polohe. Dotiahla som to na zdpasy juniorov.
Medzitym som sa venovala este aj krasokorculovaniu, no kedZe som toho mala
vela, musela som s niec¢im prestat. Tu niekde sa moja rozbehnuta Sportova kariéra
definitivne konéi. Niekedy v tomto obdobi sa totiZ ohldsila prva bolest kibov.

Vtedy som este nevedela, Ze ide o reumu. A nevedela som to eSte velmi
dlho. KedZe silné bolesti v clenku sa hlasili dost intenzivne a bolest sa stupriovala,
navstivila som obvodnu lekdrku. Td, bohuzial, nenapadlo, ze by mohlo ist o niec¢o
také, ako je reuma alebo problémy s kibmi. Dostala som nejakd mast a bolo.
Dnes chapem, Ze to u malej skolacky, k tomu tak $portovo zaloZenej, nepredpo-
kladala. A ani nepredpokladam, ze vcasnou diagnostikou by sa nieco zachranilo.

V tom case som si vSak vobec neuvedomovala, ¢o véetko ma este caka.
Ako prvé som musela skoncit so Sportom. Niektorych som sa vzddvala naozaj
tazko. Nevyhla som sa liekom, lieCeniam, oslobodili ma od telesnej vychovy.
Medikamenty si vypytali svoju dari a zmenili mi postavu, tak ako som to nech-
cela - tvar som mala naftiknutd ako lopta a telo tiez nabralo na rozmeroch. Po-
maly som vSak prechddzala do puberty. M6j vzhlad sa mi teda vobec nepacil,
ale velmi rychlo som pochopila, Ze sa s tym musim zmierit, hoci som chcela
robit to, ¢o ostatn.



Jedno obdobie nebolo velmi veselé. Intenzivnejsie som zacala pocifovat od-
lisnost od inych a skutocnost, Ze veci, ktoré nemo6zem robit, zacina byt prilis vela.

Neustale mi to pripominali aj moji blizki. Ale ked ma zacali Setrit spo-
sobom, Ze ,Ty nemusis, urobia to ini, mala som toho dost. Chcelo sa mi
zakri¢at: ,Ved' ja stdle mo-
Zem!” V jedno rano som sa
zobudila a povedala som si,
Ze sa nechcem [iSit. Od ostat-
nych. Hned' mi bolo lahsie.

KedZe puberta je hlav-
ne o kamaratoch, som rada,
Ze v tom dolezitom obdobf
som mala okolo seba dob-
rych priatelov. Ale nikdy som
s nimi moj hendikep nero-
zoberala - vedeli len nejaké
Gtrzky, Ze mam nieco s klbmi.
Nebolo to délezité, nechcela
som sa o tom bavit. Najma si vSak myslim - bez urazky - aj tak by to Uplne
nepochopili. Boli zdravi.

Dnes viak mozem povedat, Ze som si to obdobie uzila. Skolské vylety, ly-
Zovacky, kazdorocné zajazdy do Francizska. Vsetko som zvlddla. Aj ked” som
si velakrat musela zahryznut do jazyka. Niekedy bola bolest naozaj neznesitel-
na. DIhd dobu som si zvykala na to, ze ked' sa niekam islo, takmer vzdy som
kracala posledna. Kazdy krok som citila. No aj tak som prisla do ciela.

Okrem toho som bola obvykle medzi nimi najnizsia. Ani to pre mna nebo-
lo lahké - pozerat sa na kazdého ,zdola”. Potom som sa aj s tymto zmierila.
Ked' niekto spomenul moju ,nizku”, mala som poruke Uslovie: ,Vies, ked’ spad-
nem na zem, aspon sa neudriem, no ked spadnes ty z tej tvojej vysky, to bude
modrin.” A hned bolo veselo.

Dokonca, aj ked' ide o pocasie, som prebornicka. Casto som tak mete-
osenzitivna, Ze by mi mohli za predpoved pocasia platit. To vietci nedokdzu.

Aj ked je toto ochorenie v Zivote vel'mi obmedzujlce, vyhodou je, Ze si uz
nepamadtate, ako sa citi zdravy clovek. Neviete porovnavat. A tak je to asi [ahsie.

Takto si zijem s mojou reumou. Vystudovala som s nou vysoku skolu, cho-
dim s nou dovolenkovat, zabavat sa, pozerame spolu filmy a spolu aj ¢itame.
Dokonca so mnou zdiela aj moju pracu. Som novindrka a ona chodi so mnou
na reportaze. Niekedy riou mojim nepravidelnym rezimom zamavam a ona sa
potom na mna hnevd. Ozve sa a zaboli a tak jej doprajem chvilu pokoja. Na-
ndtila sa mi do Zivota a je so mnou kazdy den, tak nech si aj ona zvykd, nie? ©
Ja si na nu zvykdm uz 20 rokov.

13



14

Syn

Henrieta Cimerova

Moj syn je reumatik. Raz rano vstal s neprijemnym pocitom, Ze ma opuch-
nuté koleno. Isli sme k lekarovi, odtial rovno do nemocnice. Asi po tyzdni hos-
pitalizacie sme sa vratili domov. Nevedeli ho hned’ diagnostikovat. S tym som
sa nezmierila. Zacala som robit vsetko, aby sme Zzistili, ¢o sa stalo a ¢o mu je.
Mal vodu v kolene. Po jej vytiahnuti ho koleno stdle bolelo. Vsetko sa opako-
valo, zase a zase voda v kolene. Bolo ju treba Coraz Castejsie vytiahnut a tak
dookola.

Vsetko sa zacalo v zime. Vonku bolo sychravo, neprijemne. Tak nejako
som sa citila aj ja. Prezivala som vel'ky strach a beznadej. V marci nds ambulant-
ne vysetrili v Piestanoch u pani doktorky Koskovej. Za mesiac a pol sme dostali
termin na dalsie Specidlne vySetrenie a pozvanie na hospitalizaciu do Narod-
ného dstavu reumatickych chordb. Synovi diagnostikovali reumu (JIA). Nasadili
mu silnd liecbu - metotrexat. Odvtedy pravidelne chodime na kontrolu. Syn sa
uz citi lepsie, nemava napuchnuté koleno a zriedkavejsie trpi bolestami. Som
velmi spokojna s nasou pani doktorkou. V tazkych chvilach mi bola oporou
i nadejou.

Vlani som sa dozvedela o Klube Kibik. Rozhodla som sa, e sa staneme
clenmi pacientskej organizdcie Liga proti reumatizmu - Sekcia mladych reu-
matikov a Klubu Kibik. Na webovej stranke www.mojareuma.sk som nasla vela
uzito¢nych informdcii. Napriklad aj avizo na rekondi¢no-integracny pobyt pre
mladych reumatikov a
deti s JIA. Pobytu s detmi
sa mozu zlcastnit aj ich
rodicia. Absolvovali sme
s Klubom Kibik Gzasny, [
tyzdriovy pobyt. Velmi
nam to obom pomohlo.
Odporticam vsetkym ro-
di¢om, ktori maju mnoz-
stvo nezodpovedanych
otazok a v srdci bolest a
obavu o svoje dieta. Je
to vyborny sposob, ako
spoznat rodiny s podob-
nym osudom. Ndm pra-
ve tato moZnost velmi
pomohla.




Neprijemna pribuzna
(esej zo sut'aze EULAR - Cena Edgara Stena)

G.C.

Reuma je diagnodza, ktord ma sprevadza uz viac ako Styridsat rokov. Na-
ucila som sa s fou zit. Nebolo a nie je to ,ni¢ moc”, ale je tu. Dnes uZ mam
proti nej vlastnud zbran. Zac¢ala som ju vnimat ako ,neprijemn pribuznd”, ktord
treba raz za cas riadne uzemnit a potom je zase chvilu aky-taky pokoj.

Bolo to uz velmi davno. Pisal sa rok 1971. Nemala som este ani 12 rokov.
Raz rano, ked som vstavala do skoly, zistila som, Ze Cosi je in€, ako som pozna-
la dovtedy. Moje prsty na rukach boli akési ,neposlusné”. Ked som si chcela
pozapinat gombiky na svetri, islo to tazko a bolelo to. Po niekol'kych dnoch,
ked to nepreslo, mama ma vzala k detskej lekarke. Ale ani ta vtedy nevedela
o detskej reume nic. Vzali mi krv. Mala som zvysenu sedimentdciu. Nikto vsak
ni¢ podstatné neurobil. Zacala som chodit s opuchnutymi prstami na elektro-
liecbu. Prikladali mi na ruky akési ,vyhrievané vankusiky”. Asi po styroch mesia-
coch som sa rano nevedela postavit na nohu. Opuchol mi ¢lenok. Otec ma na
rukdch odniesol rovno do nemocnice. Nechali si ma tam asi tri mesiace. Tam
uz o reume u deti Cosi vedeli. Ich vedomosti vsak boli ,v plienkach” a taktiez
vtedajSie moznosti liecby. Po ndvrate z nemocnice som mala ochorenie ako
tak stabilizované. Da sa povedat, Ze som mohla viest relativne normalny zivot,
hoci s ur¢itymi minimalnymi obmedzeniami. Vtedy som este nemala na kiboch
deformacie. Sem-tam sa ,ohlasili” nejaké bolesti, ale islo len o lokdlne prejavy.

Ked som bola na strednej skole, zacala som mat problémy s lavym kole-
nom. Bolo stdle zateplené, opuchnuté a tvorila sa mi v fiom voda. Casto mi ju
museli vytahovat. Ked" som mala 20 rokov, prisla moja prva vazna operacia

Zdravotny stav sa mi zacal vaznejsie zhorsovat po vysokej skole. Vébec
neviem, ¢o bolo tym spuistacim mechanizmom. Mozno stres. Bola som stdle
viac a viac unavenad. Niekedy som isla do skoly len silou vole. Ked som dlhsie
sedela, mala som velké problémy, aby som vstala a rozchodila sa. Moji spolu-
Ziaci boli uz davno prec a ja som sa pomaly so slzami v ociach suchtala domov.
Skolu som aj napriek vietkému tspesne dokoncila.

Podarilo sa mi aj zamestnat. Bolo to pre mna zlozité, hlavne vtedy, ked' sa
v budove pokazil vytah, ¢o sa stavalo dost casto. Vtedy som musela ist az na
7. poschodie po svojich peso.

Ked' som sa citila stale horsie a horsie, s mojou reumatologic¢kou sme sa
dohodli, Ze ma posle do nemocnice. Stravila som tam 3Sest tyzdriov. Chodila
som na rehabilitaciu, aj ked som mala velké bolesti. Z dnesného pohladu -
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nepredstavitelné. Urcite by som to uz neurobila. Cely tento pobyt mi vébec
ni¢ nepriniesol. Naopak, odchddzala som domov v este horSom stave, ako
ked som tam prisla. Nevladala som chodit. Nedalo sa. Skoncila som na invalid-
nom ddchodku. To by nebolo to najhorsie. Nicili ma bolesti, inava, nespavost,
teploty. Ni¢ mi nepomahalo. Bol to jeden zacarovany kruh. Mala som pocit,
Ze sa to uz nikdy neskonci. Ked som sa nevladala pohybovat, uz ani pomocou
bariel, dostala som invalidny vozik.

Zlom nastal az v roku 1990. Po zlych skisenostiach som odmietala opat
nastpit na lie¢enie do NURCH-u, no nakoniec ma presvedcil moj novy lekdr
- reumatolég. Bola som tam skoro Styri mesiace. Nejaky velky zazrak sa neko-
nal, ale tentoraz sa mi lekari naozaj snazili pomoct. Predsa len vyskum pokrodil
dopredu. Dostala som nové lieky, cytostatikd. Na opuchnuté a ubolené kiby mi
prikladali ,kryosacky”. Bolesti postupne zacali ustupovat. Ale nezvratné skody
boli uz napachané. Viacero kibov, hlavne na rukach, bolo uz zdeformovanych,
stuhnutych a nepohyblivych. Nové lieky priniesli so sebou aj svoje vedlajsie
Gcinky. Musim vsak povedat, Ze reuma sa trochu upokojila.

V roku 2001 som podstipila dalsiu operdciu. Teraz to bolo pravé koleno.
Reuma ho vel'mi pokrivila. Lekdri sa snazili vyrovnat ho. Efekt operacie bol vsak
mizivy.

A opét sa zacala vo zvySenej miere hldsit reuma. Isla som si polezat do
NURCH-u. Dostala som zasa nové lieky, imunosupresiva. Odvtedy, akoby sa
zacali diat zazraky. V kratkom case mi radikalne ustupili opuchy, bolesti, tinava,
stuhnutost. Zacala som intenzivne cvicit. Bola som ako znovuzrodena. Citila
som, ako sa ten zacarovany kruh zacina rozpadavat.

Stale viacej som si zacala uvedomovat, ze ak chcem este niekedy relativ-
ne normdlne fungovat, musim zacat riesit moje nohy. Citila som, ze dostdvam
druht sancu. Padlo rozhodnutie a navstivila som ortopéda. S napatim som ca-
kala na jeho vyjadrenie. Pri pohlade na rontgenové snimky len v nemom uzase
krdtil hlavou. Rozhodnutie bolo na svete. Vymenit oba bedrové kiby i kolena.
Ani ma to vel'mi neprekvapilo. Nieco také som uz tusila. V roku 2008 som ab-
solvovala tri operdcie. Vsetko dopadlo dobre.

Ostava este jedno koleno, ktoré si zatial odmietam dat vymenit. Je na iom
sice urcitd deformadcia, ale neprekdza mi to pri pohybe, a o je hlavné, ze ne-
boli. Opat chodim. Uz to nikdy nebude tak, ako predtym, reuma mi stale zo-
stala, ale vratila som sa do Zivota. Vdaka obetavym lekarom a pokroku vo vede
a vyskume.

Po dlhsom zlozitom obdobi plnom bolesti, beznadeje, otazok, neistoty, slz,
operacii, prislo vytizené obdobie relativneho pokoja. ,Neprijemna pribuzna”
sa stiahla a nechala mi priestor na rozvoj, sebarealizaciu, posunutie sa dopre-
du. Umoznila mi vyliezt z vlastnej sklenenej gule. Dopriala mi, aby som sa moh-
la, aj ked' len vel'mi opatrne, nadychnut takého ozajstného zivota. Dovolila mi,
aby som si mohla uvedomit, Ze sa eSte stale deju aj zazraky. Niekedy mensie,



..... vy

niekedy vacsie. Ale su tu. Staci sa opytat mojich najblizSich a priatelov, ktorf
ma poznaju uz davno. Vtedy, ked” som v ruke neudrzala ani pohar vody, ked’
som pre bolesti nemohla spavat, ked mi ,prischol” invalidny vozik a bola som
odkdzand na pomoc druhych.

Dnes hovorim, Ze som dostala od Zivota druht $ancu. Reumu sice na krku
mam stdle a v niektorych veciach potrebujem pomoct, ale invalidny vozik stoji
odlozeny v kite. Mj Zivot sa mi vyrazne skvalitnil a zmenil k lepsSiemu. Zacala
som spolupracovat vo Vybore LPRe - Sekcie mladych reumatikov, zicastriujem
sa rekondi¢no-integracnych pobytov, stretnuti s priatelmi. U¢im sa pre mna
mnohym, novym veciam, spoznavam novych fudi a nové miesta. Toto leto som

plne v pohode zvladla pobyt pri mori. Bol to tizasny pocit slobody a nezavis-
losti, ktory musi prezit kazdy sam. Splnil sa mi sen. A verim, ze nebol posledny.

Ked  som pisala svoj pribeh, vsetko sa mi premietalo v hlave ako film. Do-
konca som si spomenula aj na niektoré detaily, na ktoré som uz takmer za-
budla. A este nieco - hoci to moze vyzniet absurdne - choroba mi nieco aj
dala. Spoznala som vela vynikajtcich [udi a mnohi z nich st dnes moji dobri
kamarati.
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Zivot so Sjogrenom
Jana Cizova

Kedysi som vobec netusila, Ze takéto ochorenie existuje, ani vo sne by mi
také nieco nezislo na um. Lez dnes ho poznam az prili§ zblizka. Vsetko zacalo
infek¢nou mononukledzou, z ktorej som sa uz nedostala. Neustale ma prena-
sledovala zvysena unava, teploty, zIé travenie a postupne sa pridavali dalSie
a dalSie veci, zdanlivo spolu nesuvisiace. Trvalo niekolko rokov, kym sa leka-
rom podarilo mdj problém pomenovat. Diagndza Sjogrenov syndrém urcite
nie je ni¢ potesujuce, ale paradoxne po rokoch hladania sa mi vlastne ulavilo.
Casto som uz pochybovala, ¢ som vobec normdlna, ved mi predsa nemoze
byt vSetko naraz od hlavy az po paty? Ked som si potom trochu prestudovala,
ako sa toto ochorenie prejavuje, kone¢ne mi moje stavy zacali davat zmysel
a vydychla som si, ze predsa len nie som blazon.

Aby som priblizila ako vyzera moj zivot s tymto ochorenim, skdste si pred-
stavit takd obycajni chripku - zvysené teploty, Gnava, slabost, bolesti v klboch
a vo svaloch, problémy s travenim, zapdlené hrdlo - a pri tom si nemozete
dopriat odpocinok v posteli, treba sa premdct, ist do prace, nakipit, uvarit,
postarat sa 0 domdcnost. K tejto predstave si doplnte este informdciu, Ze takto
budete Zit nonstop, celé dni, tyzdne, mesiace, roky. Je to poriadna fyzickd aj
psychicka zataz.

Nech odpocivam kolkokolvek, tnava je stale pritomna. Niektoré dni su
lepsie, v iné dni sa uz rano budim s takou silnou Gnavou, Ze nevlddzem vstat
z postele a nezostane mi iné, len zatelefonovat do prace, ze nemo6zem prist.
Alebo nedokdzem nastartovat mozog, nedokdzem sa sustredit, zmobilizovat
pamat. Obcas sa citim trdpne, ked' sa ludi pytam trikrdt na to isté, alebo ked'
neviem reagovat, ked uprostred rozhovoru stratim pozornost.

Niekedy byva tazké ludom vysvetlit, co mi to vlastne je. Vacsinou to skonci
pri argumentoch typu: ,Unava predsa nie je Ziaden problém, to sa treba len
premoct a nebyt lenivy.” Ludia to Casto nechdpu alebo mozno nechcu chépat.
Ale som rada, ze mam okolo seba aj takych, ktori o mne nepochybuju, dokazu
ma pochopit a podporit, ¢im mi velmi pomahaju.

Takéto ,chripkové” stavy ma neobmedzuju len v zamestnani, ale aj v do-
macnosti alebo v mojich koni¢koch. Som aktivny ¢lovek, ktory ma stéle ¢o
robit. Nie je jednoduché zvykndt si, Ze nezvlddam toho tolko, ako kedysi, ze
treba sledovat Gnavu a neprepinat sily, ze sa musim obmedzovat vo veciach,
ktoré mi prindsaju radost - ked” musim pre bolesti v rukdch odlozit hru na kla-
vit, alebo sa kvoli dnave vzdat bicykla ¢i prechadzky v prirode.

Okrem toho sa musim starat aj o vysychajuce sliznice, ktoré ma casto palia
a bolia. Nejaky ¢as mi trvalo, kym som si zvykla, Ze musim mat neustale po
ruke nieco na pitie alebo aspon zZuvacky ¢i tabletky na podporu slin. Pri znize-



V hibke zimy som konecne pochopil, zZe Sjogren mi toho vela berie,.ale tento
vnutri v sebe nosim nepotlacitelné leto. vyrok hovori o tom, co mi dal, aki
(Albert Camus) zmenu vo mne sposobil.

{[®)

nej tvorbe slin sa viacej kazia zuby, aj napriek poctivej Gstnej hygiene mi vzdy
pred navstevou zubdra vstavaju vlasy z toho, ¢o mi tam zase ndjde a kolko
ma to bude stat. Takisto musim pravidelne pouzivat sprej a mast na zvlhéenie
sliznice v nose, ¢i balzam na pery. Treba sa starat o suchi pokozku. Dost vel'ké
problémy mdm aj s travenim. Ale asi najviac ma trapia o¢i. Nemo6zem sa nikam
pohnit bez umelych slz. Priblizne kazdé 2-3 hodiny si musim dévat kvapky do
o¢i, dennodenne, bez prestavky, a aj napriek tomu casto citim v ociach nepri-
jemné palenie a bolesti.

Dlho som sa so svojim ochorenim nevedela vyrovnat, ale casom som pri-
sla na to, Ze hneyv, ani vzdor, ba ani sebalttost mi nepomozu. Clovek sa musi
naucit so svojou chorobou Zit, resp. naucit sa zit aj napriek nej. Ako raz nie-
kto mddry povedal: ,V Zivote nejde o to, ako prezit burku, ale ako tancovat
v dazdi.” Pri tomto ochoreni, ako aj pri vietkych chronickych nevyliecitelnych
ochoreniach, je dolezité naucit sa zit v realite. Pochopila som, ze nema cenu
neustdle na nieco ¢akat, Zivorit s ocakdvanim, ze burka sa raz skon¢i a potom
budem naplno zit. Burka totiz mozno nikdy neskonci. Takze ked' uz prsi, u¢im
sa vychutnavat si Zivot aj v dazdi. ©
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Uzemneny pohlad
(esej zo sut'aze EULAR - Cena Edgara Stena 2011)

Daniela Fényesova

Oto je mlady clovek, ktory uz z detstva pozna bolesti, ktoré mu sposobuje
reumatické ochorenie. V skole sa rad ucil a s oblubou Sportoval. Pri futbale
zacal pocitovat intenzivne bolesti v patach a v kolene. Po prvej navsteve lekdra
bol Oto vel'mi smutny. Doktor mu neveril. Obvinil Ota, Ze si vymysla a nechce
sa mu chodit do skoly. Az o niec¢o neskdr po prvy raz v zivote pocul o Bechte-
revovej chorobe. Mal 19 rokov a cely Zivot pred sebou. Nerozumel cudzim slo-
vam lekdrov a netusil, ¢o s nim bude dalej. Kone¢nu diagnézu sa dozvedel na
$pecializovanom pracovisku pre reumatikov - v Narodnom ustave reumatic-
kych chorob (NURCH) Piestany. Diagnéza znela - ankylozujtica spondylitida.

Chrbtica mu pomaly a iste stracala mladicku pruznost. Bol stuhnuty
a mal pocit, akoby bol zopaty zeleznymi obru¢ami. Stupnovali sa mu bolesti
v oboch bedrovych kibov. NaJprv podstupil operacnu - synovektomiu na pra-
vom kibe. Neskor, ako 25 roc¢ny, podstipil vymenu pravého bedrového kibu.
Operacia dopadla dobre. Postihnuté kiby ho uz tolko neboleli. Otovi sa zdal
Zivot trochu znesitelnejsi. Toto obdobie vsak netrvalo dlho. Bolestou sa mu
ozvala chrbtica. Postupne bol uz tak predkloneny, Ze ani nevidel pred seba.
Vzpriamene chodiaci clovek si to ani nevie predstavit. Nevladal dlhsie stat na
jednom mieste, nevladal chodit, bol neustdle zohnuty s pohladom upretym
k zemi. Tuzil vidiet sInko, bohaté farby prirody, svoju krasnu manzelku Marcelu
a dve dcérky.

Popri pravidelnej rehabilitdcii, sa snazil dodrziavat Zivotospravu a medika-
mentdéznu liecbu. Postupne hladal dalsie moznosti k zlepseniu Zivota. Ziskal
povzbudivi informdciu, Ze sa vykondvaju operdcie chrbtice, kde dva stavce
driekovej chrbtice ,vyberd” a ohnuta chrbtica sa tym vyrovnd a zafixuje. Oto sa
po osemhodinovej operdcii zobudil a s obrovskou radostou zistil, Ze opét lezi
na chrbte. Bol vystrety. Mohol pozerat priamo do stropu. Posledné roky v noci
len presedel na posteli.

Zotavovanie po tejto zavaznej operécii bolo velmi bolestivé a zdihavé.
Pre neurologické pooperac¢né komplikacie si vela vytrpel. S velkymi bolestami
sa pasoval mnoho tyzdriov. Nikdy nezabudne na radost a s$tastie, ktoré prezil
v momente, ked ho rehabilita¢ni pracovnici postavili do G-aparatu. Stal rovno,
videl priamo pred seba. Veselo si chodil v ,G-é¢ku” po nemocni¢nych chod-
bach. Chédza v apardte mu dodavala chut do Zivota. Opat mal eldn a plany
pracovat, ist na dovolenku a rodinné vylety.

Oto napriek vsetkym prekazkam podnikal v malej firme a organizacne
sa podielal na stavbe svojho rodinného domu. Neskor sa s rodinou dostal na



vysnivanu spolocnt dovolenku do Chorvatska. Popritom sa uz roky angazuje
v obecnom zastupitelstve. Pre jeho hizevnatost a seriéznost ma vel'kd doveru
spoluobcanov a dodnes je zastupcom starostu ich obce.

No po case ,verna priatelka reuma“ sa opat naplno prihlasila. Reumatické
bolesti sa stupriovali. Bolel ho kazdy jeden sval, slacha, citil kazdy pohyb. Ne-
pomahali ani ¢asté hospitalizacie. Lekdri mu odporucili, aby si zvykol a naucil
sa s chorobou zit. To mu nestacilo. Uz davno prijal svoju chorobu ako vyzvu.
Bojuje s nou a nevzddva sa. Opat hladal nové moznosti, ako prezit plnohod-
notne svoj zivot i s touto chorobou.

Starostliva manzelka, ktora s nim prezivala vsetky trdpenia i radosti,
mu vyhladala na internete novi pomoc. Velké bolesti mu pomohli vyriesit
v algeziologickej ambulancii v Kosiciach. Po novych liekoch sa mu znac¢ne ula-
vilo. Bolest ho uz tolko neobtazovala. V reumatologickej ambulancii, ktord mu
odporucili pri liecbe chronickej bolesti, zazil prijemné prekvapenie. Dozvedel
sa, Ze existuje pre neho nové riesenie - biologicka liecba. Oto od roku 2008
veri na zazraky. V kosickej nemocnici ho starostlivo kazdé 3 mesiace vysetria.
Predpisany liek mu doma injek¢ne pichd manzelka.

Kvalita jeho Zivota sa neuveritelne zmenila. Postupne ustdpili bolesti pri
pohybe. Dokonca dnes uz nemusi brat Ziadne analgetika, len podla potre-
by nesteroidné antireumatikd. Aj ked’ je cely den na nohach, je plny energie
a nema neznesitelné bolesti. Nadalej rozvija svoju firmu, Zije kazdy den napl-
no. Denne riesi problémy spoluobcanov v obecnom zastupitelstve.

Uvedomuje si svoju zodpovednost za dosiahnuty zdravotny stav vdaka
najmodernejSim vydobytkom medi-
ciny. Preto pravidelne cvi¢i zostavu
- cvikov, ktorud sa naucil pocas pobytu
v NURCH Piestany. Vedie aktivny Zi-
vot a uz nepotrebuje mnozstvo liekov.
Tesi sa na kazdy novy den bez boles-
% ti. Je vdacny lekdrom a inym odbor-
nikom, ktorych na svojej strastiplnej
ceste s reumou doteraz stretol. Denne
je vdacny manzelke, rodine, ludom
z Ligy proti reumatizmu na Slovensku,
ktori pri nom stoja a rozumeji mu.

Oto za roky spolo¢ného Zivota
s ,kamaratom Bechterevom” zazil
vela. Jeho otvorenost hovorit o svo-
jej chorobe a priatelskda povaha mu
otvorili cestu do sfdc - kolegov z Ligy.
M& ich uctu, obdiv a v mnohom im je
vzorom.
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Zasah pod pas
Kristina Fukasova

Uplne presne si pamitdm ten
den, kedy sa to vsetko zacalo. Bola
zima, dva roky dozadu. Vracala
som sa zo skoly, vtedy to bol ma-
turitny rocnik. Holou rukou som sa
chytila racky v autobuse. Schytal to
sice iba jeden prst, ale také ostré
palenie som zazila prvykrat. Uz ani
neviem ako dlho mi trvalo, nez sa
mi ho podarilo zohriat. Bol ako cis-
ty kus ladu. Najprv som si myslela,
Ze je to jednorazové, ved napokon
bola zima, ale opakovalo sa to! Vo6-
bec som tomu nerozumela. Najprv
boli prsty fialové, neskor biele, ale
vzdy to hrozne Stipalo. Castokrdt
ma to rozplakalo. Najhorsie vSak na
tom bolo to, Ze mama mi nechcela
verit. Myslela si, Ze som nejaky hy-
pochonder alebo ¢o, Ze si to vymys-
am.

Problémy pretrvavali aj v lete.
Akoby toho bolo malo, pridali sa
opuchy kibov na prstoch. Az po
Case mama konecne pochopila. Ustdila, ze mdj zdravotny stav si naozaj vyza-
duje navstevu u lekdra.

Zaskocilo ma, ked som sa od koznej lekarky dostala k reumatolégovi. Mys-
lim, ze som v ten vecer este plakala. Proste to bola pre mna ,podpasovka”.
Zacala som brat antimalarikd.

Rok som pracovala v knihkupectve. Difala som, Ze to nebude tazka praca.
Mylila som sa. Prsty som mala ako parky, kolena ako lopticky a na zapéastiach
sa objavili hrcky, ktoré tam mam doposial. Ale peniaze som potrebovala a tak
som sa trapila dalej.

Samozrejme, ze sa mdj zdravotny stav zhorsoval. Nemohla som si uz ani
Cupnut, teda nie bez slz. Ledva som sa umyla, obliekla, nemohla som otvorit
obycajnu flasu. O rannom vstdvani ani nehovorim.

Posledny polrok mi zacali tipnut ruky. No viac nez toto vsetko ma vel'mi
trapilo a ubijalo, Ze moja mama, aj napriek vsetkému, si myslela, Ze si stdle




vymyslam. Asi si myslela, Ze som leniva, a nie chord. Dostala som sa k novému
reumatolégovi, ktory mal vyssiu droven starostlivosti o pacientov. Zaslo to vsak
so mnou tak daleko, Ze som zostala na dlhodobej PN-ke. Reumatolég mi pred-
pisal lieky. Mam pocit, ze uz polroka som zavisla od kortikosteroidov, aby som
vobec dokazala stat na nohach. Myslim, Ze medzi reumatikmi nie som jedina.

Musela som sa vzdat aj hrania na bicie nastroje. Bola som uz v poslednom,
Stvrtom rocniku ZUS-ky. Nastastie moje trampoty obisli kreslenie, aj ked' pri
nom mdvam obcas bolesti. Bez kreslenia by som neprezila. Malujem cely Zivot.
Studovala som tento odbor a moZno toto bude jediné, ¢o ma raz uZivi.

Je sice pravda, Ze eSte som na zaciatku tazkej cesty, nemdm urcenu presnd
diagndzu, ale podla mienky lekdra v priebehu mesiacov, rokov uréite mézem
¢akat artritidu a osteoporézu. Velmi fazko sa s tym vyrovnavam. Castokrat mi
je neprijemné byt medzi [udmi. Ked vojdem do ¢akarne u reumatoléga, mam
pocit, ze déchodcovia po mne zazeraji. V MHD takisto, lebo ich nepustim
sadnut. Nevladzem stat. Ale ako im mam vysvetlit, Ze proste ja sama potrebu-
jem sediet? Nikto by mi neuveril. Ked sa 0 mojom ochoreni dozvedeli kamarati,
nechapali. Ved reuma je predsa choroba starych ludi. Teraz uz viem, zZe nie je.

Som vel'mi rada, ze pomaly spoznavam fudi, s ktorymi sa m6zem poroz-
pravat. Viem, Ze ma pochopia hlavne ti, ktori uz nieCo podobné zazili. Poctivo
cvi¢im, uzivam lieky aj napriek vaznym vedlajsim tcinkom, lebo mi aspon tro-
cha pomdhaju a uz sa citim lepsie. Uz nech to dopadne akokolvek, mam ludi,
¢o pri mne stoja.

Dufam, ze mi Coskoro spestri zivot aj psik z rasy papillon, pre ktorého som
uz kupila lezovisko. Pocula som, ze psickovia maju zazracné ucinky a mozu
prediZit Zivot aj o tri roky. ©
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Snazim sa zit, kym sa da

Susan

Reumatické ochorenie mi diagnostikovali uz v Gtlom veku. K tomu sa pri-
dali este aj iné zdravotné problémy. Nebolo to dobré, pamatdam chvile, ked
som uz bola vacsia, Ze som presla len kisok a dalej som nevladala spravit ani
krok. Vel'mi ma boleli nohy. Rodicia ma museli bud” odniest alebo vzali kocik.

Ako dieta som sa rychlo unavila a ¢asto som byvala chora. Nevladala som
sa ani hrat zarovno s detmi v mojom veku. Byvala som ¢asto sama a osameld.
Pred nastupom do skoly sa to trosku zlepsilo, sice som bola viac chord ako
zdrava a mala som dost vymeskanych hodin, ale bolo to Gnosné a nemala som
uz také bolesti.

V roku 1998 som mala vel'ku krizu. Nikto nevie, Co to spdsobilo. Mohla to
byt obycajna nadcha alebo nieco iné. Brala som vysoké davky kortikoidov. Do-
stala som krvdcanie do mozgu. TyZden som bola v bezvedomf a par mesiacov
na voziku. Ked poviem, Ze som reumaticka, mélokto tomu uveri. Vraj na to ani
nevyzeram, len zriedka krivam alebo mdm bolesti, ¢i ranni stuhnutost.

To, ze chodim a vyzeram skoro ako normalne zdravy clovek, je priam za-
zrak. Ale aj tak sa ndjdu miesta, ktoré nasvedcuji, ze mam reumu. Mdm zablo-
kované zapastia, clenky, ale prezradi ma aj chrup.

Doma mame knihu, kde st fotografie deti poznacené touto chorobou. Je
mi ich [Gto. Som rada, Ze na mne to zatial tak nevidiet. ESte nepotrebujem
palice a difam, Ze ani tak skoro nebudem. Podla lekarov mam zakernd formu
reumatického ochorenia, ktoré sa moze hocikedy prejavit este v intenzivnejsej
forme, ako som mohla zakdsit v kritickom roku 1998.

Chodila som do normadlnej skoly so zdravymi detmi. S mensimi obme-
dzeniami sa to dalo zvladnut. Spravila som si strednd drevdrsku priemyslovku
u nds v Povazskej Bystrici. Za pomoci skvelych profesorov sa to dalo a tiez ma
zvoleny odbor vel'mi bavil. Po skonceni strednej skoly som sla do Pichova na
environmentdlne inZinierstvo, ale to som uz nezvladala kvoli praktickym cvi-
¢eniam v laboratéridch, kde sme pracovali s chemikaliami. Stddium som teda
zanechala. Prisla som na to, Ze ma to vlastne ani nebavi. Chcela by som si
spravit este vysoku skolu, ktord by som zvladala a zaroven by ma bavila. No
pre moje Casté absencie v skole je to dost tazké. Ddfam, Ze sa mi to raz podari.
Pravidelne chodim do Martina k detskému reumatolégovi. Neviem vsak, ako
dlho tam ostanem, kedze uz mam 21 rokov. Od septembra tohto roka som
evidovand na Urade prace.

Co sa tyka liecby, ako som spominala, brala som bazdlnu lie¢bu. Teraz som
bez liekov, beriem len vitaminy. Nerada na sebe skisam nejaké nové lieky ci
metody liecenia, pokial naozaj nemusim. Nie na vsetko dobre reagujem. Mam



uz zabehnuty svoj sposob Zivota s ochorenim a difam, Ze ho taky budem este
dlho mat. Nechcem ho menit. Snazim sa zit, kym sa da, ako kazdy iny zdravy
clovek. Nie vzdy to ide. Ale to je osud reumatikov.

Nestazujem sa, lebo viem, Ze st na tom [udia este horsie ako ja. Dolezity
moment prijatia a vyrovnania sa s ochorenim je to, ked’ prideme na to, Ze s tou
chorobou nie sme sami, a Ze to s fnou nie je zasa az také Cierne, ako sa zda
v prvopociatkoch. Napriek istym obmedzeniam mézeme zit celkom normalny
Zivot. Mozno dostanem ,,odporucenie” na niektorého dobrého lekdra - reu-
matoléga, ktory sa skutocne tomu venuje. Nie kazdy lekar sa o lieCenie svo-
jich pacientov naozaj zaujima. Medicina pokrocila. Prichadzaji nové moznosti
liecby. Dolezité je spoznavat aj novych ludi, medzi ktorymi mozno najdeme aj
priatelov. Potom mdzeme spolu chodit na rekondi¢no-integracny pobyt a na
chvilu zabudntt na svoje starosti. Myslim si, Ze hlavne pre malé deti a ich rodi-
Cov su tieto pobyty velké plus a su pre nich prinosom do dalsieho Zzivota.
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Namal'ovany usmev
(esej zo sut’aze EULAR - Cena Edgara Stena 2011)

Barbora Jelinek

Leto v roku 1995 mi prevratilo Zivot na ruby. Usidlila sa vo mne reuma-
toidnad artritida. Mala som 16 rokov. O reume som nevedela ni¢. Diagnosti-
kovali mi ju po mnohych inych pokusoch o stanovenie diagnézy. Nakoniec
som bola rada, Ze je to len reuma. Bola som stato¢nd. V nemocniciach som
pred Ziadnym lekarom nevyronila ani slzu. Pisala som si dennik. Presne viem,
v ktory den som mala obrovsku hortcku, ¢o sme mali v NURCH-u na obed,
kolko dni'mi ostavalo do odchodu domov. Mavala som aj zlé dni. Depresie.
Preco prave ja? Placlivé obdobia s pocitom, Ze ma nikto nema rad a nikdy ani
nebude mat. No nakoniec som sa vzdy nejako pozbierala a isla som dale;j.
Mala som pred sebou svoju tizbu, svoj ciel. Aj ked som si nebola istd, ¢i sa
mi niekedy splni. Tdzila som byt matkou. To som chcela od svojich Siestich
rokov.

Uvedomovala som si, ze som ind. Na gymndziu bolo tazké vysvetlovat
spoluziakom, Ze neponocujem, chodim ,spat so sliepkami”, pretoze som vel-
mi vycerpana. Alkohol je pre mna tabu. Na zaciatku som sa snazila vysvetlovat,
no potom som prisla na to, Ze to nema vyznam.

Jeden rok som studovala podla individudlneho planu. Ucila som sa doma.
Poctivo som cvicila, zdravo som jedla. Stéle dookola to isté. Ale som presved-
cend, Ze moja snaha a hizevnatost stoja za tym, Ze dnes ani neviem, Ze som
reumaticka. Pozitivny zvrat nastal po nasadenti biologickej liecby. Uz prva dav-
ka mi zabrala. Moje ochorenie sa dostalo do remisie.

Zacala som studovat na vysokej skole. Mala som priatela. Prezila som prvi
lasku. Konecne som sa zacala citit vynimocne a milovana, aj napriek reume.
Tento pocit potrebuje kazdy ¢lovek, reumatikov nevynimajtc. Bola to najkraj-
Sia laska. Nemala minulost, len pritomnost. Bolo to krasne a sladké, ako z tele-
novely. Mnohokrat si na iu spominam.

Aj pocas vysokoskolského stidia som musela stidium na jeden rok preru-
Sit. Reuma ma opat dostala. P6vodna liecha nezaberala a ja som opét chradla.
Vel'mi ma trapilo, Ze mnohi nerozumeli tomu, Ze som potrebovala pauzu. Rano
som sa nedokdzala prebudit, postavit sa a st na prednasku. Casto (a to mam
az do dnes) som mala stav totdlnej inavy. Ni¢-ni¢ a zrazu bum! Strasnd tazoba,
totdlne vycerpanie, Ziadna energia. Mala som pocit, zZe ked' si v ten moment
nesadnem, tak som schopna sa zvalit na chodnik pod sebou. Prerusenim stu-
dia som nakoniec viac ziskala, ako stratila. Dostala som sa do skvelej Studijnej
skupiny a zacalo sa mi darit aj zdravotne.



Bola som relativne Stastna. Stale mi vsak este nieco chybalo. Moja dusa
nebola stale spokojnd. S reumou som sa uz Uplne vyrovnala. Tesila som sa zo
Zivota, no chybala mi skutocna laska. N4jst si normalneho ¢loveka - manzela
je tazké. Vedela som, ze potrebujem muza, ktory bude pri mne stat, bude mi
pomahat a reSpektovat ma aj s reumou. To mi prislo dost neredlne, az uto-
pistické. Nejeden ndpadnik zutekal. Zlakli sa. Moje ochorenie bolo dévodom
rozchodu. A to mam $tastie, ze na mne z fyzickych prejavov reumy nikdy nic
nebolo vidno. O to tazsie sa mi to vysvetlovalo. Trapila som sa. Bola som nor-
madlna baba, taka ako iné. Rozdiel bol v tom, Ze som si musela pichat injekcie.
V tom case ma len obcas nieco zabolelo. Neskor som si povedala, zZe bud’si ma
najde ten spravny muz, alebo radsej zostanem sama. Reuma je predsa mojou
neoddelitelnou sticastou. Az potom, ked som to zacala takto vnimat, ten ,mdj
princ na bielom koni” sa objavil. Vydala som sa.

Svadbu sme mali po roku znamosti. Predchddzala tomu pre mna najdra-
matickejsia a najbolestivejsia skisenost. Potratila som tesne pred svadbou.
Bola to ta najhorsia bolest. Bolela este viac ako reuma. Totdlna beznadej a ne-
skuto¢na rana do srdca. Sa-
mozrejme, Zze mnohi to pri-
pisovali reume. Dévod bol
inde. Bola som jedna z tych,
ktora o svoje prvé babatko
prisla. Takou malou pric¢inou
mohol byt aj velky stres, kto-
ry som zazivala z okruhu bu-
dicej rodiny z manzelovej
strany. Dovod potratu videli
v reume. A opdt som sa tra-
pila. No povedala som si, ze
mdame ,hore” svojho anjeli-
ka, a ze vsetko bude dobré.
Pozbierala som sa a robila
som vsetko preto, aby sa tak
aj stalo. O tri mesiace na to
som si nasla dve krdsne ciar-
ky. Ciarky nového Zivota.
Tesila som sa, ale mala som
aj obrovsky strach. Vdacim
mdjmu manzelovi, ktory stal
pri mne, Ze som to zvladla.
Reuma stdle spala a ja som
sa citila po tejto stranke su-
per. Babatko rastlo a ja tiez.
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Mala som rizikové tehotenstvo, nemohla som pracovat. Oddychovala som.
Bola som ochotnd urobit vsetko, aby som tehotenstvo zvladla. Vetko zI€ je
stale na nieco dobré. Aj keby som mala celé tehotenstvo prelezat dole hla-
vou, zvladla by som to. My reumaticky sme najsilnejsie Zeny, aké poznam. Ni¢
nas len tak nezlomi. Som mamickou zdravého, krasneho, vonavého a stale sa
usmievajiceho synceka Jonaska. Je to nas poklad. Odmena za vsetko.

Lieky nadalej neuzivam. Viem, Ze u viacerych mamiciek reumaticiek, sa
ochorenie po porode zhorsi. Som svetly priklad toho, Ze sa tak nestalo. Reuma
pretrvdva v remisii, z ¢oho sa vsetci tesime. Materstvo je ndroc¢né. Velakrat
odpadavam ,polomftva” vecer do postele, boli ma chrbat, nevliadzem. No ked
sa na mna nase ,Stasticko” usmeje, zabudnem na vsetko. Nikdy by sa mi tento
sen nesplnil, nebyt m6jho manzela. Stale pri mne stdl a podporoval ma. Miluje
nas a stard sa o nds. Po porode sa dlhi dobu sam staral o celd domacnost. Ja
som sa venovala len synovi a odpocivala som. Je to nas najlepsi ocko na svete!

Som rada, Ze som sa nikdy nevzdala a bojovala. Nikdy som nebola na seba
zvlast pysng, ani ked’ som skoncila vysoku skolu a zacala som Uspesne podni-
kat... Nikdy som nemala ten pocit, ze robim nieco vynimocné a in€, ako druhi
[udia. Hrdd som az teraz. Hrda na seba. Za to, ako som sa stdle na vsetko
snazila pozerat optimisticky a pokorne. Hrdd som hlavne na to, Ze som mama.
Mama - reumaticka.

Ak sme reumatici a reumaticky, to predsa z nas nerobi menejcennych fudr.
Sme rovnaki ako vsetci ostatni. No mame nieco navyse. Nieco, o nds robf
jedinecnymi. Sme silné osobnosti, ktoré si vazia kazdy den. Dokazeme byt
empaticki voci bolesti druhych. Popasujeme sa s tym, ¢o nam pride do cesty.
Vazime si Zivot aj s prekdzkami v iom. Stdle je dolezitejsie to, ako clovek svoj
osud prijima, nez to, aky ten osud je.

Co mi este chyba ku $tastiu? Ni¢. Mdm uz vietko. Mdj sen sa mi splnil do
bodky. Mdm vedla seba milujiceho manzela a krasneho sync¢eka. Reuma ma
momentalne netrdpi. Difam, Ze sa tak este dlho zostane. Ak mi zivot dd este aj
malé usmievavé dievcatko alebo dalsieho chlapceka, bude to takd ceresnicka
na torte mojho Stastia. Ak nie, som rada a dakujem aj za to co mam. Ved mam
to najdolezitejsie.

Som stastnd, Ze reuma stale drieme. No ak ndhodou predsa len zaklope na
moje dvere, prijmem ju a budeme spolunazivat dalej. Ved' sme uz staré zndme.
Namalujeme si ismev a pockdme, kym bude zase lepsie.



Zapas
Ivanka Klesikova

Nepoznam ani jedno blahozelanie, v ktorom nie je spomenuté slovicko
,zdravie”. A nie nadarmo ho vyslovujeme pri roznych Zivotnych jubiledch,
¢i pri beznom blahopriani. Nezabidame ani na dalsie hodnoty ako su laska,
Stastie, peniaze a vela inych. Smutné je, ze hodnotu zdravia si mnohi ludia
uvedomia az vo chvili, ked’ na vlastnej kozi pocitia jej ¢o i len minimalnu stratu.
Vtedy sa rebricek zivotne dolezitych hodno6t dplne zmeni. V case, ked sa moj
Zivot uberal roznymi smermi, ked' pojem ,rebricek hodnot” pre mna este ne-
mal velky vyznam, nastal v mojom Zivote urcity zlom, ktory ovplyvnil mnohé
moje rozhodnutia...

Uz odmalicka som mala rada Sport. V televizii som sledovala akykolvek
zapas, ale mojou srdcovou zdlezitostou bol futbal. Plagaty, dresy, futbalové lop-
ty pre mna znamenali viac, nez ¢okolvek iné. Vzdy, ked' to bolo mozné som
behala po ihrisku a bol to neopisatelny pocit. Vdaka futbalu som mala vela
kamardtov a ako kazdy, aj ja som mala svoje futbalové vzory a dokonca aj plany
a sny. Tym najvacsim snom pre mna bolo po skonceni zakladnej skoly Studovat
na $portovom gymndziu a dalej sa aktivne venovat futbalu. No aj napriek velkej
snahe sa moj sen nikdy nesplnil...

Ked  som mala 13 rokov, ¢ize v ¢ase vyberu strednej skoly, sa zacali moje
zdravotné problémy. Unava, bolesti, nechut do jedla, to boli len tri z mnohych
priznakov toho, Ze nieco nie je v poriadku. Zmena bola viditelna a pre viet-
kych v mojom okoli to bolo nepochopitelné. Ale ja, aj ked som nevladala ani
chodit, ked” som bola schopna od tnavy spat aj 48 hodin bez prestavky a bolo
mi zo dria na den horsie, ja som si chorobu nepripustala. Preco aj? Ved som
Zila zdravo, Sportovala som a ni¢ mi nechybalo. Osud to vsak zariadil inac.

M®&j zdravotny stav sa zhorSoval, lekdri boli bezradni a rovnako som
sa citila aj ja. Po mnohych ambulantnych vysetreniach som bola urgentne
hospitalizovand v nemocnici sv. Jakuba v Bardejove. Tyzden strachu a (z-
kosti vsak nepriniesol pozadovany vysledok. Dévod mojich zdravotnych
problémov sa v Bardejove zistit nepodarilo, a tak vysetrenia a s tym spoje-
na hospitalizacia pokracovala v Detskej fakultnej nemocnici v Bratislave na
Kramdroch. Pobyt v Bratislave bol pre nas vsetkych velmi narocny. Kedze sa
moj zdravotny stav zhorsil natol’ko, Ze som nebola schopna beznych aktivit
ako je obliekanie, hygiena atd’, pocas celej hospitalizacie sa pri mne strie-
dali mamka a ocko.

Po mnohych vysetreniach lekari konecne dospeli k vysledku. Ked" sme
spolu s mamkou poculi z Gst reumatologicky: ,Zistili sme pricinu Ivankinych
zdravotnych problémov”, spadol ndam kamer zo srdca. Diagnéza znela ,Juve-
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nilna dermatomyozitida”. Samozrejme, Ze pre nas to bolo nieco nezname, no
lekarka nam podrobne vysvetlila o aké ochorenie ide a aky je dalsi postup. Aj
ked' liecba vyzerala dost komplikovane, boli sme radi, Ze sa nasla pricina mo-
jich zdravotnych problémov.

Mnoho liekov, diéta a kazdodenna rehabilitacia mali pomoct postup cho-
roby zastavit. Sice so zatatymi zubami a velakrat cez bolest, no robila som
vsetko, ¢o mi kazali, len aby som uz bola doma, v Skole a medzi ludmi, ktorych
mam rada. Takmer po mesiaci som sa dockala, no navrat nebol podla mojich
predstav. Dlhodoby pobyt doma, ktory ma mal chranit pred infekciou, mnoz-
stvo liekov a to najhorsie - uz nikdy aktivny futbal. Bolo to tazké pochopit,
a nie este dodrziavat.

Zatial' ¢o si moji spoluziaci naplno uzivali posledny rok na zakladnej skole
ariesili otazky, na akd strednu skolu poslat prihlasku, mna trapilo, ¢o bude dalej?
Aka  budic-
nost ma caka?
Na akd skolu
pojdem? Uz
som vedela, Ze
$portové gym-
nazium osta-
va iba snom.
Odpovede na
tieto otazky mi
nedal nikto. Aj
ked” som bola
$tastna, ze
som doma, a
nie v nemoc-
nici, Ze trojme-
sacny maraton
vySetreni  ne-
bol zbytocny,
na druhej stra-
ne som chcela,
aby sa tento
zly sen rychlo
skoncil a aby
som  mohla
fungovat ako
predtym. No
nebolo to také
jednoduché.




Hned' prva kontrola v Bratislave ma vratila do reality. Ked" mi, vzhladom
na zl€ vysledky, opét hrozila hospitalizacia, pocit navratu domov by som v tej
chvili nevymenila za ni¢ na svete. Takychto ,vyletov” a kontrol v Bratislave som
absolvovala niekol'ko. Vzdy som tam cestovala so strachom a domov $tastna.

Ale ako sa hovorf: ,Vsetko zl€ je na nieco dobré”, tak aj Zivot s reumatic-
kym ochorenim prinasa nielen chvile smitku a bolesti, ale aj tie prijemnejsie.
S Gsmevom na tvari mézem povedat, ze moja ,kamardtka dermatomyozitida”
umoznila mne a mojej rodine navstivit mnohé mesta Slovenska. Aj ked" islo
predovsetkym o kipelné mesta, ¢i mestd, ktoré sme navstivili za dcelom vy-
Setrent, resp. kontroly v nejakej odbornej ambulancii, spomienky a zazitky su
krasne a vzacne.

Disciplina, pravidelné kontroly, rehabilitacie, liecenia, no hlavne psychicka
podpora blizkych, to vsetko mi pomahalo postupne sa vratit do bezného zivo-
ta, aj ked som si uvedomovala, Ze to uz nikdy nebude, ako predtym. Sportové
gymnazium som vymenila za gymndzium so zameranim na informatiku, no ani
pocas Styroch rokov na tomto gymnaziu som na Sport nezanevrela. Vzdy, ked’
mi to zdravotny stav dovolil, hrala som. Futbalom som sa zabdvala a nemyslela
som na to, ¢o mohlo byt a nie je. Nikdy som neddvala najavo, ze ma nieco
bol a spravala som sa tak, ako moji ,zdravi“ kamarati. Dokonca sme zaloZili
muZzstvo, s ktorym sme absolvovali niekolko turnajov na Slovensku alebo aj
v Madarsku, a tak sa mi moj sen aspon scasti naplnil. No kedze moja choro-
ba sa tyka predovsetkym kosti a svalov, futbal bol pre mna dost nebezpecny
vzhladom k moznym zraneniam a zlomeninam, ktoré by sa u mna hojili dlhsie.
Brala som to vsak Sportovo a rovnako som vnimala vsetky komplikacie, ktoré
priniesla a dodnes prindsa moja choroba - napriklad dvojndsobnd operacia
paty, problémy s pltcami alebo len pravidelné odbery a dni plné strachu pri
cakani na vysledky.

V stcasnosti som Studentkou 4. ro¢nika na Leteckej fakulte Technickej uni-
verzity v KosSiciach. Nemo6zem povedat, Ze je to za mnou, Ze vsetko zvladam
bez problémov. Nie. St chvile, ked' je toho tak vela, Ze mam chut vzdat sa
a viac nebojovat. A ani na otazku ,Preco prave ja?”, dodnes neviem odpoved.
No, ked je cloveku najtazsie, ked' uz nevladze, pozbiera aj tie posledné zvysky
sil a bojuje. Pretoze najddlezitejsie je nevzdavat sa, nikdy. Ved Zivot je len je-
den, je krasny a stoji za to, bojovat.

Reumatické ochorenie mi zmenilo Zivot. Ziskala som skvelych kamaratov,
mnoho zazitkov, skisenosti a informdcii, ktoré by som iste s nikym nemenila.
A aj ked sa mi sen stat sa profesionalnou futbalistkou nesplnil, hrat budem
nadale;j.

Pretoze som pochopila, Ze v okamihu, ked" som ochorela, sa zacal mgj
najdodlezitejsi ,zapas”. Trva uz 10 rokov, no stdle som nevyhrala...
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Reumatoidna artritida mi zachranila zivot
Elena Komléssyova (t spomienka na autorku im memoriam)

Ano, reumatoidnd artritida ma zachrdnila od
predcasnej, istej smrti. r

V roku 1982 sa u mna dostavila zvysena teplo-
ta, slabost a maldtnost. Mala som pocit stuhnutosti
drobnych kibov na rukdch a nohach, najmé v ran-
nych hodinach. Neskor sa pridali bolesti a opuchy |
¢lenkov natolko, Ze som vobec nemohla vstat z l (i
postele, a tak som sa dostala do nemocnice. Po B
dokladnom vysetreni méjho organizmu, lekari zistili, Ze okrem reumatického
ochorenia mi hrozi infarkt. Nasadili mi intenzivnu liecbu srdca a po prvom pre-
lieceni ma poslali liecit si srdce na Sliac. Nechdpala som ich, lebo srdce ma
vobec nebolelo, a oni s najvacsou starostlivostou sa venovali zachrane méjho
srdca a reumatické bolesti povazovali za druhotné. Zhrozila som sa ked’ mi po-
vedali, aby som dakovala reume, lebo by som skolabovala a mozno i zomrela.

Lenze, moja dobrodinka reuma mi nedovolovala ani vydychnut.

I na Sliaci sa usilovala zneprijemnit mi pobyt. Bolesti sa mi stupriovali viac
a viac. Opuchy na koncatindch, najmd na prstoch a na ¢lenkoch sa kazdym
driom zhorsovali, az som jedného dna musela ist k reumatolégovi do Zvolena.
Nakolko som nemohla chodit, oSetrovatelia ma niesli na nosidlach. V ¢akarni
ma obklopilo mnozstvo chorych Zien. Lutovali ma, ale sicasne mi ukazovali
svoje ruky, ktoré mali rozne povykricané. Vyzeralo to strasne. Tvrdili mi, Zze po
niekol'kych rokoch aj moje budu tak vyzerat. Vtedy som sa prebrala z letargie.
Povedala som si jedno slovo : ,Nikdy!”. U lekdra som dostala obstrek ¢lenkov
a tym sa mi znacne ulavilo v bolestiach. Zacala som vel'mi vytrvalo na sebe pra-
covat. Na Sliaci, okrem liecebnych procedur, som nemala Ziadne iné povinnosti,
a tak som od rdna do vecera cvicila, podla vzoru, ktory mi poradila rehabilitacna
sestricka. Neprestala som ani vtedy, ked som sa vratila domov. Cvicenia robim
dodnes a prsty som si zachranila. Vobec sa mi neskrivili.

Priatelka reuma ma neopustila. No u sa nebojim. Snazim sa udrzat si kiby
v dobrom stave nielen cvi¢eniami, ale najma neustalou lekdrskou starostlivos-
fou a kazdoro¢nym pobytom vo NURCH-u v Piestanoch. Tu nadobtdam nové
a nové vedomosti, ako si pomact v neprijemnej chorobe. Kazdoro¢né hibkové
vySetrenia ma chrania nielen proti artritide, ale i pred pripadnymi inymi choro-
bami, ktorym sa mozno vyhnut preventivnymi opatreniami.

Zaverom dakujem vsetkym zdravotnym pracovnikom, ktori mi pomohli
zvladnut chorobu.

KedZe ju nemozno vyliecit, dakujem za to, Ze ma naucili s riou Zit!!!

Y iﬂ\\‘\“

-



Z mojej ruky...
Monika Matisova

Trpime! Kladiem si otazky. Preco ja? Preco Ty? Preco Vy? PrecCo oni? Asi to
tak malo byt, ten najpovolanejsi si nas vybral, aby sme boli eSte vynimocnejsi
ako predtym.

Predtym? Ano, predtym. Predtym, ked sme rdno vyskocili z vyhriatej poste-
le do krasneho dnia a mohli svizne vykrocit do zabehaného rytmu Zivota. Lenze
jedného dna ndm v tom nieco zacalo branit. Sprvoti stacilo povedat: ... ved
zajtra to uz pojde lepsie”. Ubiehaji dni, mesiace a jedného uprsaného dria,
ked' uz ani neviete, ¢i to telo patri naozaj vdm, pocasie mozete hlasit dopredu
ako rosnicka, tak sa rozhodnete ist namiesto do prace k lekarovi.

Mala som pétnast, pubertdlny vek, ale sla som, lebo to neprechddzalo.
PInd zZivota s radosti, ktord mi daval futbal, som si naivne a optimisticky vsuge-
rovala, ze som zdrava. Po potvrdeni diagnézy som sa nezaoberala tym, z coho
to je, alebo ¢o bude nasledovat. Netusila som, aky to bude mat spad a pokra-
Covanie. Hoci mi niekedy dobre padlo vynechavat zo skoly kvoli kontrole u le-
kdra nejaku ti hodinu. Mnohym ludom zacalo byt podozrivé, preco tak casto
chodim ,poza skolu”.

Pamatdm si na to ako dnes, ked som svojmu triednemu profesorovi pri-
niesla ospravedinenie s peciatkou z patoldgie. Potmehddsky sa na mra usmial
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so slovami: ,Nic¢ lepsie si vymysliet nemohla”. No po dlh§om rozhovore mi
nakoniec uveril, Ze sa so mnou nieco deje a pomédhal mi, ako sa len dalo. Vte-
dy som este netusila, aké moze byt zranujtce, ked na vas ludia zazeraju, a za
chrbtom sotva dva kroky, si za¢nu Sepkat: ,Videl si to? To ¢o je?” Ako keby bol
cely svet dokonaly a kazdy tvor na tejto zemi nalinkovany podla predpisov.
Skola sa pomaly konila a ja som este v celkom dobrej forme odohrala zopar
zapasov. Dokonca som Uspesne zmaturovala. Po nasadenfliecby som sa zacala
citit lepsie.

Medzitym som uz parkrat bola aj v Piestanoch, vtedy este Narodnom usta-
ve reumatickych choréb. Pamatdm si, ako som sa tam bala ist. No milo ma
tam prekvapil pristup k pacientom a aj to prostredie, bolo to Uplne in€, ako v
»normédlnej” nemocnici. Citila som sa tam zdravsie, vsimajtc si ludi, ktori na
tom boli ovela horsie, ako ja. Snazila som sa im pomdhat. No netusila som, ze
po rokoch budem potrebovat pomoc i ja. Nikdy som si to nechcela priznat,
Ze uz nie som t4, co som bola. Dost dlho mi trvalo, kym som sa s tym ako-tak
zmierila. Uvedomovala som si, Ze sa tomu nemo6zem poddat. Musim s tym
Zit, ¢i chcem alebo nie. Moja psychika v tom hrala hlavnd rolu. Musela som sa
vzchopit, hlavne pre moju skvell rodinu, ktord mi bola a aj je, stale oporou.
A hlavne kvoli sebe. Inak by som sa z toho asi zblaznila.

Pocas skoly som brigadovala vo velkosklade hraciek. Velmi ma to bavilo,
ale bolo mi povedané, 7e ak v tom budem pokracovat, s mojimi kibmi to
moze byt eSte horsie. Snazila som sa hladat si pracu, ktora by mi neskodila,
a samozrejme, aby ma aj bavila. Sla som na konkurz na predavacku do ob-
chodu so Sportovymi potrebami, zamerané hlavne na futbal. Tak som aspon
na chvilku mohla byt v diani toho, ¢im som roky aktivne Zila. Ale naozaj len
na chvitku. Po troch mesiacoch obchod skrachoval a ja som zase zostala
nezamestnana.

V tom case mi priznali invalidny doéchodok. Uz vyse piatich rokov som
doma. Niekedy mam pocit, Ze z toho za¢inam Saliet. Mojou terajsou prioritou
je, aby som zacala studovat. Pozorujem sama na sebe, Ze ked sa zameriam na
nieco, co ma zaujima, nemyslim na bolest a vtedy mdm pocit, Ze mozem aj
lietat.

Vela zdravych ludr'si nevazi zivot. Neuvedomuiju si, aké je to velkeé stastie,
Ze st zdravi a mdzu zit plnohodnotnym zivotom. Mnohym z nas to, bohuzial,
dopriate nebolo. No dokdzeme sa neskutocne tesit, uz len z toho, ked’ moze-
me vykrocit na vlastnych nohach do sveta. Cely svet je tu pre nds a nezalezi na
tom, ako kto vyzerd, ved' kazdy sme nejaky. Kazdy ¢lovek chce byt stastny. Mu-
sime sa drzat nohami pevne na zemi a byt optimisti, aby bol pre nas svet krajsi.

Ako povedala Eleanor Roosevelt: ,Budicnost patri tym, ktori veria v kra-
su svojich snov.” Tak neprestanime snivat a za¢nime si pInit svoje tizby. lhned’
bude pre nas zivot krajsi.



Farby sa daju vidiet’ aj srdcom...
Alena Michalicova

Oci st branou do nasej duse. Dokazu pove-
dat o cloveku viac, ako by si mozno aj sam neraz
Zelal. Dd sa v nich precitat laska, $tastie, tizba, na- |
pétie, ale i strach, bolest a smdtok. Ani neviem, o
som v nich hladala pri mojom prvom stretnuti so |
stredoskolackou Silviou, o ktorej som vedela len
to, Ze oci ju neposlichaji uz od detstva. Viem vsak, ¢o som v nich nasla - sym-
patické, skromné, citlivé, krehké a mozno trosku predcasne dospelé dievca,
ktoré sa na svet pozera ,inymi ,oCami.

Priznaky ochorenia, o ktorom rodicia Silvie Horvathovej z Dunajskej Stredy
ani len netusili, sa objavili omnoho skér, ako ho lekari zistili. To si vSak uvedomili
az s odstupom casu, ked' ich malej dcérke diagnostikovali - v jej veku - zried-
kavé ochorenie. Vetko sa zacalo kratko pred nastupom Silvie do skoly. V ramci
predskolskej prehliadky jej lekdrka vysetrovala aj zrak. Ked' jej zakryla pravé ocko
a vyzvala ju, aby pomenovala obrazok, ktory vidi, dieta ju prekvapilo odpove-
dou, Ze ni¢ nevidi. Nebola to vsak ziadna detska finta, aki deti obcas pouzivaju,
bola to realita. Lekdrka ju preto poslala na dalSie odborné ocné vysetrenie a na-
sledne do Detskej fakultnej nemocnice v Bratislave, kde sa lieci uz 12 rokov.

,Tam ndm hned'stanovili diagn6zu” - hovori mama Judita, ktora neverila vlast-
nym usiam, ked’ jej lekari oznamili, Ze dcérka ma detskd formu reumy, ktord jej
zasiahla oci. Odborne sa tomuto ochoreniu hovori predna uveitida pri juvenilnej
idiopatickej artritide, ¢o v preklade znamend chronicky zapal v prednej Casti oka.

Casté anginy, vysoké horicky, pravidelné antibiotikd... Zrazu tieto zdravot-
né problémy dostali iny vyznam a iné vysvetlenie. ,Boli to vlastne uz priznaky
reumy, ktord malo dieta asi od troch rokov, ¢o nikomu z nds ani len nenapadlo”
- hovori pani Horvathova. Aj v tomto pripade sa potvrdilo, Ze uveitida je Casto
diagnostikovana tplne nahodne, a to az v stadiu rozvinutych komplikdcii's vy-
raznym poklesom zrakovych funkcii. Mala Silvia uz mala poskodené obe Sosov-
ky, krvné testy signalizovali zapal v tele a operdcia bola nevyhnutna.

V roku 2002 podstdpila Silvia, ako sedemro¢nd, prvd operdciu na pravom
oku, pri ktorej jej odstranili Sedy zakal a vymenili SoSovku. Zlou spravou bol tazky
pooperacny priebeh liecby a dobrou, Ze nasledné reumatické vysetrenia nepotvr-
dili u dietata aj poskodenie kibov, ¢o zvykne byt dalsim prejavom tejto diagndzy.

V obdobi puberty sa zapal v oku opat zhorsil a Silvia prestavala vidiet na
obidve odi. ,Vsetko bolo hmlisté, slabé, rozmazané, ako keby ste si dali pred
oci euroobal” - snazi sa opisat svoje pocity sympatické dievca. Odpordcanie
lekdrov znelo - laserova operdcia oci. KedZe tento zakrok sa vsak u deti na Slo-
vensku nerobil, VSeobecnad zdravotnd poistovna jej v roku 2007 schvdlila ope-
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raciu v Detskej fakultnej nemocnici v Brne, kde sa jej ujal uznavany odbornik
Prof. Rudolf Autrata. O par mesiacov neskor tam podstupila aj dalsiu, tentoraz
rozsiahlejSiu operdciu lavého oka. Lekari jej pri nej odstranili vlastnd Sosovku
a nahradili ju umelou. “Tri dni som sa nemohla ani pohndt, bola som Gplne od-
kdzana na sestricky” - spomina na chvile po operdcii. Strach vsak nemala. “Ve-
dela som, ze som v dobrych rukach” - hovorf. Ziadne prudké pohyby, Ziadne
slnko, ziadna skola.... Tak nejako to vyzeralo nasledujtce Styri mesiace. Lekari
jej naordinovali aj lie¢bu nizko davkovou chemoterapiou, ktord ma potlacat za-
palové procesy v tele. S vysokou pravdepodobnostou ide o dozivotnu liecbu.

Silvia dostala preukaz TZP a stala sa integrovanou ziackou v 7S na Jilem-
nického ulici v Dunajskej Strede, kde jej maximalne vysli v Ustrety. ,Velkou
oporou mi bola najma triedna, Katarina Nagyova” - dodava utla blondinka.

V tomto roku Silvia podstupila dalsiu operaciu. Pre toto ochorenie je totiz
typické, ze vo vacsine pripadov postihuje obe oci sticasne. Opat sa teda ,0zva-
lo” pravé oko. Umeld sosovka v nom bola pokrivend a lekari zvazovali dalsi
zakrok - ocistenie Sosovky a ndsledné odstranenie druhotného sedého zdka-
lu. Pri operacii vsak zistili, Ze SoSovka je nendvratne znic¢eng, preto ju museli
odstranit dplne. ,Zlakla som sa, Ze zostane na to oko slepa” - hovorf Silviina
mama. Rovnaké obavy prezivala aj jej dcéra.” Najskor mi nehovorili nic, az na
druhy den po operacii som sa dozvedela, Ze nemam Sosovku. Bdla som sa, ze
uz nebudem vidiet” - spomina Silvia. Ako sa da vidiet bez Sosovky? ,Vsetko
vidim rozmazane” - hovorf.

Poslednt operaciu absolvovala tento rok v marci v Univerzitnej nemocnici
v Bratislave, u prof. Petra Strmena. ,Je to velky profesiondl a Gzasny clovek”
- hovori mladé dievca. A s rovnakou vdakou a tctou hovorf aj o svojich dok-
torkdch - Elene Koskovej z Narodného dstavu reumatickych choréb v Piesta-
noch a Barbore Kostolnej z Detskej fakultnej nemocnice v Bratislave, ku ktorym
chodi na pravidelné kontroly.

Silvia je uz druhy rok studentkou Obchodnej akadémie vo Velkom Me-
deri, kde ma vdaka pochopeniu pedagogov i spoluziakov dobré podmienky
na Stddium. Rada cita, pociva hudbu, sleduje médne trendy... A neverili by
ste, ako vie, napriek zrakovému hendikepu, perfektne malovat nechty. Hotové
malé umelecké diela. Naucila sa reSpektovat isté obmedzenia, ale inak Zije rov-
nako ako vacsina ,nast”-rocnych na prahu dospelosti. Chcela by byt psycholo-
gickou, aby mohla pomahat ludom. ,Mne v Zivote najviac pomohla mamina
a tatino” - nezabudne pripomentt. Jej tajnym snom je mat ,vodi¢ak” na mo-
torku a raz by chcela mat rodinu a vlastné diefa... Vie, Ze na ceste za plnenim jej
snov ju ¢akaju aj prekazky. Veri vsak tomu, Ze kazdy z nas si piSe vlastnd knihu
Zivota a je na iom, z akych pribehov ju vysklada...

(Pribeh bol uverejneny v casopise VSZP Partnerstvo, opdtovné uverejnenie povolila au-
torka i hlavni aktéri pribehu).



Vyznanie lasky
Zuzana Puzderova

V jeden vecer nas, mna m
a mojho priatela, pozval
kolega na svoju oslavu na-
rodenim. Bola to dobra
oslava, skveld nalada a nam
sa chcelo dalej zabavat.
Vybrali sme si Sipky. To
som asi nemala robit. Dlho
som to nehrala a asi som |
si presilila ruku. Nakoniec |
som este aj prehrala. Uz
par dni predtym som totiz
pocitovala zvlastne bolesti
v lakti, ale nevenovala som
tomu pozornost. V noci po
oslave, som sa zobudila na
ukrutné bolesti, vysoké ho- *
rucky a zavrate. Presla ho-
dina, dve, neprestavalo to. Utapala som sa v slzach a bolesti. Nevedela som, ¢o
mam robit. Pamatam si to ako dnes, ale zazit to uz nechcem. Toto vsetko bolo
o to zloZitejsie, lebo s mojim partnerom sme sa este len davali dokopy.

Spoznali sme sa v praci na pracovisku. Zacalo to plne nevinne, ale roman-
ticky krasne. Celodenné letmé pohlady, zédhadné Gsmevy, neskor nekonecné
rozhovory. Zacala laska ako z filmu. Obaja sme sa bali vazneho vztahu. Prva
pusa padla az po troch mesiacoch, ale stalo to za to. Od tohto sladkého mo-
mentu preslo len niekolko tyzdriov, ked som necakane ochorela. V ten osudny
vecer, ked sme prisli domov z oslavy narodenin, som mala velké bolesti. Moj
partner sa uz nevedel na to necinne pozerat, a preto sme isli na pohotovost.
Branila som sa tomu, pretoze som nejako podvedome vedela, Ze toto bude
dlha pesnicka. Tusila som, Ze je to vazne a domov sa tak skoro z nemocnice
nevratim. Hospitalizacia bola naozaj dlha. Nastastie mi trocha pomohli od naj-
vacsich bolesti. Preslo niekol'ko mesiacov, kym bola stanovena diagnéza - re-
umatoidnd artritida. Nevedela som o ¢o ide. V podstate mi to uz bolo jedno.
Bola som zmierend, Ze dostanem lieky. Verila som, Ze sa coskoro vratim do
normdlneho Zivota. Chcela som pretocit film o pol roka spat. Prva moja skuse-
nost s liekmi nebola najlepsia. Nasadili mi kortikoidy.

S partnerom sme boli spolu este len par mesiacov. Samozrejme, Ze som
chcela byt pre neho neodolatelna, peknd, atraktivna a vzdy dobre upravena.
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Ale toto bolo vel'mi, velmi tazké. Bola som taka znicena a vycerpana ochore-
nim, Ze sa mi nechcelo ani len Ii¢it, nie to eSte rozmyslat o nejakej celkovej
vizazi. Bolo mi to asi jedno. Pocitovala som stdle Gnavu a zdalo sa mi, ze pri-
beram na vahe z tych nestastnych kortikoidov. Teda, to sa mi nepozdavalo.
Pribrala som, a rapidne. Za kratku dobu viac ako dvadsat kilogramov.

Nas vztah sa napriek vsetkému postval a uz sme zacali spolu byvat. Boli
sme stale spolu. Vyskisala som mnozstvo liekov a stale sa nedostavoval Ziada-
ny ocakavany efekt. Bola som stdle viac a viac bezbrannejsia a zufala.

Réna boli najtazsie. S bolestou som vstavala, ledva zvladla zakladnu hygie-
nu. Mdj zlaty a obetavy partner ma vtedy aj ¢esal. Nedokdzala som urobit ani
tento jednoduchy pohyb. Pomahal mi pri sprchovant, pral, varil, ba aj upratoval.

Nasa laska sa tymto vsak este viac prehlbovala. Kazdy den bol a je skiskou
nasej lasky, vzajomného porozumenia, obetavosti a oddanosti.

Dnes som sa uz naucila zit' s reumou. Nie kazdy den je ruzovy. Vdaka moj-
mu partnerovi, preto Ze existuje a je pri mne v dobrom i zlom, je ruzovejsi ako
by sa mohlo zdat. Prajem vsetkym Zenam s touto chorobou, aby mali oporu
v Gzasnom partnerovi, ktory bude stat po ich boku, tak ako ten moj drahy. Po
roku znamosti ma poziadal o ruku a ¢oskoro bude svadba. Som vda¢na osudu,
Ze ked mi na jednej strane nedoZicil pIné zdravie, na druhej strane ma obdaril
Zivotnou laskou.




Nadej v beznadeji
(zivot s CINCA syndromom)

Lucia Slejzakova

Mne moja forma reumy, resp. jej preja-
vy a priznaky, ustipili len vdaka biologicke;j
liecbe. Pre mna to bol a je nieco ako zdzrak.
Akdkolvek liecba pred nou bola netcinna.
Ani niekolkondsobné davky analgetik mi
nestiSili bolesti. Rovnako ani dalsie lieky ne-
pomohli k dstupu opuchnutych kibov. Na
uvolnenie od kica, do ktorého sa kib dostal,
aj na niekolko dni, resp. tyzdrov, ni¢ tak
nezaberalo. Viem, Ze reuma je celozivotné
ochorenie, geneticky podmienené. U mria
aj genetickou analyzou potvrdené. Reumu =
uz beriem ako spolocnicku na cely Zivot,
hoci nateraz moje problémy v podstate zmizli.

Ak uz ni¢ iné, tak konkrétne moju diagnézu mi denne pripomina aj posko-
denie zraku a sluchu. Je to nasledkom mnohosystémového zapalového ochore-
nia. Nemala som teda postihnuté len kiby, ale aj nervovi sdstavu, objavili sa mi
poruchy zraku a sluchu, silné bolesti hlavy bez zjavnej priciny. Prekonala som
aj seréznu meningitidu, poruchy obehovej sdstavy, najma o sa tyka ,krvi“,
sekundarnu anémiu a terciarny stupen ,neviem c¢oho” (vypadol mi ndzov).

Bola som stdle unavena, citila som slabost a malatnost. Viem uz, ¢o je zi-
lova nedostatocnost. Na kozi som mala vyrazky po celom tele, boli bolestivé
a svrbeli. Tie sa objavili bez akejkolvek naslednosti a stvislosti s pocasim, stra-
vou, fyzickou alebo psychickou zatazou. Vyzeralo to podobne ako po popth-
leni zihfavou. Ni¢im vynimo¢nym neboli ani casté infekcie dychacej a urogeni-
talnej ststavy. Neobisli ma ani kazdodenné hortcky. No napriek vsetkému som
v tomto stave musela fungovat ako bezny, zdravy ¢lovek.

AZ teraz si pripadam ako hypochonder, ked’ sa nad tym zamyslim. Samo-
zrejme, s tym hypochondrom Zartujem. Fakty som opisala 0zaj pravdivo. Ne-
zvelicujem. Urcite aspon nieco z toho pozna kazdy reumatik.

Nemam problém o tejto zriedkavej diagnéze hovorit alebo sa o fu stale
zaujimat. Jediné, o ma v suvislosti s nou mrzelo a stale mrzi, je nedostatok
informdcii. Nastastie sa uz teraz ¢o-to dostalo na web, lekari si informovanejsf,
ale konkrétne o mojej diagnoze sa toho medzi pacientmi vela nevie. Progn6za
dalsieho vyvoja je madlo preskimand a popisana. A hlavne, nechapem preco,
ale lekari su stéle dost skipi na slovo.
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Jak to zacalo

Lenka Svorova

Netypicky na tdbore. Déti si z tabora
obycejné vozi nejrlznéjsi zazitky, traumata,
prétele, ¢i nepfdtele. A jd? Ja jsem si pfivezla §
revma. Otekl mi prostfedni kloub, prostfedni- |8
ho prstu, pravé ruky. Nejdfiv si lékafi mysleli,
Ze je to rakovina kosti a néjakou dobu mé
ten prst ozarovali, posléze usoudili, ze by to =
mohla byt TBC, tak mé asi ptil roku nacpavali
riznymi kalciovymi prostredky, fekla bych, ze
vyzkouseli vsechno, krom haseného védpna.

Vzhledem k této udalosti je mi docela za-
hadou moje pozdéjsi osteoporéza. Pak jednu
mladou doktorku na plicnim napadlo, Ze to asi nebude TBC. Odeslali mné na
détskou ortopedii. Tam mé, jak se jiz stalo dobrym zvykem, opét vzali spoustu
krve a udélali tytéz testy, jak jiz asi po stopadesaté a ony jiz po stopadesaté
vysly velice nepriikazné. Jen jedno bylo zcela ziejmé, Ze néco se se mnou délo
a zatim nikdo nevédeél co.

Pak nékoho napadlo, Ze by to mohla byt atypicka juvenilni revmatoidni ar-
tritida. Asi jesté dvakrat si mé prehodili z ortopedie na revmatologii a z revma-
tologie na ortopedii. Mezitim mé vyrypli kus prstu a to dost necitlivé, protoze
mé zlstal nevzhledny, neohebny, naptl ochrnuty pafatek. Jedind dobra véc,
kterd z toho posla, byla ta, ze mé zjistili pricné ploché nohy. Dali mné vlozky
do bot a mé prestaly bolet nohy.

Ale k véci, pak se moje krevni testy jaksi ,umoudrily” a kone¢né zacaly
ukazovat smér sever, teda revma. To je v podstaté vsechno. Snad jediné, ze mé
zacali [€Cit nejdiiv néjakymi ATB, ale protoze jsem po nich zacala zvracet - coz
je zvlastni, moje télo do té doby a od té doby nic neodmitlo - tak to netrvalo
dlouho. Zkusili jesté jeden lék odvozeny od penicilinu, ale jak se fika v jedné
znamé pohadce, ,ale antibiotikum to neni”. Nicméné strasné pachl, tak jsem
ho nebrala. Vyhazovala jsem ho. Détska logika, bylo mi 14, dospély nechape.
Pak to byla antimalarika, pak dalsi antimalarika, nakonec jsem asi v 17 dostala
zlato. To jsem dostavala vlastné az do 20, kdy jsem otéhotnéla.

V téhotenstvi jsem byla zdrava, bez potizi, bez medikace. Ovsem po po-
rodu se to rozjelo, jak formule 1. Trvalo to asi 6 let, nez se to jak-takz uklidnilo.
Asi az po vyménu levé kycle.

Mezitim jsem jedla malé davky kortikoidl a zlato, posléze injekéni cy-
tostatikum. Jednou mi omylem pichla sestra asi 20-krat silnéjsi davku, nez jsem
méla dostat a ja pak strvila celou noc s hlavou ve WC mise. Reknu vam, mit




rakovinu nenf Zadna sranda. Mimo jiné mé solidné hnuli s jaternimi testy, pak
jsem méla néjakeé jiné cytostatikum v tabletach, které si uz nepamatuju. Takové
rGzovofialové, placaté kulicky to byly.

K tomu mam hezkou historku, u tohoto preparatu jsem si poprvé precetla
pribalovy letdk a pochopila réent, ze na revma se neumird, le¢ na antirevmatika
ano. Od té doby letaky nectu, ani u projimadel. Pak zkusili trochu jiné kortiko-
idy a opét cytostatika. Pfislo mi to, jako kdyz se pokousite zastavit rozjety vlak
tim, Ze sypete pisek na koleje.

Nakonec asi néco po tficitce jsem dostala jedno pomérné zndmé imuno-
supresivum a to mi konecné postupné moji revma zklidnilo.

Ted' jsem ve fazi, Ze uz ,sem revma utahala”. Imuno bych méla brat ob
den, ale beru ho spis ob tyden, prosté zapominam.

Najela jsem na Zivotni postoj: na choroby jsem uz moc stard, revma ig-
noruju, rozhodla jsem se pro zdravi. Kromé dnd, kdy je mé mizerné, se citim
naprosto skvéle. Nestézuju si.

To by byla historie mé medikamentdzni I€¢by. Byla jsem léc¢ena vecelku
dobfre, myslim, Ze na tu dobu to lip neslo. Co byla katastrofa, byla komunikace
se mnou. Bylo mé 14 a m{jj Zivot se od zakladu zménil, najednou byl postave-
ny na hlavu. Byla jsem akenf jedinec, sportovné zalozena. Od jednoho kras-
ného jarniho dne, kdy padla kone¢na diagnéza, mé cekaly jen samé zakazy
a prikazy. NejhUr jsem v Sestnacti letech nesla to, Ze mné rodice nepodepsali
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prihlasku do paradutistického krouzku. Stvaly mé taky ty vétsinou velmi ne-
prijemné doprovodné akce, jako odbéry krve, injekce, punkce, smrduté léky
apod. Informace mi byly podany jen velice kusé a velice kuse. Lékafi se bavili
s rodici a ke mné se chovali jako k nékomu, koho nenf potfeba informovat.
Chapu, ze ve ¢trndcti clovek asi nechape Uplné vsechno, ale zcela jasné jsem
pochopila, Ze nikdo ani nema zajem, néco vysvétlovat. Pamatuju si, Zze v téch
ctrnact mé uvizla v hlavé informace, Ze se uz nikdy nesmim jit koupat, coz jsem
samoziejmé ignorovala, protoze se uz neobtézovali vysvétlit mi proc.

Pak v 16 jsem zménila lékafe a ten mé fekl asi nejzavaznéjsi informaci, ze
by bylo vhodné co nejdfive otéhotnét, coz jsem tehdy nastésti také ignorovala.

Nejsem nijak moc stézujici si typ, ale na co si chci opravdu postézovat je,
Ze |ékafi se starali v drtivé vétsiné jen o mé télo, ale to, ze psychika je stejné
dilezita, kolikrat dalezitéjsi, nez fyzické citént, to jeste ani dnes spoustu I€karli
nezajima. A co je nejdllezitéjsi, je védét a citit, ze pro Iékate nejsem jen odskrt-
nutd kolonka, Ze jsem portad cloveék, partner ve spolecném boji.

Ale abych nepUsobila zaujaté, tohle se tyka prakticky vsech lékard. Je mi
41 let a za cely svij Zivot jsem potkala jen 3 Iékate, ktefi mé poslouchali, a do-
konce je zajimalo, co fikam. Jediné u nich jsem citila, Ze jsou tam na tom misté
pro mne, a ,nekecam”, byli Ctyfi.

Ted mé revma uz tolik netrdpi, diky, Boze. Lékare potiebuju ¢im ddl min,
dvakrat diky, Boze.

Nastésti mné stdle neopousti humor. Jako napfiklad minule, nevim, co
presné se se mnou stalo, ale je to asi dva tydny, kdyz jsem $la do mistniho
obchodniho ,centra” nakoupit a pak jsem asi upadla do néjakého tranzu, nebo
mé unesli Sikmooci mimozemstani. Ale asi za hodinu jsem vysla a nejenze jsem
neméla nakoupeno a byla bez penéz, ale navic jsem méla na koneccich prstd,
nalepené akrylové nehty. Ted' uz je to tfi tydny a ja mam krasnou francouzskou
manikdru, akordt nevim co s tim. Je pravda, ze uz jsem se naucila rozepnout si
kalhoty na WC vcas, takzZe jsem se pomérné dlouho nepociirala.

Taky jsem se smifila s tim, Ze kdyz mi néco upadne na zem jinde, nez
doma, je to pro mé ztracené. Uz jsem takhle pfisla o dost penéz. Ale ono to
odrlista a ja nejsem ten typ, co by chodil kazdych 14 dni dolepovat akryl. No
dor(istd to rychlejc, nez to stiham pilovat, uz jsem odvafila dva pilniky. Uvazuju
o manzelové kotoucové brusce, ale to bych mohla pfijit i o néjakeé ¢lanky prstd.
Ach jo! A pry po Ctyricitce pfichdzi rozum. Ale jedno se tém mym nehtdim musi
nechat. Krasné se s tim obraci fizky, a krom toho, Ze to trochu smrdi, kdyz to
v tom oleji necham dyl, to vypada furt stejné. Drzi to jak helvetska vira. Tedy po-
kud pottebujete odvést chmurné myslenky, nebo jste se uz dlouho nepocarali,
mohu vrele doporucit.

Takze muzu skoncit docela optimisticky. Ted po 27 letech s revmatismem
se citim na to, jit zase nékam do prace. Ovsem napada mé zcela pesimisticka



myslenka, jestli se pro mé néjaka najde? Ovsem, po 27 letech revmatismu, to,
Ze se citim na to, jit nékam pracovat, byt pfiméfené svému stavu, je velice op-
timisticky zavér. Takze ti, ktefi cerstvé onemocnéli, nebo rodice, ktefi mate ne-
mocné dité, nejhorsich je prvnich 10 let. Pak uz je to pohodicka, tedy chci fict,
Ze po téch 10 letech se s tim naucite zit. VSechno je nejhorsijen poprvé. U prvni
punkce omdlite a na desatou se téSite, protoze uz vite, Ze se vam tizasné ulevi.

Prvni totalni endoprotézu kloubu silné prozivate. U dalsi vas akorat nastve,
Ze se k tomu pridala trombdza, nebo néco podobného.

Ovsem jedno je opravdu nepfijemné. To je zavislost. Na nékom. Primérny
revmatik toho moc neunese, mnoho neuzvedne, se schody se prilis nemilu-
je, autobus je pomérné obtizna zalezitost, vlak zalezitost prakticky nemozna,
takze pottebujete nékoho, kdo vam pomdize. A ne jen tak nékoho. Ten ¢lovék,
krom toho, Ze musi byt ochoten, musi byt nutné i trpélivy a psychicky odolny,
protoze revmatik, ktery je uboleny a navic psychicky rozhozeny - coz je vcelku
normalni, kdyz uvazite vSechny okolnosti - je taky pofadné nervézni. U mé,
mirné feceno.... Ja to stésti méla.

Mam velice bojovnou a rdznou matku, ktera se dodnes nesmifila s tim, ze
revma mam. Coz krom veskeré pomoci, kterou byla schopna mi poskytnout,
znamenalo i to, Zze pokud mé néjaky I€kar, ¢i néjaké medicinské zafizeni do pul
roku nevylécilo, harcovali jsme jinam. Nebylo to az tak jednoduché, ale diky
tomu jsem ziskala vétsinu svych nejlepsich pratel.

Mam manzela, ktery je ochotny, trpélivy a po 21 letech pomahani mé stale
jesté snese pobliz sebe, Taky se mé podatilo mit dit€, které uz ma 20 a jesté
porad revma nema, takze trikrat diky, Boze.

A zévérem? Hlavné klid. Za 27 let se revma unavi a za¢ne odchdazet. Zer-
tuju. Jsem presvédcena, ze medicinsky vyvoj jde tak rychle dopfedu, ze do 10
let se objevi opravdu ucinny I€k, ktery s revmatismem zato¢i jednou pro vzdy.
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Neobycajne oby¢€ajni hrdinovia

Jana Dobs$oviéova Cernakova

Vraj sme neobycajne obycajni hrdinovia. Dnes mi to povedala nasa kama-
ratka Yvona, ktord reumatikov len postupne spozndva na spolo¢nych akcidch.
Ona v Gzasnych fotografidch zachytdva to, ¢o inym mozno unikne v nanose
stresu a drobnej nevsimavosti.

MozZno je to pravda, ale mne sa to vidi byt nadnesené. Co je na nds také
vynimocné, vraj az hrdinské? V jednom momente nam choroba zmenila Zivot.
Vacsinou berieme lieky, ktoré by nam mali poskytndt, resp. zlepsit kvalitu zi-
vota do znesitelnejiej podoby. Casto aj po znizenf aktivity ochorenia mnoho
pacientov stale trpi bolestami a Gnavou. Va¢sinou mame funkéné postihnutia
a z toho prament psychologicky stres. Traumu vyvoldvaju fyziologické zmeny,
ktoré sdvisia s ochorenim. Reumatici maju zvlastne drzanie tela, napadnu chod-
zu, deformity kibov a ¢asto pri sebe aj rozne pomdcky, ortézy, palicky ¢i vozik.

Cenim si hlboko pozitivny postoj mojich priatelov a znamych, ktori tr-
pia dlhé roky reumatizmom. Naozaj by si zasluzili medailu ako hrdinovia. Ich
schopnost urcitého nadhladu nad problémom demonstruji neopakovatelnym
humorom. To je vraj prvy krok k tomu, Ze sa vyrovndvame s danou Zivotnou
situdciou, akou je bolestivé, chronické ochorenie.

Bolest je naozaj najneprijemnejsou sticastou zivota kazdého reumatika. Je
to signal, Ze nieco nie je v poriadku. Stoji vela sil a energie mat rad svoje telo
a vo vseobecnosti sdm seba, ked’ vSetko naznacuje, Ze nas vlastné telo zradi-
lo. Byt vtedy aspon trochu prijemny voci druhym ludom a mat v sebe aspor
nejakd dynamiku pre Zivot, je velmi narocné. Niekedy si clovek uz mysli, ze sa
to véetko ani neda zniest. Casom viak moze byt aj horsie. Reuma nam zaéne
limitovat vSetky nase moznosti realizdcie a schopnosti normdlnej sebestacnos-
ti. Nikto z nds nevie, kedy sa ocitne v situdcii, Ze bude odkdzany na pomoc
iného ¢loveka. No urcite je to vel'mi tazké aj pre rodinu, ktord sa musi vyspo-
riadat s ochorenim blizkeho cloveka a s celou situdciou. Nie kazdy dokaze
poskytnit pomoc, aj ked s nim sdciti, a prirodzene, niekedy to pokladd aj za
svoju povinnost.

Efektivna liecha vyzaduje dzku spolupracu medzi pacientom a lekarom
a nie je mozna bez vzajomnej dovery a kvalitnej komunikacie. Oproti minulosti,
kedy mal lekar poziciu absolttnej autority a pacient bol v polohe pasivneho
prijimatela liecby, sa v sticasnosti tento vztah postva do roviny partnerskej spo-
luprace. Pacient ma moznost ziskat viac informdcii, byt zaangazovanejsi na liec-
be, ale zaroven nesie za svoje rozhodnutia a spravanie aj vacsiu zodpovednost.

Toto vsetko je uz na maturitu, ¢i vysoku skolu Zivota ©.

Uzndvam, Yvona, naozaj neobycajne obycajni hrdinovia! Klobik dole,
priatelia, sme hrdinovia.
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Ipretrnava@gmail.com; www.reumatrnava.eu
LPRe — MP Zilina:
0907 104 630 zilina@mojareuma.sk

Kontakty

© S KLUB

&
LIGA PROTI REUMATIZMU

LPRe SR centrala:

LIGA PROTI
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

Sekretariat LPRe SR
Nabrezie lvana Krasku 4
921 01 Piestany

0915 849 786
liga@mojareuma.sk

0917 790 264
sekretariat@mojareuma.sk

Viac na www.mojareuma.sk



