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Mili nasi citatelia!

Mozno to znie az neuveritelne, ale novinarska sutaz KROK ma uz 12 rokov!
Predstavujeme vam teda v poradi Siesty zbornik KROK. Publikované texty su
prepisané medidlne prispevky, ktoré boli zaradené do hlasovania v uplynulych dvoch
rokoch. Prvé medidalne prispevky s téemou ,,reuma“ sme zacali zbierat' uz v roku 2000.
Od roku 2008 kazdorocne organizujeme slavnostny vecer spojeny so Svetovym diiom
reumatizmu. Pre dobru odozvu u novindarov, ale aj medzi ¢lenmi Ligy, rok po roku
pokracujeme.

Projekt Novinarska pocta KROK vznikol preto, aby sa v médiach viac hovorilo
o pacientskych témach a zvlast o reumatickych ochoreniach so vsetkym, co tieto témy
prindsaju v realnom Zivote, s ¢im su pacienti dennodenne konfrontovani a co ich trapi.
Za dvanast rokov trvania sutaze sa mnohé zmenilo a posunulo do inej roviny vnimania
ludi s reumatickymi ochoreniami, ale aj vnimania pacientskeho zdruzenia Ligy proti
reumatizmu.

Spolocne robime osvetu a informujeme pacientov, ale aj laikov o reumatickych
ochoreniach, o prevencii neziaducich doésledkov neskorej diagnostiky alebo ich
neliecenia. Nechceme a ani neprezentujeme pacientov cez dojimavé pribehy. Ak treba,
pacientov posmelujeme a ucime ich, aby sa nebali komunikovat' s lekarmi, ozvali sa a
prihlasili o svoje prava.

Pacienti s uz povdicsine informovani a vedia sa lekarov pytat. Zvlast nas tesi,
Ze sme systematickou pracou s dobrovolnikmi nasli a edukovali novi generaciu
pacientskych advokdtov. Su teda medzi nami uz aj vzdelani odbornici, ktori vedia
pomenovat’ problémy a navrhuju riesenia. Nikto to neurobi vernejSie a zanietenejsie
ako ti, ktorych sa problémy bytostne dotykaju. Najlepsie pozname a neustdle aj
mapujeme situdciu cez osobny kontakt s pacientmi v poradni Centra socidlno-
psychologickej podpory. Realizujeme prieskumy v cielovych skupindach pacientov, aby
sme vedeli argumentovat, preco a aké problémy potrebuju riesenia ¢i zmenu.

Cez medidlne prispevky chceme iniciovat’ zmeny a zlepSenia v kvalite Zivota
Jednotlivcov, ale aj globdlne zmeny v systéme a vo verejnych politikach SR. Sme s
pacientmi v intenzivnej komunikdcii, ¢i uz v naSej poradni osobne, v miestnych
pobockach alebo kluboch, ale aj telefonicky, ¢i prostrednictvom socidlnych sieti.

Slavnostné vyhodnotenie Novindrskej pocty KROK 2019 sa zial, kvoli
koronakrize uskutocnilo len online 17. oktobra 2020. Slavnostné podujatie v Bratislave
sme museli zrusit. Nechceli sme ohrozit’' pozvanych hosti na realnom stretnuti.

Buduci rok, od mdja do septembra, bude uz 13. rocnik a hlasovanie
Novinarskej pocty KROK s medidlnymi prispevkami za rok 2020. Verime, Ze s nami
budete opdt pri tom.

Dovolte mi, prosim, podakovat v zavere aj tym ,, neviditelnym* clenom nasej Ligy,
ktori sa zasluzili 0 textovu formu nasho zbornika. Menovite su uvedeni v tirazi. \erte
mi, nie je to jednoduché a vyzaduje si to vela casu, sustredenia a nadsenia pre nas
ciel.

Prijmite preto nase podakovanie a v aktualne zlozZitej dobe zasadné prianie. Ostanme
zdravi, opatrni a optimisticki.

/J/[KROK

Jana Dobsovicova Cernakova
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Mama s reumou nedokaze vziat’ do narucia diet’a
Dominika Zuborova, TASR, 29. augusta 2018

Bratislava, 29. augusta (TASR) — Priblizne 45 000 Slovakov trpi artritidou. O presadzovanie
pacientov s reumatickym ochorenim v socidlnej, legislativnej, zdravotnej i vzdelavacej oblasti
sa snazi Liga proti reumatizmu na Slovensku (LPRe SR). Jej predsednic¢kou je Jana
Dobsovicova Cernakova, ktora zakladala aj Klub Kibik. Do tejto pacientskej organizacie ju
priviedla vlastnd sktsenost’ s reumatickym ochorenim. V rozhovore, ktory pre TASR
poskytla, hovori nielen o Gsili LPRe SR ¢i o zivote s tymto ochorenim, ale aj o tom, ¢o by si
priala pre slovenskych pacientov. V ankete Slovenka roka 2018 bola nominovana v kategorii
Zdravotnictvo.

Ako mézem zistit’, ¢i mam reumu?

Reuma je zludoveny nazov pre problémy skibmi a pohybovym aparitom. Ak sa mame
zamerat' na chronické ochorenie — zapal kibov, teda na reumatoidnd artritidu (RA)
u dospelych a juvenilnu idiopaticku artritidu (JIA) u deti, tak ide o vel'mi bolestivé ochorenie,
sprevadzané okrem iného aj inavou a prejavmi na kiboch. Ak sa ochorenie neliei, v kratkom
dase modze sposobit nezvratné zmeny na kiboch, najskor opuch, zateplenie a neskor aj
deformacie kibov. Bolest,, ktora trva intenzivne niekol’ko dni aZ tyzdiiov bez zjavnej priciny,
je asi prvym signalom, ze je potrebné vyhl'adat’ odbornu pomoc lekéara — reumatologa.

Ako vie ovplyvnit’ véasna diagnoza zdravotny stav pacienta?

Vcasna diagnostika a vhodna lieCba st prave najlepSou prevenciou trvalého poskodenia
kibov. Mbze predchadzat, alebo aspon oddialit invaliditu. Cielom dne$nych modernych
moznosti lieCby reumatoidnej artritidy (a inych spondylitid) je zlepSenie zdravotného stavu,
elimindcia akutnych bolesti a v idealnom pripade dosiahnutie remisie ochorenia.

Koho najcéastejSie postihuje? Kol’ko Pudi na Slovensku trpi na reumatické ochorenie?
Zapalové reumatické ochorenie postihuje hlavne 'udi v mladom veku. Bechterevova choroba
zase CastejSie trapi muzov a mladych chlapcov. Reumatoidnd artritida postihuje viac Zeny.
Nie je ojedinelé, ze ochoreju aj tiplne malé deti alebo deti v skolskom veku. Odhaduje sa, ze
na Slovensku je 45 0000 az 50 000 pacientov s artritidou.

Akym prekazkam musi ¢elit’ pacient s reumatickym ochorenim?

Pacientovi so zdpalovym reumatickym ochorenim sa zo dila na deil Uplne zmeni Zivot.
Vicsinou vsetci svorne tvrdia, Ze si siahli na svoje I'udské dno a toto ochorenie im pomohlo
vytriedit' svoje zivotné priority. Pre bolesti, inavu a vlastni nemohtcnost’ si nedokazu
poradit’ s uplne banalnymi ¢innostami, ako je vstat’ rano z postele, obliect’ sa, odkrojit’ si
chlieb, otvorit’ pohar s dzemom alebo fl'aSu vody. Mamy nedokaZu podvihnit' do nérucia
vlastné diet’a, otec nedokdze pobehnut’, ¢i kopnut’ do lopty. Malé deti akoby zacali cuvat’ vo
vyvoji, z ,,vrtkych® batoliat st zrazu placlivé leziace babitkd, ktoré nevedia ani nemo6zu
povedat’, ¢o im je a ¢o ich boli.

AKk4é narocna je po financ¢nej a ¢asovej stranke liecba reumatologického ochorenia?
Pacient s reumatickym ochorenim ma diagnézu na cely zivot, ¢asto potrebuje drahé lieky,
vitaminy a kvalitné doplnky vyzivy, rehabilitacie, ale i pomoc inej osoby pri niektorych
¢innostiach. Kazdodenné uzZivanie mnoZzstva liekov sa stane neoddelitelnou sucastou ich
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Zivota, Co urcite zatazuje rodinny rozpocet. Nie je vynimkou, ze v tazsich stavoch si musi
pacient zaplatit’ osobného asistenta, alebo si musi kapit’ r6zne nové pomocky do domacnosti.
Mo67zu to byt podavace, ¢i ,,odbarierizované* elektrospotrebice, lebo bolavymi prstami
nevedia stlacit’ alebo otocit’ gombikom, ¢o este nedavno bez rozmyslania hravo robili.

Da sa zmenou Zivotospravy ovplyvnit’ boj proti reume? Pomahaju pacientom urcité
cvicenia alebo konzumacia niektorych potravin?

Vzdy sa da a musi urobit’ vSetko, aby sa kvalita prezivania pacienta zlepSila. Najskor je to
spravna diagndza, medikamentozna liecba, rehabilitacia a fyzikalna terapia. M6zZe pomoct’ aj
uprava prostredia doma ana pracovisku .Dolezité je odstranenie zbytocnych bariér
a nebezpecnych miest, kde by mohol hrozit’ pad alebo uraz. Ked’ je pacient v stabilizovanom
stave, nesmie sa prestat’ hybat. Mal by pravidelne cvicit. Na to mame tri videonahravky
s cviCebnymi zostavami pre dospelych s RA, pre deti sJIA alinku na cviCenie pre
bechterevikov. Nasim cielom pri tvorbe videonahravok Specidlnych zostav bolo, aby pacienti
po diagnostikovani alebo absolvovani hospitalizacie v Narodnom tustave reumatickych chorob
( NURCH) pokracovali v rehabilitacii aj v doméacom prostredi.

Liga proti reumatizmu na Slovensku povzbudzuje pacientov, aby sa hybali. Cez nase miestne
pobocky a kluby podporujeme zdravy primerany pohyb, najmi cvi¢enia vo vode, plavanie,
bicyklovanie a najnovsie aj severski chodzu s nordic walking palickami, pokial’ to zdravotny
stav dovol'uje. Aby bola tito pohybova aktivita pre pobocky a jednotlivcov zaujimavejsia,
zbierame — ratame kroky v iniciative ,,Milién krokov pre reumatikov!*.

Nedavno jedna mamicka dietata s JIA povedala, Zze sme na rekondicno- integracnom pobyte
Klubu Kibik moZno nasli spdsob, ako prekonat’ reumu. Mali reumatici cviéili, plavali, chodili
S palickami a tiez tancovali, lebo ten pohyb im robi dobre na tele ina dusi. Deti boli na
nerozoznanie od zdravych.

Psychicka pohoda a vyrovnanost’ maju velky vplyv na reumatické ochorenia. Podobne je to
SO stravou a racionadlnou Zivotospravou. Preto organizujeme rozne stretnutia a prednasky, aby
sa pacienti dozvedeli ¢o najviac z doveryhodnych zdrojov nielen o tom ako uzivat lieky, ale
aj to, ktoré potraviny ako posobia na zapal v tele.

Co by mohlo uPahéit’ Zivot Pudi, ktori trpia na reumatické ochorenie?

Je to cely subor aktivit a opatreni, ktoré mézu ulahc¢it kazdodenny zivot reumatikom.
Medicinska stranka opatreni a hlavne liecby ma nastastie stale tendenciu prichadzat’ s novymi
moznostami. Nedavno sa ndm pri stretnuti detski reumatologovia zdoverili, ze sa teSia, lebo
vd’aka novym moZnostiam terapie reumatickych ochoreni sa zo smutnej reumatologie stava
vesel§i medicinsky odbor. Liga poskytuje pacientom bezplatné sluzby poradne Centra
socialno-psychologickej podpory. Zakladné socialne poradenstvo poskytujeme v stredu
a psychologické sluzby vo Stvrtok.

Existuje miesto alebo platforma, kde sa slovenski pacienti s tymto ochorenim stretavaju
alebo si vymienaju skisenosti, zazitky ¢i rady?

Liga proti reumatizmu je tu pre vSetkych, ktori potrebuju jej pomoc a sluzby. Mame diskusné
forum na pocetne navStevovanom www.mojareuma.sk ana viacerych S$pecializovanych
skupinach na socialnej sieti. Sme v intenzivnom kontakte s reumatikmi, ktori potrebuju
konzultovat’ svoje problémy. Miestne pobocky a kluby Ligy proti reumatizmu si organizuju aj
vlastnu ¢innost. Zucastiiuji sa na celoslovenskych podujatiach. Organizuju stile vel'mi
obl'iben¢ rekondi¢né a rehabilitaéné pobyty a prednaskové stretnutia s odbornikmi.

V ramci projektu ,,Pohnime sa s reumou!* sme dosiahli v Lige prekvapivy uspech. Chddza
nordic walking je jednou z naSich nosnych celoro¢nych pohybovych aktivit. Pri spravnej
chddzi nordic walking sa totiz aktivuje az 90% svalov. Takyto pohyb je prospesny aj pre
reumatikov. Kazdoro¢ne 12. oktobra, pri prilezitosti podujati ku Svetovému diiu reumatizmu



(SDR 2018), organizujeme mnozstvo podujati. V sobotu 13. oktobra sa uskutocni
celoslovenské stretnutie walkerov — reumatikov v Piestanoch.

Severska chddza pomaha aj pri depresiach, nizkej imunite, srdcovo-cievnych ochoreniach,
bolestiach chrbta, ale aj ako prevencia pred vznikom osteopordzy, ¢i inych chordb
pohybového aparatu. Poméha rychlejSie schudnut’ a je prospesnd aj pri rekonvalescencii
operovaného kolena, ¢i bedier.

AKké su plany vasho zdruzenia?

Jednym z hlavnych cielov SDR 2018 je edukovat pacientov a informovat verejnost
o reumatickych ochoreniach a prevencii negativnych dosledkov zanedbanej liecby
reumatickych ochoreni. V ramci pravidelnych stretnuti pacientov organizujeme odborné
prednasky. Zalezi nam na tom, aby mal kazdy pacient pristup k relevantnym a aktudlnym
informaciam o ochoreni, lieCbe alepSej perspektive. Dopyt je aj po aktudlnych témach
0 komunikacii medzi lekarom a pacientom, ¢i vyzname pacientskych zdruzeni pre jednotlivca
alebo celt komunitu. Témy zo socidlnej ¢i psychologickej oblasti stale patria
k vyhladavanym. Pacienti majii zaujem aktivne pristupovat’ k lie¢be, chcti korigovat
reumatické ochorenie ipravou v stravovani.

Nesmieme zabudnut’ na publika¢na ¢innost’ Ligy proti reumatizmu, vydavanie povodnych
pacientskych pribehov, ktoré pomahaju inym, hlavne novo diagnostikovanym. Dvakrat do
roka vydavame svojpomocne informacny bulletin a pripravujeme aj newsletter. Asi ako jedini
Z pacientskych zdruzeni uz desat’ rokov organizujeme Specialnu novinarsku sut'az KROK.

Co by ste si priali pre slovenskych pacientov trpiacich tymto ochorenim?

Dobrt a dostupnu liecbu, primerant zdravotnu starostlivost’ pri hospitalizacii tazko zdravotne
postihnutého reumatika v beznych nemocniciach, dostatok moZnosti na prevenciu
a pravidelnu rehabilitaciu. Liga proti reumatizmu na Slovensku je otvorena vsetkym l'ud’om
s reumatickymi ochoreniami, ich rodindm a sympatizantom. VSetka snaha smeruje k tomu,
aby nikto nezostal s reumou sam. Poskytujeme informacie, pomoc a kontakty, ktoré mézu byt
napomocne.

NOVINARSKA
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Krehké kosti potrebuji pomoc
Elena DuriSova, 50+ magazin pre zrelych Citatel'ov, Daniela Augustinska

Osteopordza je jednym z najzavaznejSich ochoreni kosti. Charakterizuje ju zniZzena pevnost’
kosti, ktora je zvySenou pric¢inou padov a zlomenin.

MUDr . Elena Duri$ové je primarkou Reumaticko-rehabilitaéného centra v Hlohoveci, ktoré sa
prvé zacalo zaoberat’ lieCbou osteoporozy. Vydava knihy, vystupuje v rozhlase a televizii a aj
formou prednaSok upozoriiuje na dolezitost prevencie a aktivneho vyhladdvania Tudi
postihnutych tymto ochorenim. Zostavila cviebni zostavu pre pacientov s osteopordzou.
Toto chronické ochorenie postihuje spravidla celd kostru, ale spociatku nemusi mat’
vyraznejSie klinické prejavy. Osteoporotické zlomeniny vznikaji pri malom uraze aj
spontanne. Zlomeniny stavcov a hornej Casti stehnovej kosti vedu k invalidizacii, odk4dzanosti
na pomoc okolia a k pred¢asnému umrtiu.

Po pat'desiatke sa treba mat’ na pozore

Medzi rizikové faktory osteopordzy patri aj vek. Preto je dolezité, aby zeny nad 65 rokov
amuzi nad 70 rokov podstupili denzitometrické vySetrenie. V pripade d’alSich rizikovych
faktorov sa toto vysetrenie odporaca esSte skor. Patri k nim vyskyt osteopordzy u rodicov,
nastup menopauzy skor ako vo veku 45 rokov, nizka telesnd hmotnost’, liecba steroidnymi
horménmi (napr. prednisonom u pacientov trpiacich reumatoidnou artritidou, astmou)
a hormonmi Stitnej Zlazy, fajcenie, alkoholizmus, znizend pohybovéa aktivita, telesna
ne¢innost’, nedostato¢ny prijem vapnika v strave alebo jeho nedostatok v detstve, chronické
ochorenie traviaceho traktu, najmd pecene a obliCiek, ochorenie Zliaz s vnutornym
vylucovanim a iné.

Viacsinu zlomenin sposobuju pady. S pribidajicim vekom k nim dochédza aj v dosledku
slabniiceho zraku, oslabenej stability, svalovej slabosti a uzivania liekov spdsobujucich
nevolnost’ a zavraty. Riziko zlomenin sa vekom zvySuje pri akomkol'vek banalnom péade.
Zeny za¢inaju Castejsie padat’ priblizne po pitdesiatke. Okolo sedemdesiatky asi 20 % Zien
spadne aspon raz rocne, okolo osemdesiatky uZ toto ¢islo predstavuje 48%. Z toho vyplyva,
ze ak sa znizi poCet padov, znizi sa aj vyskyt zlomenin u star§ich I'udi. A préave to je hlavnym
usilim pri prevencii a lieCbe osteoporozy.

Banalne pady narobia vel’ké problémy

Vznik osteopordzy u starSich l'udi charakterizuje porucha latkovej vymeny kosti, ktoru
sposobuje nedostatok pohlavnych horménov (estrogénu u zien, testosteronu u muzov)
a vitaminu D, zniZend tvorba tzv. D-horménu v obli¢kach, ako aj nedostatok, alebo nespravna
funkcia receptorov pre D-hormén v kostiach, svaloch, nervoch amozgu. To vedie
k zvySenému odburavaniu kosti. Sti¢asne dochadza k porucham nervovo- svalového spojenia,
strate svalovej sily a vykonnosti, ¢i zhorSeniu drzania tela a stability. Vekom sa teda znizuje
kostné aj svalova sila. Pevnost’ kosti (kostna sila) zavisi od mnoZstva kostnej hmoty, velkosti
a tvaru kosti, po¢tu a hrabky kostnych tramcov, vlastnosti materialu (mineraly, kolagén) a od
dynamickej zlozky kostného obratu (novotvorba a odburavanie kosti).

Tlustraéna fotografia cviebnej polohy pacientky a informacia o knihe Eleny DuriSovej ,,
Bolesti chrbtice, kibov kosti a...“, kde je uvedené, Ze je mozné ju dostat’ spolu s CD, na
ktorom su jednotlivé cvicebné zostavy. Urcena je pacientom aj zdravotnikom.

Liecba vyZaduje komplexny pristup

U l'udi, ktori utrpeli zlomeninu, sa kladie déraz hlavne na prevenciu progresie ochorenia.
Liecba spociva v snahe udrzat’ mnozstvo a kvalitu kostnej hmoty, pripadne dosiahnut’ jej
upravu, v zmierneni klinickych dosledkov zlomenin a deformit, v zlepSeni klinického stavu
a najmé v znizeni rizika d’alSich zlomenin s dérazom na prevenciu padov. Liecba osteopordzy
vyzaduje komplexny pristup spocivajici v kombinécii liekov a spravnej pohybovej aktivity.
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Jednym z medikamentov zvySujucich kostni asvalovi silu je alfakalcidol, analég D-
horménu. Tento liek ma trojity ucinok: znizuje odburavanie kosti (zvySuje vstrebdvanie
vapnika v trdviacom trakte), zvySuje novotvorbu kosti a znizuje riziko padu (ovplyviiuje
svalové bunky, zvySuje svalovu silu, zlepsuje svalovu funkciu a celkovu vitalitu), teda aj
riziko zlomenin. Viaceré $tadie potvrdili, Ze pri podavani alfakalcidolu klesol pocet padov
nezavisle od hladiny prirodzeného vitaminu D v organizme a od funkcie obli¢iek.

Pohyb prospieva kostiam aj svalom

Sucastou komplexnej lieCby osteopordzy je pohybova terapia. Pri osteoporéze dochadza
Kk znizeniu kostnej sily priamo Umerne so znizenim svalovej sily a k vzniku svalovej
nerovnovahy, ktord zvySuje riziko padov. Cielom pohybovej terapie je zataZenie kosti
formou telesnej aktivity, uvolnenie svalov prostrednictvom zvysSeného napdtia, zlepSenie
svalovej sily, pohyblivosti a koordinacie, obnovenie spravnych motorickych stereotypov
(dychanie, sed, statie, predklon, sprdvne nosenie bremien), ako aj odstranenie bolesti.
Pohybova terapiu mozno rozdelit' do viacerych skupin: uprava svalovej dysbalancie —
$pecialna cvi¢ebnéa zostava pre pacientov s osteopordézou podla Duridovej, chddza, balanéné
cvicenia, cviky antigravitacnej relaxacie, dychacie cvicenia, cvicenie svalstva panvového dna,
nacvik spravneho osového zat'azenia chrbtice pomocou tzv. skoly chrbta.
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Maéj zivot s reumou
Barbora Jelinek, Casopis Harmonia, Andrea Hinkova Tarova 5/2018

Boli letné prazdniny aja som musela nastipit’ do druhého rocnika gymnazia. Mala som
sladkych 15 azrazu som sa ocitla v nemocnici s nekonefne dlho trvajicimi 40 stupfiovymi
horickami a vysevom na tele. Vel’mi vazny pripad, ktory sa po mnohych peripetiach ocitol
v Pie§tanoch v Niarodnom tstave reumatickych chordob. V nemocni¢nej izbe kone¢ne zaznelo.
Reumatoidna artritida (juvenilna).

Na zaciatku sa vSak musela liecit’ moja peceii, ktora ten napor mnohych liekov, ktoré som dovtedy
brala, nezvladla. Bolo to narocné obdobie pre miia, aj moju rodinu. No stmelilo nas to eSte viac
dokopy a bojovali sme.

Bez rodicov a vSetkych, ktori mi pomahali, by som urcite na tom nebola dnes tak, ako som. Psychicka
opora je rovnako dolezita, ako liecba. Vzdy som si pod tym pojmom predstavila stara babicku
s vykratenymi prstami. Nebyvala som dovtedy vaznejSie chora. Nemala som doévod sa 0 choroby
zaujimat’. No nastala realita a ja SOm V nej zrazu zacala plavat. Necakane. Bez upozornenia.
Prekvapila som samu seba

Reuma ma naucila mnohému. Zistila som, Ze sa vo mne skryva neskuto¢na sila a bojovnost, o ktorej
som dovtedy netusila. Prekvapila som samu seba. Priznavam, s reumou sa nezije lahko. Fyzickl
bolest’, ktorti pocituje reumatik, uplne pochopi asi len ¢lovek s rovnakym osudom. Nie je to nic
prijemné. Dolezita je doslednost’, systematickost’, prisnost’ a psychickd pohoda. T4 zohrava velku
ulohu. Reumu som neprijala do svojho zivota Uplne od zaciatku. Bol to proces, ktory ma zocelil
a naucil ma tesit’ sa z mali¢kosti a byt trpezliva.

Zivot s obmedzeniami

Ak ¢lovek dodrziava nastavenu lie¢bu, moze zit' plnohodnotny Zivot. Samozrejme, Ze mam aj urcité
obmedzenia. Mojim kibom nerobi dobre v dnesnej dobe vel'mi popularny beh, obéas neviem otvorit’
zavaraninu, alebo sa mi moja sanka (lebo el'ust je tiez kib) zasekne uprostred rozpravania. Beriem to
s nadhadom a humorom. V mojom zivote je to na rovnakej trovni, ako medikamentdzna liecba.
Stsmevom ide vSetko lahSie. NajhorSie mi robia velké zmeny pocasia. Vtedy su moje rana
neskutocne dlhé. No vzdy si poviem, Ze to prejde a poobede bude lepsie. Striedanie aktivit a relaxu st
alfa omega mojich dni.

Rada sa usmievam

Vd’aka biologickej liecbe, ktora je pre mia ako zazrak, Zijem plnohodnotny Zivot. Reuma je sucast'ou
mojich dni, no aj moje dve deti, manzel a rodina. Ano, aj s touto diagnézou som sa stala mamou a som
za to vd’acna.

Vd’aka reume sa okruh priatel'ov vykrystalizoval a zostali len ti, ktori si to zaslizia. Mnoho I'udi ma
tendenciu to totiz bagatelizovat’. Nemam to napisané na cele a ani okom lahko viditeIné deformity.
Z tohto uhla pohl'adu posobim ako najzdravsia zena na svete. Rada sa usmievam a vo vSetkom sa
snazim najst’ nieto pozitivne. No zdanie moZe obéas klamat’. Zijem svoj Zivot ako kazda ind Zena. Len
mam v sebe ukryti mensiu pridanti hodnotu, reumu.

To, ze sa vsetko toto udialo, mi viac dalo ako vzalo. Aj s reumou sa dé krasne zit', ak si z nej urobite
kamaratku. Ja s iou spolunazivam uz 20 rokov. St dni, ked’ to zvladam, ale st aj také, Ze mi ide
hrozne na nervy. Ale ved’ presne tak to v zivote chodi.

Odkaz pre ostatnych reumatikov

Zivot asi vie presne, pre¢o to urobil. Pre¢o prave vam reumu vniesol do viednych dni. Aj ja som
vd’aka nej prisla na mnohé veci. Na to, ¢o je v zivote najviac dolezité. Reumu je potrebné jednoducho
len prijat. Nebojovat’ proti nej. Snazte sa ju brat ako svoju sucast. Majte sa radi a teSte sa
z malickosti. Motivujte sa aradujte, ked’ je vam lepSie. Chod'te do prirody, zhlboka dychajte,
pravidelne cvicte, zdravo sa stravujte a obklopujte sa pozitivnymi I'ud'mi. Bud'te vd’a¢ni za kazdy
krasny den. Neda sa to vzdy, no aspon sa o to pokuste, je vo vas neskuto¢na sila. M6Zete byt’ na seba
hrdi. Reuma z vés robi empatickejSieho, pokornejSieho a vI'idnejSieho cloveka. Vd’aka nej vidite svet
inak. A to je predsa tizasné, no nie?
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O opalovani méZem len snivat’
Viera Maslejova, Slovenka ¢. 31, 1.8.2018, Maria Mikova

Je tu leto, Cas dovoleniek, ked’ sa védcSina zien vyzleCie do plaviek a snazi sa nachytat’ ¢o
najviac bronzu. Opal'ovanie je pre nas celkom samozrejma vec. VyzleCieme sa, pokojne si
lahneme na deku adlhé hodiny sa oddavame slne¢nym lac¢om. Helena, mlad4d Zena
Z Bratislavy, si vSak takuto samozrejmost’ nemdze dovolit. Do konca Zivota sa nesmie vobec
opalovat’.

Ilustracna fotografia Heleny

Pred desiatimi rokmi, ked’ mala 29 rokov, ochorela na lupus. Ako sama vravi, choroba jej
narusila zivot v najkrajSich zenskych rokoch — v rozkvete. V tom Case rozmyslala, ze sa
usadi, zaloZi si rodinu. Tento uder pod pas jej zasadne zmenil plany. Systémovy lupus
erythematosus, ako znie cely nazov diagnozy, je autoimunitné ochorenie. Autoimunitny
znamena, Ze imunita bojuje proti vlastnému telu. Robi akusi nezelani nadpracu, je
hyperaktivna nespravnym smerom. Namiesto toho, aby nicila len virusy a baktérie, ktoré
prenikaju do tela, za¢ne nicit’ aj zdravé bunky réznych organov. Moze postihnut’ srdce, pltca,
oblicky, cievy, kiby alebo kozu. Na lupus ochoreji hlavne Zeny. Z 10 pacientov je 9 Zien,
pricom ide o zeny v mladom veku, od 15 — 45 rokov. Presna pri¢ina ochorenia nie je dodnes
znama, ale za rozhodujice faktory sa povazuje geneticka predispozicia, hormondalne zmeny,
ale napr. aj stres, infekcie a slne¢né ziarenie.

Opuchy a tvrdé lytka

»Ja som sa zacala zavodiiovat, mala som vel'mi opuchnuté nohy, ¢lenky. Najprv som to
pripisovala pocasiu, vysokym vonkajSim teplotdm. No potom mi zaculi tvrdnit’ a optchat’
lytka a rano som mala opuchnuté viecka aj tvar. Bola som nesmierne unavena, nevladala som
a nechapala som, preo mi je stale zima. Zacali sa objavovat’ silné migrény,* opisuje Helena,
ako sa jej choroba zacala. Po $tyroch mesiacoch vyslovil lekar diagnozu — lupus. V jej pripade
18lo o tzv. lupusovy zapal obliCiek. Preto nefungovali spravne atelo sa jej zavodiovalo.
,»Vtedy som netusila, ¢o je to za ochorenie. Mladé lekarky, ktoré sa o mna starali, mi vytlacili
par informacii o tomto ochoreni z internetu. Vtedy som sa vel'mi vystrasila. Dokonca som si
aj poplakala,* spomina.

Lieky ju zmenili na nepoznanie

Mladej Zene nasadili lieky. Musela brat’ vysoké davky. ,,Z tych sa mi zmenil vzhl'ad. Vel'mi
som pribrala a napuchla mi tvar. Vypadali mi aj vlasy, bola som skoro holohlava. To ma
poriadne trapilo, citila som sa stra$ne neatraktivna, vylacena zo spolocenského Zivota,* hovori
Helena s tym, Ze islo a vedl'ajsie u¢inky medikamentov. Zmena vyzoru bola taka vyrazna, ze
ju na ulici nespoznavali ani pribuzni. ,,Stretla som v meste svojho bratranca, a ten ma vobec
nespoznal. To bolo vel'mi zI¢. Uz by som to nechcela nikdy zazit,* spomina. Lieky, ktoré
brala, vSak pdsobili negativne aj na psychiku.” Prejavilo sa to tym, Ze som sa nepekne
spravala k mojim rodi¢om, bola som na nich neprijemna. Nevedela som v Sebe stravit,, ¢o sa
mi deje. Tak som to potom prenésala na nich,” vravi Helena z o¢i sa jej kotalaja velké slzy.
Uz je to tol'ko rokov. No vzdy, ked’ si na to spomenie, rozplace sa. Je to pre fiu citliva téma.
Liek vSak musela brat, pretoze to bola jedinad lieCba a zaberd najrychlejSie po vzplanuti
ochorenia.

Unava ako hrom

Poskodené organy, to nie je jediné, Co trapi pacientov s lupusom. Vel'mi zavaznym prejavom
je aj ustavicnd unava. Zdravy clovek to nedokaZe pochopit. Chorého trapi akasi
,megaunava“, ktora sa opakuje. ,,Prestavte si, ze po osemhodinovom spanku sa rano zobudite
anevladzete vstat' z postele. Zobudite sa unaveny. Pritom by ste mali byt plny sil,*
vysvetluje mlada zena. Tato Unavu c¢asto nechapu ani pribuzni pacientov s lupusom.
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NevysvetliteI'nd inava moze prepadnut’ chorého hocikedy. Myslia si, Ze ide o lenivost’. Nie je
to vSak tak. Lieky, ktoré by priamo posobili na tento typ Gnavy, neexistuju. ,,Chcela by som
apelovat’ na l'udi, aby nas lepSie chapali, aby boli tolerantnejsi. Su pripady, ked’ blizki neveria
pacientovi S lupusom, Ze to kvoli chorobe je unaveny. Su dni, ktoré su pre nas naozaj
vycerpavajlce. Pritom nerobime ni¢ navyse, len naSe telo nevladze a vtedy potrebujeme viac
oddychovat’,” podotyka Helena. Ako dodava, ona problém s nepochopenim nema. Jej partner
akceptuje, ze nevladze a musi viac oddychovat’. Helena posobi ako tajomnicka v pacientskom
zdruzeni Motylik, ktoré pomaha chorym s lupusom, a tu sa pomerne ¢asto stretava s tym, ze
pacientom v tomto ohl'ade nerozumie ani ich najblizsie okolie.

V bikinach ju neuvidite

Helena ma zékaz opal'ovat’ sa, a to na cely zivot. ,,Na opal'ovanie v plavkach som musela
zabudnut'. Ked” som pri vode, pri mori, musim sediet’ v tieni, aj to len doobeda, alebo neskoro
popoludni, ked’ slnko nie je také silné. Aj ked’ mi slnko nespdsobuje kozné problémy, UV
ziarenie moze sposobit’ vzplanutie ochorenia,” prezradza d’al§ie nastrahy nevyspytate'ného
ochorenia ¢iernovlaska .Mnohé Zeny by to povazovali za tragédiu. Nevedia si predstavit’, ze
by sa nemohli vyzliect’ do bikin, l'ahnit’ si na deku a vystavit’ telo blahodarnym slne¢nym
la€om. Ona vSak tato stranku ochorenia nepovazuje za najhorSiu. Uz si zvykla, Ze na
dovolenky k moru chodi v maji alebo v septembri ato do destinacii, kde nie je silné slnko.
Ked ide v lete von, vzdy musi nosit’ klobuk, okuliare, oblecenie s dlhymi rukdvmi a zaroveni
sa natrie krémom s vysokym UV faktorom.

[lustracna fotografia Heleny s priatelom na dovolenke v zahrani¢i

Pre chorobu ju prepustili z prace

Mnohi pacienti s lupusom pracuju aj popri invalidnom doéchodku, no v zamestnani svoje
ochorenie taja. ,,O nasej diagndze sa bojime otvorene hovorit. Mame obavu, Ze nds kvoli
tomu prepustia z prace, ze budeme diskriminovani,” otvorene hovori mlada Zena. Lupus je
nevyspytatelny v tom, Ze nikdy neviete, kedy vzplanie — teda, kedy sa prejavi. Si obdobia,
ked’ je choroba pod kontrolou, a navstevy lekara s potrebné len dvakrat do roka. HorSie je,
ak sa ,,vi¢ik“ zobudi — lupus je po latinsky vIk— a kontroly u lekarov sa stanti kazdomesa&nou
zalezitost'ou,” vravi Helena. Alebo musi byt’ ¢lovek pre nahle vzplanutie ochorenia na PN-ke,
nebodaj hospitalizovany v nemocnici. ,, Zamestnavatel'ovi sa to samozrejme, nie vZdy paci.
Nie kazda firma ma pochopenie pre takychto pracovnikov. Ja sama som to zaZila, Ze ma pre
moje ochorenie z prace prepustili,” vysvetl'uje Helena. Po vyse roku PN-ky sa nateSena chcela
vratit' na svoje povodné miesto. ,,Séf ma vsak privital s tym, Ze moja pracovna pozicia sa
zmenila, Ze uz to nie je to, ¢o som robila a iné miesto pre mna nema. Od iného kolegu som sa
vSak dozvedela, ze to je pre m6j novy vyzor a dlhodobu PN-ku,” spomina Helena. Ked’ sa
svojho §éfa priamo na to opytala, odvratil pohl'ad a nepriznal to. ,,Bolo to pre mna velké
sklamanie, dovtedy sme mali vo firme priatel'ské vzt'ahy*“. Helena si mysli, Ze to bolo kvoli
jej ochoreniu.

Je Z nej lepsi ¢lovek

Helena vystudovala medzinidrodné vztahy a dnes robi v sukromnej firme. Svoju pracu ma
rada, je pre nu terapiou. Zamestnavatel vSak nevie, Ze ma zavaznu diagnoézu. Lupus je
celozivotné ochorenie. Lieky, ktoré by ho Uplne vylie€ili, zatial' nie su. Pacienti uZivaju
lieCiva, ktoré udrziavaji ochorenie pod kontrolou. Helena vSak napriek tomu pozera na svet
optimisticky. ,,Mam pocit, Ze ma ochorenie spravilo lepSim ¢lovekom. Snazim sa mat’ viac
pochopenia pre inych l'udi. Poviem si, nesud’ ho, ktovie, ¢o je za jeho spravanim. Myslim si,
Ze som aj viac tolerantna a trpezlivejSia. Ako pacientka musim byt trpezliva. Ni¢ nejde hned,
ani dobr¢ vysledky v terapii, s usmevom uzatvara mlada Zena svoj pribeh.
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Klub Kibik m4 20 rokov

Ivana BaranoviCova, Bedeker zdravia, november 2018

Klub Kibik pomiha detom arodicom deti, ktoré ochoreji na reumatickii diagnézu,
najéastejsie juvenilnu idiopaticku artritidu (JIA). Neoddelitelnou su¢astou Klubu Kibik su aj
surodenci a rodinni prislusnici malych pacientov, mladi reumatici, ich rodiny — deti, manzelia,
partneri i sympatizanti. Spolo¢né stretnutia, podujatia, projekty, pobyty, publikacna ¢innost’
ardzne aktivity Klubu Kibik maju pozitivny vplyv na vztahy v rodine apomahaju
zucastnenym zvladnut’ nova Zivotnu situdciu.

Reuma nie je iba choroba starych Pudi

Vo vSeobecnosti pretrvava medzi 'ud'mi nazor, Ze reuma je chorobou starych l'udi. Nie je to
tak. Zapalovym reumatickym ochorenim moézu byt postihnuté aj deti. Ked' ochorie dieta,
pomoc potrebuje cela rodina. Napriklad mamicka Maria sa priznava, ze az na rekondi¢no —
integra¢nom pobyte Klubu Kibik (KK) zistila, ako vel'mi jej pomohlo poznanie, ze napriek
zavaznému chronickému ochoreniu mé aj jej dieta nadej na plnohodnotny Zivot. Ze ak bude
chciet’, moéze Studovat, pracovat’ alebo zalozit’ si v budicnosti rodinu. Nikto nemusi zostat’
sam, niekde v kute, ako to bolo este v nedavnej minulosti. Cudom pomaha, ked’ spoznaju
pacientov s podobnym ochorenim. Uvedomia si, Ze nemusia mat’ panicky strach o budtcnost’
svojich deti. Nast'astie, uz st moderné spdsoby liecby. Pacientom pomaha povzbudenie a sila
spolupatri¢nosti, aku doteraz mozno ani nepoznali.

Vyrocdie — dobry dévod na bilanciu

Dvadsat’ rokov ¢innosti KK prinieslo vel'a osvety, ale aj konkrétnej vzédjomnej pomoci medzi
pacientmi a ich rodinami. Predchodcom Klubu Kibik bolo zdruZenie, ktoré sme poznali pod
nazvom Sekcia mladych reumatikov — SMR. Vznikla v jini 1998, jej ¢lenmi boli a su mladi
reumatici — ¢lenovia Ligy proti reumatizmu SR (LPRe SR). Z podobnej iniciativy a potreby
$pecifikovat’ &innost’ s ohladom na potreby najmladsich vznikol aj KK. Cinnost’ oboch bola
vzdy tzko previazana a prirodzeny vyvoj spel k tomu, Ze sa Klub Kibik stal hlavnou znackou
pre zdruzenie najmladSej generacie pacientov s reumatickym ochorenim. Aby dobré
nezapadlo prachom, poktsime sa na kratkej ploche zhrnut” dlhu a nie vzdy 'ahkt puat’ skupiny
nadSencov, ktorych spija okrem rovnakého ochorenia aj dlhoro¢né priatel'stvo. Histéria
terajSicho KK sa zacala pisat uz po prvom rekondicnom pobyte, ktory pre mladych
reumatikov zorganizovala Liga proti reumatizmu SR v roku 1996 v Liptovskom Jane. Tam
sme si uvedomili, Ze ak v budtcnosti chceme robit’ podobné akcie a oslovovat stdle novych
reumatikov, mali by sme svoje ,, spolocenstvo™ legalizovat’. Stalo sa tak v juni 1998. Odvtedy
uZ uplynulo 20 rokov.

Naozaj uprimne d’akujeme kazdému, kto pocas uplynulych 20 rokov prilozil ruku k dielu.
V prvom rade su to Jana Dobsovidova Cernakova, Ingrid Bretova, Inka Regiecova, Ivetka
Klakova, Gabika Cerna, Mirec Cheban, Jozef Dobgovig, Dajka Kostikova, Petka Balazova,
Lucia Slejzékova a d’alsi.

Pre tato nasu iniciativu mala vtedy velké pochopenie MUDr. Maria Orlovska, reumatologicka
z NURCH-U a zérovefi tajomnit¢ka LPRe SR, pani Margita DuriSova a prof. Jozef Rovensky.
Aj ich zasluhou vznikla pri LPRe SR Sekcia mladych reumatikov. V roku 2006 zacala nasa
intenzivna spolupraca aj s MUDr. Elenou Koskovou, detskou reumatologi¢kou z Narodného
ustavu reumatickych chorob v Piestanoch aneskoér aj s MUDr. Evou Vrtikovou a MUDr.
Tomasom Dallosom. Za ich spolupracu aaj Sich osobnou uc¢astou na besedach pocas
rekondi¢no-integracnych pobytov KK sme pomohli mnohym detom a ich rodindm. Dokonca
v tomto roku na letnom pobyte v Piest'anoch sme spolo¢ne skonstatovali, ze reumatologia sa
z pdvodne smutného medicinskeho odboru stiva odborom plnym nadeje a optimizmu.
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Tradi¢né neformélne besedy si ohromnym prinosom hlavne pre rodiCov deti, ktoré trpia
niektorym z reumatickych ochoreni.

Korene apevné zaklady SMR a neskor Klubu Kibik polozili Jana Dobsovicova Cerndkova
a Ingrid BreCova. ,,Akosi tajne sme vtedy dufali, ze niekde st d’al§i nadSenci pre tito skvelu
mySlienku. A naozaj boli asu, len si k ndm museli najst cestu,” konS$tatuji po rokoch
jednohlasne.

Fotografia Jany Dob3ovicovej Cernakovej, ktora stoji na &ele Ligy proti reumatizmu SR od
roku 2012.

Jana Dobgovi¢ova Cernakova bola pri zrode SMR i KK a od roku 2012 stoji v éele centraly
Ligy proti reumatizmu na Slovensku, Ingrid Bre¢ova jej roky vydatne pomahala a bola
iniciatorkou viacerych projektov. Inka Regiecova a Danka Kotelesova Klub Kibik prvykrat
reprezentovali na Medzinarodnom kongrese IOYR v norskom Oslo, kde snad’ navzdy vyryli
nezmazatelnii stopu otom, Ze na Slovensku funguje UspeSnd organizacia mladych
reumatikov. Tuto Stafetu Ciasto¢ne prebrala Petka Baldzova. Staviame a pokraujeme na
dobrych zékladoch, zlc€astiiujeme sa aj na medzindrodnych podujatiach, konferencidch
a odbornych kongresoch.

Pre deti aj ich rodicov

Rodicia deti, ktorym bola diagnostikovana juvenilné idiopaticka reumatoidna artritida (JIA),
sa uz urcite stretli s pocitom bezmocnosti, strachu, ale i odhodlania pomoct’ svojim detom ako
najviac sa da. Ich bolest’ sice nemdzu prebrat’ na seba, ale to, ako sa bude d’alej vyvijat’
zdravotny stav ich deti, mozno do urditej miery ovplyvnit. Ci uz $tadiom literatiry,
spovedanim detského reumatoldga alebo, a dovolime si to tvrdit, ze toto je najjednoduchsia
cesta — rozhovorom s niekym, kto méa podobny osud. Preto je tu Klub Kibik. Je tu pre
vSetkych, ktori chcti spoznat’ T'udi s podobnymi problémami, porozpravat sa o Svojich
pocitoch, zdiel'at’ svoje obavy, ale i zbierat’ rady, tipy a triky, ako si s JIA poradit’.

Klub Kibik tu viak nie je len pre vas, mili rodi¢ia. Je tu najmi pre vase deti. Snazime sa
organizovat’ kazdorocné rekondicno — integratné pobyty, kde deti mozu cvicit, absolvuji
rozne rehabilitatné procedury, venuji sa ruénym pracam, pohybovym a Sportovym aktivitam,
usporadiivame pre nich zabavné popoludnia, ¢i organizujeme zaujimavé prednasky. Ich
neocenitel'nou sucast'ou je nadviazanie vzdjomnych kontaktov a priatel'stiev

Nevahajte a kontaktujte nas. Viac sa dozviete na www.Kklubklbik.sk a na www.mojareuma.sk .

Klub Kibik a Liga proti reumatizmu SR

Liga proti reumatizmu na Slovensku (LPRe SR) je moderné pacientske zdruzenie
s celoslovenskou pdsobnostou. Ma 15 miestnych pobociek a dva Specializované kluby. Pre
mladsiu generaciu reumatikov a deti Klub Kibik a pre pacientov s lupusom Klub Motylik.
Liga bola zalozena 22.10.1990 a sidli v Narodnom ustave reumatickych chordb v Piest'anoch.
Jej hlavné ciele su pomoc pacientom s reumatickymi ochoreniami, ako aj rodinnym
prisluSnikom a priatel'om, propagacia zdravého Zivotného $tylu, informovanie o moZnostiach
modernej diagnostiky a liecby a pdsobenie v oblasti prevencie zdravotnych a socidlnych
dosledkov reumatickych ochoreni. LPRe SR organizuje spolupracu vsetkych, ktori chcu,
mozu avedia pomdct reumatikom. Taktiez poskytuje poradensku cinnost' v zdravotnej
asocialnej oblasti. Svojou c¢innostou chce oboznamovat verejnost’ s problematikou
reumatickych ochoreni, usilovat sa o zlepSenie zdravotnej a socidlnej starostlivosti
0 reumatikov a presadzovat’ sistavné vzdelavanie v reumatologii.

LPRe SR od svojho vzniku patri medzi najvdcSie pacientske zdruZenia a jej prospeSna
a systematicka ¢innost’ pomaha roc¢ne tisickam pacientov s reumatickym ochorenim. Dokonca
je prirodzenou platformou spoluprace medzi odbornikmi v reumatologii a pacientmi ako
jednotliveami, ¢i celou komunitou. Svoju ¢innost’ a podujatia planuje hlavne ako edukaciu pre
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pacientov. Cielom je podporit prevenciu negativnych doésledkov reumatickych ochoreni
a osvetu pre verejnost’.

Pre pacientov s reumatickymi ochoreniami pravidelne organizuje edukacné stretnutia
venované¢ vzdy aktudlnej problematike a edukacné prednasky pripravované odbornikmi,
lekarmi, socialnymi pracovnikmi alebo odbornikmi v inych profesiach.

Pohnime sa s reumou!

Za prvy rok projektu ,,Pohnime sa s reumou!* dosiahli v Lige prekvapivy uspech. Chdodza
s palickami nordic walking (NW) je jednou znosnych celoroénych pohybovych aktivit
reumatikov. V mesacnych intervaloch v Lige pravidelne zbieraji a vyhodnocuju pocet
nachodenych NW krokov. 13.10. na celoslovenskom stretnuti walkerov reumatikov aj
nereumatikov pridali svoje NW kroky k celoroénym stu¢tom a prekonali 95 milionov NW
krokov. LPRe SR vramci prevencie negativnych dosledkov reumatickych ochoreni
podporuje zdravy pohyb, spolo¢né cviCenia achédzu s NW palickami v miestnych
pobockach. Pri spravnej chddzi nordic walking sa aktivuje az 90% svalov a takyto pohyb je
prospesny aj pre reumatikov. Dobrovolnici z radov pacientov, ktorym reuma uz nedovoluje
aktivne chodit’ s NW pali¢ckami, st dobrovolnymi koordinatormi ,,Pohnime sa s reumou‘
a s¢itacimi komisarmi NW krokov v iniciative ,,Milion krokov pre reumatikov* v LPRe SR.
Tak vznikaju nové priatel'stva a skupiny walkerov — reumatikov. V Lige eviduju uz stovky
aktivnych chodcov s NW palickami. Systematicky prebiehaju aj inStruktdZne lekcie NW
Vv spolupraci s Luciou Okolicanyovou a Slovenskou asociaciou nordic walkingu.

J/|[KROK
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Vyhodnotenie projektu Milion krokov pre reumatikov
Milan Cimbora Tyzdennik Kysuce &. 17, 2.5.2018

Ilustracna fotografia autora s nazvom Vyhodnotenie projektu Milion krokov pre reumatikov.

Vo stvrtok dna 26. aprila sa v Krasne nad Kysucou uskuto¢nila mild slavnost’. Zisli sa tu
¢lenovia Ligy proti reumatizmu z Miestnej pobodky Cadca, so sidlom v Krasne nad Kysucou
pri prilezitosti vyhodnotenia projektu Milion krokov pre reumatikov. Projekt odstartovali eSte
v minulom roku, jeho koordinatorkou bola Anna Kormancova aspolu svyborom ho
organizovali. Anna Kormancovd nam priblizila podmienky, ktoré plnili ¢lenovia, ktori sa
zapojili do jeho plnenia. ,,Nasi ¢lenovia urobili celkom 2 328 254 krokov s palicami Nordic
Walking (NW). Do sut’aze sa zapojilo celkom 30 ¢lenov. Z nich najlepsie si po¢inali manzelia
Anton a Vlasta Kromkovi, ktori spolo¢ne vo dvojici urobili 648 tisic krokov v tomto projekte.
Ocenenie Vv podobe Dakovného listu sa dostalo aj nasej pobocke MP Cadca. Vricne
pod’akovanie patri vSetkym naSim ¢lenom, ktori sa zapojili do tohto projektu. Milion krokov
pre reumatikov je zamerany na pohybovu aktivitu naSich ¢lenov s tym, ze pre reumatika je
najprirodzenej$i pohyb chodza. S radost'ou a vel'mi aktivne sa nasi ¢lenovia zapojili do tejto
akcie. Palice Nordic Walking si velmi prijemné na chddzu a sGcasne sa rozhybe celé
telo, chddza je vel'mi odl'ah¢ena, o umoziuje prirodzeny pohyb. V stiéasnosti ma MP Cadca
59 ¢lenov, z nich plnilo podmienky tohto projektu 30 ¢lenov, ktori boli prevazne z Krasna nad
Kysucou. Chodze sa zGcastiiovali ako individualne, tak aj v dvojiciach a v skupinke. ,,V
tomto nas limitovali palice, ktorych sme mali k dispozicii len 7 parov a museli sa priebezne
striedat’,,, zdoraznila v zavere koordinatorka prOJektu Anna Kormancova. Projekt pokracuje aj
nad’alej pod dohl'adom koordinatorky a vyboru MP Cadca, ktorej predseda Margita DuriSova.

/[ KROK
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Rozhlasové prispevky 2018

POHOTOVOST Zivot s reumou, Janka Bleyova, zvuk: Juraj Zvaé
Rédio Regina Zépad (SRo) RTVS, 12.11.2019
Host: Doc. MUDr. Zdenko Killinger

J. Bleyova (JB): Prijemny vecer zelam vSetkym, ktori si zdmerne naladili Radio Regina, aby
sa dozvedeli nieCo nové zo sveta zdravia. Dnes sa budeme rozpravat’ o reume. Nedajte sa vSak
pomylit’, nie su to diagno6zy, ktoré postihuju iba starsich.
Osobal (O): Slovo reuma vo mne vyvolava pocit bolesti. Je to ochorenie, ktoré spdsobuje
bolesti, hlavne kibov. A je to jeden z prvych priznakov, ktoré som aj ja mala — bolesti kibov
hned’ na zagiatku. Mala som stuhnuté kiby. Mala som bolesti, hlavne rano.
JB: Reuma je Casto o bolesti, ale aj 0 poznani, Ze ¢loveka verne sprevadza po cely Zivot.
O2: Dalo by sa povedat, Ze je to beh na dlha trat. Moje problémy zacali pred 20timi rokmi,
ked’ som bola tehotna. Zrazu som dostala silné bolesti a nemohla som chodit’, tak som osem
tyzdiiov bola na 16zku. Potom sa mi tieto problémy stratili a objavili sa po niekol’kych rokoch,
kedy som sa dostala k reumatikom.
JB: Predo vlastne bolia kiby? Co je pri¢inou reumatickych ochoreni? Dedi sa reuma alebo ju
mozeme dostat’ povedzme aj z Padovej vody? Co kodi a ¢o naopak prospieva kibom
a kostiam? Moze &lovek s takouto diagnozou $portovat’ alebo je lepsie nechat kosti a kiby
Vv pokoji? Patri aj osteopordza medzi reumatické ochorenia? Otazky, otazky, otazky. Je ich
viac ako dost’. NavySe prichadza studené sychravé pocasie. Ako hovorievala moja starka,
kazd zmenu za oknom jej predpovedaja bolavé kiby. Je to naozaj tak? Stvisi pocasie aj s
reumatickymi bolestami? Budeme sa teda o reume zhovarat’ prave v dneSnej Pohotovosti. Jej
nerusené pocuvanie vam aj za Juraja Zvaca zela Janka Bleyova.
Slovo reuma pochadza z gréckeho slova, a znamena tecenie, ¢i pradenie. Povodne iSlo vlastne
0 opis plynulej a tahavej bolesti, ktora pri tomto ochoreni vznika. Okrem bolesti ma vSak
reuma aj iné tvare. A aj o nich sa dnes vefer budem zhovéarat s na slovo zndmym
odbornikom, reumatologom panom docentom Zdenkom Killingerom, zastupcom prednostu
a veducim lekarom Osteocentra V. Internej kliniky Lekarskej fakulty Univerzity Komenského
Univerzitnej nemocnice v Bratislave.
Pan docent Killinger, prijemny vecer aj Vam, vitajte v rddiu Regina.
Z. Killinger (ZK): Dakujem pekne. Dobry veger.
JB: Troska sa usmievam, pretoZe tie vaSe nemocni¢né adresy st vel'mi dlhé, ale asi to treba
povedat. Pod'me teda k nasej téme. Niekde som citala aj taky udaj, ze kazdy treti dospely
¢lovek u nés trpi nejakym reumatickym ochorenim. Vy odbornici nemate spocitané, kol'ko
I'udi ma ta ¢i ont formu reumy, je ich vela. Ale ked’ sme sa zhovarali o tejto téme, tak ste mi
povedali, Ze nie kazdé reumatické ochorenie sa da diagnostikovat’ hned’ a na pockanie. Ze je
to dost’ komplikovany proces. A niekedy to aj tak dlhSie trva, kym sa pacientom oznami, aka
maju diagnézu.
ZK: Ano, je to presne tak. My dnes poznime viac ako 180 réznych druhov reumatickych
ochoreni. Od tych uplne banalnych, pri ktorych chori ¢asto ani nevyhladaji lekéra, aZ po tie
ktoré su zavazné a mdézu dokonca ohrozovat’ pacienta aj na zivote. Je to vel'a ochoreni, ktoré
sa niekedy nedaju diagnostikovat’ na prvykrat. My v reumatoldgii totizto nemame, na rozdiel
od mnohych inych odborov mediciny, taky nejaky jednoduchy laboratorny test, ktory ked’
spravime, tak zajtra povieme pacientovi, ¢o mu je. Takto to nefunguje. Mame vela
laboratornych vySetreni, ktoré su dolezité. Mame vela zobrazovacich metdd, ktoré vieme
spravit, ale ziadna z nich nie je uplne Specifickd, ze presne povie ,,Toto je takd reuma* a
nedebatujem.
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JB: Asi je to tak, pretoze ked’ som sa rozpravala s pacientmi, ktori maju nejaka reumaticku
diagndzu, tak viaceri z nich mi povedali: ,,Viete ¢o, chodil som od lekara k lekarovi a az po
Siestich rokoch mi prisli na to, Co mi vlastne je a zacali ma adekvatne lieCit.* Asi je to v tom,
ze je to vel'mi komplikované.

ZK: Ano, hlavne systémové ochorenia sa ¢asto vyvijaju postupne a pacient ma najskor len
priznaky, ktoré nie su typické, alebo nestacia nato, aby sme vedeli ochorenie zaklasifikovat’.
Vécsinou potrebujeme na zaklasifikovanie ochorenia mat’ splnené urcité podmienky. A ked’
pacient mé splnené, ja neviem 2 — 3 z tych 11, aj tak to nestaci. Ale ten pacient uz nie je
zdravy, nie¢o mu je. CiZe, musim aj tak zaujat’ uréity postoj. Len nevieme este stale povedat’,
Ze 4no, je to také a také ochorenie a vybavené.

JB: Spozna, pan docent Killinger, pacient sam na sebe, Ze ma nejaké reumatické ochorenie?
Teda opytam sa inaksSie, ¢i pri kazdom reumatickom ochoreni prichéddza aj bolest'?

ZK: Spravidla 4no, pretoze vicsinou su to bolesti kibov, samozrejme mozu to byt’ aj bolesti
Sliach, iponov, tam kde sa Slachy pripinaji ku kostiam. To su také citlivé body, ktoré mozu
byt ako prvé podrazdené, ale mézu to byt aj r6zne kozné priznaky, ocné priznaky, padanie
vlasov. Je tam vel'a rdznych symptoémov, ktoré moézu byt’ dolezité pri stanoveni diagnozy, a
nie je to vzdy len bolest’.

JB: Cize, ked pride ¢lovek k svojmu praktickému vieobecnému lekarovi, ten je potom tiez
taky patra¢. Hlada, do akej odbornej ambulancie ho ma poslat’.

ZK: Ano, prakticky lekar to ma tie vel'mi tazké, pretoze musi v uréitom ¢asovom horizonte,
ktory ma k dispozicii rozhodnut, &i bolesti kibov patria skor k degenerativnym ochoreniam,
ktorym sa spravidla venuje ortopéd. To st artrézy, koxartroza, gonartroza — to je zodratie
chrupavky kolena a bedrového kibu.

JB: Keby sme to povedali zjednodusene, su to ochorenia skor starSieho veku.

ZK: Ano, star§ich ludi, ktoré s charakterizované tym, Ze postupne sa chrupavka
opotrebovava a zacne bolest’. Ale to je ochorenie, ktoré sa vyvija 10, 20, 30, 40 rokov. Vel'mi
pomaly, postupne a zacne robit’ problémy spravidla vo vyS$Som veku. Niekedy ale aj
u mladsich, ked’ maju sekundérnu artrézu, to znamena po poskodeni kibu, ¢i je to po uraze, po
nejakom inom poskodeni alebo v rodine, po luxacii, ¢ize po vykibeni kibu, alebo niekedy po
prebehnutom zépalovom reumatickom ochoreni, vtedy moze artroza vzniknit' aj v mladSom
veku.

JB: Cize su aj ochorenia, ktoré postihujii nielen star$ich l'udi, ale ako sme spominali aj
mladych. Este aby sme odpovedali na taku otazku, ktort aj t& moja starkd vzdy vyslovovala.
Ci je naozaj pravda, Ze reumatické ochorenia, reumatické bolesti maju nejaky savis
S pocasim, s klimou?

ZK: Ano, viaceré z nich ano. Aj degenerativne, artroza tieZ reaguje hlavne na zmenu pocasia.
Takze urcite sa da povedat’, ze poCasie mdze zhorsit’ chorobu.

JB: Uz sme si povedali, Ze niektoré reumatické ochorenia st CastejSie, iné st zriedkavé. Skor
ako sa budeme venovat tym najcastejSim ochoreniam, vypocCujeme si pribeh Janky
Francuzovej (JF), s ktorou som sa stretla na osvetovom podujati, kde mali priestor aj
pacientske zdruzenia. Janka sa so svojou diagndzou trapi uz od detstva.

JF: Ked som sa prvykrat dostala k reumatologovi do Pie$tan, do Narodného ustavu
reumatickych chorob, mala som 22. Prvé priznaky som pocitovala uz v detstve. Boli to
bolesti kolien, bolesti ¢lenkov, ale tym Ze som bola Sportovec, robila som karate, kazdy to
pripisoval tomu. Na vysokej $kole ma potom zaéal boliet’ po behu bedrovy kib, neskor kolena
a uz to bolo. Vtedy ma uz boleli vietky kiby, to znamena prsty na rukach, na nohach, ¢lenky,
zapistia, kolena, ramena, proste kazdy jeden kib v tele.

BJ: Konecna diagnoza bola vtedy aka?
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JF: Ked” som mala 22, tak mi priSla sprava z Piestan s tym, Ze je podozrenie na rozvoj
systémového ochorenia spojiva, presnejSie systémovy lupus erythematosus. Vtedy, hoci som
Studovala na fakulte zdravotnickych odborov, nevedela som o ¢o ide, pretoze dopodrobna sa
takéto diagnozy nepreberali. Zacala som Studovat’ na internete. Ziskavala som rdzne
informacie z odbornych ¢lankov. I§la som vacSinou po relevantnych ¢lankoch, ¢ize boli to
odborné publikacie. Tak som sa dozvedela informacie nielen o tom ¢o je to lupus, aka je
liecba, aka je diagnostika, dozvedela som sa aj to, aka je progndza. A ta progndza bola, Ze
niektori 'udia prezivaji do 10 rokov. Ked'Ze som mala aj osobnu skusenost’ s ¢lovekom, ktory
mal systémovy lupus a zomrel nait ve'mi mlady, ve'mi sa ma to psychicky dotklo. A potom
som hl'adala d’alej a nasla som si skupinu Klub Motylik. Je sucastou Ligy proti reumatizmu a
zdruzuje pacientov prave so systétmovymi autoimunitnymi ochoreniami, najmi so
systémovym lupusom. Spoznala som l'udi, ktori maju tiez lupus, ziju s nim a zistila som, ze
prognozy, ktoré som citala, nemusia vzdy presne vypovedat o tom, Ze &no, je to tak a stle to
tak bude. Pretoze kazdy sme individudlny. Niekto dokaze zit' s lupusom 10 rokov, niekto
snim zije aj 30 rokov a dokaze to. Hoci kvalita zivota je mierne obmedzena, nemame taka
kvalitu zZivota, ako maji zdravi l'udia, zdravi rovesnici, i tak dokédzeme fungovat’, dokazeme
sa zamestnat’, dokdzeme s tym zit'.

JB: Tak ako pre mladucku Janku Francuzovu nebolo jednoduché zmierit' sa s diagnézou
lupus, nie je to jednoduché pre ziadneho pacienta. Pan docent Killinger, diagndza, o ktorej
hovorila Janka, je zriedkavé ochorenie?

ZK: Ano, naitastie nepatri k tym Castym, ale zial, k tym zavaZnejsim, pretoZe je to
systémové ochorenie, ktoré postihuje nielen kiby, ako spominala, zagalo to prave bolestami
kibov. Zial’, lupus moze postihovat’ aj niektoré organy, ako napriklad pl'ica, obli¢ky, kozu( to
je tvarom taky motyl'ovy erytém, zaCervenanie tvare, fotosenzitivita, teda reakcia na sinko) a
mnohé iné organy, i o¢i. CiZe naozaj je to ochorenie, ktoré ked’ sa nepodchyti véas a nelieci sa
spravne, mdéze mat aj zdvaznu progndzu. Oblicky, plica su organy, bez ktorych sa neda
existovat’. A ked’ sa toto ochorenie nelieci, tak tieto organy mozu zlyhavat'.

JB: Je to, pan docent Killinger, doZivotna liecba?

ZK: Zial, toto ochorenie patri do skupiny autoimunitnych ochoreni. Aj ked’ sa nam lie¢bou
velakrat podari ochorenie vel'mi dobre potlait’ a zastavit’. Zial’, lietba je spravidla doZivotna,
pretoZe pri jej vysadeni sa choroba vracia.

JB: Vyskytuje sa, alebo ukazu sa priznaky tejto choroby, lupusu, uz v rannom detstve, ako to
bolo v pripade Janky?

ZK: Ano, najéastejsi vyskyt je u mladych Zien v druhom, trefom decéniu. Naozaj, presne ako
to bolo u nej, mala, okolo tych 20, 30 rokov. Samozrejme, moze vzniknit aj neskor, ale
najcastejSie je to u mladych diev€at. Samozrejme, aj chlapci moézu mat’ systémovy lupus, ale
menej Casto ako dievcata.

JB: Castejie sa v poslednom ¢ase hovori 0 Bechterevovej chorobe. Je to zapalové ochorenie
chrbtice. Tiez patri medzi zriedkavé ochorenia v reumatoldgii?

ZK: Ano, tiez patri k tym zriedkavym a postihuje viac chlapcov, tiez v druhom, trefom
decéniu. To znamend, Zze naozaj je to ochorenie mladych l'udi. Je to zapalové ochorenie
chrbtice a Casto sa, zial’, nan pri diagnostike nemysli. Pretoze viete, ked pride 25-ro¢ny chalan
k lekarovi, ze ho boli chrbat, vzdy sa to na nieco zvali - alebo na futbal, na tenis alebo na
nejaky Sport. Tak ako aj hovorila predosla posluchacka, ze robila karate, tak sa to vsetko
najsamprv zvalilo na to. Au chlapcov sa to tiez zvali vzdy na nejaky uraz, alebo Sport a
nemysli sa nato, Ze aj v takomto veku moéze zacinat’ zdpalové ochorenie, ktoré sa potom
prejavuje tuhnutim chrbtice, zvapenatenim a plnym obmedzenim pohyblivosti. A bolesti su
velké, hlavne ide 0 pokojové noc¢né bolesti. Tu je tiez problém v diagnostike, pretoze bolesti
chrbta majia mnoho r6znych pric¢in od neurologickych cez ortopedické pri¢iny, ako platnicka,
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vyzarovanie bolesti do koncatinovych nervov. Ale mézu to byt’ aj zapalové ochorenia, aj ked’
st zriedkavé. Musi sa na ne ale mysliet’. Pretoze tieto maju iny charakter bolesti, to je no¢na
pokojova bolest’” a bolest nad ranom. Paradoxne pri tejto bolesti pomaha, ked’ sa pacienti
rozhybu, rozcvigia. Co pri platnicke neplati. Tam prave naopak, pacienti si hladaju svoju
polohu, aby sa ani neotocili, nepredklonili, lebo vtedy ked’ sa hybu, sa im provokuje bolest” a
vyzaruje do koncatin.

JB: Pan docent Killinger, aké vySetrenie méa najvacsiu vypovedni hodnotu, ked’ hovorime
konkrétne o Bechterevovej chorobe?

ZK: Asi Vas prekvapim, najvacésiu vypovednt hodnotu ma anamnéza. To znamena, prebrat’ s
pacientom charakter tazkosti, ako to vzniklo, ako sa to sprava, kedy to boli najviac, ¢o to
provokuje, ¢o zlepSuje. Pretoze najvacSie omyly v dneSnej medicine su tie, Ze sa robi
diagnostika na zaklade toho, Ze sa pacient posle na zobrazovacie metoddy, na laboratorne testy
a potom sa pozbieraju vysledky a chce sa stanovit’ diagnéza. Ano, tieto metddy nam velakrat
pomozu v diagndze, ale nie su stopercentné. Napriklad aj Bechterevova choroba zacina na
bedrovo-krizovych kiboch, ale tam rontgen prvych dva, tri, §tyri, aj pat rokov dokonca,
nemusi vobec ni¢ ukazat. Az po viacerych rokoch sa nieCo ukaze na rontgene. Takisto
laboratorne hodnoty mozu byt’ vyssie, ale len tie zapalové ukazovatele a tie su neSpecifické.
CRP, sedimenticia, tie st vyssie pri kazdom infekte a mnohych inych ochoreniach, ¢ize tie
nepovedia, Ze je to prave tato choroba. TakZze naozaj, v prvom rade treba na to mysliet' a
potom sa doplnia tie spravne laboratorne a zobrazovacie metédy. V tomto pripade napriklad
véasnu diagnozu dokaze urobit magneticka rezonancia, ale nie na chrbticu, ale na
sakroiliakalne, na bedrovo-krizové kiby, kde to zagina. A potom sa da urobit véasna
diagnoza.

JB: Ja si paméitam, ked’ na mieste, kde sedite Vy, sedel pred ¢asom pan profesor Jozef Glasa a
on povedal: ,, Treba poc¢tvat’ pacienta, lebo pacient Vam vlastne povie diagnozu. Ked’ viete,
rozpréavate sa s nim, tak on Vam ju povie.*

ZK: A hlavne to plati v reumatologii. Viete, st odbory v medicine, kde naozaj laboratorne
vySetrenia rozhodnu. Spravime glykémiu, je vysoka hodnota cukru v krvi a je jasné, Ze
pacient musi mat’ cukrovku. Su iné endokrinné ochorenia, kde hormony si stopercentné a
nepustia. Zial’, v reumatologii nemame Ziadny takyto test, ktory je stopercentne $pecificky, ze
ho spravime a uZ je dand jasna diagnoza.

JB: Janka, teraz sa lieCite?

JF: Ano, momentilne uzivam lieky a stile som na vysokych davkach kortikoidov
a imunosupresiv. CiZe stale som odkazana na pravidelné uZivanie liekov.

JB: Citite sa ako?

JF: Ako kedy. Mam obdobie, kedy mi je zle, som unavend, mam stale teploty, mavam bolesti
kibov. Ale mavam aj obdobia, kedy je relativne dobre a dokazem fungovat. V podstate sa
snazim s tym bojovat, aby som mala dostatok spanku, aby som si zabezpecila denny rezim
tak, aby som sa vyspala, aby som si oddychla, aby som dokazala zvladnut’ pracu, ktora ma
caka, alebo aktivitu, ktort som si naplanovala vopred.

JB: Hovorime o zavaznom ochoreni, hovorime o ochoreni, ktoré sa neda vylieCit. Pre
pacienta s Vasou diagnozou su vel'mi doleziti I'udia, rodina, pomahaju Vam?

JF: Hoci teraz zijem sama, pretoze som sa odst’ahovala od rodiny, je rodina ta prva, ktora mi
podala pomocnu ruku a v podstate ma vzdy podporuje. Je to moja mamka, st to moji
surodenci, ale taktiez blizki priatelia. Mam tu v okoli priatel'ov, ktori ma vel'mi podporuji
a ktori su mi v podstate ako keby druhou rodinou. Takisto aj I'udia z Ligy proti reumatizmu st
tiez vel'mi napomocni. Uz len tym, Zze sa dokaZzeme vyrozpravat a dokdzeme si poradit.
Asponi takto psychicky sa navzajom podporit’.
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JB: Tak ako pri inych ochoreniach, aj pri reume je nesmierne ddlezita psychika a pomoc
okolia, ako 0 nej hovorila aj Janka. Aj preto maju v lieCbe pacientov naozaj nezastupitel'né
miesto pacientske organizacie, v tomto pripade Liga proti reumatizmu. No ale my sa dnes
vecer budeme venovat reume z toho medicinskeho pohl'adu a hostom stale je pan docent
Zdenko Killinger. V d’alsich vstupoch budeme rozpravat’ aj o probléme zvanom osteoporoza.
Teraz uz po¢uvame nasu prva posluchacku. Dobry vecer.

Posluchacka (P): Dobry vecer prajem, pani Janka, pozdravujem Véas. Volam z Roziavy.
Pozdravujem aj Vasho hosta, pana doktora. Mam problém s platnickami, chrbticou, krénou
chrbticou. A chcela by som sa spytat’, lebo robila som osem rokov Vv takom prostredi, kde sa
velakrat otvarali dvere abol prievan. Ale vtedy som to eSte nemala. Ci to médze byt
Z prievanu?

JB: Opytame sa pana docenta Killingera, d’akujem vel'mi pekne a pekny vecer do Roziavy
zelam. Pan docent, prievan. Pocasie sme uz spomenuli, Ze niektoré bolesti mézu vyvolat’
zmeny pocasia. Prievan, 'adové voda. M6ze mat’ vplyv?

ZK: Ur¢ite, aj prievan moze zhorsit’ tieto tazkosti. Samozrejme, prievan nevyvola vyklenutie
platnicky a tlak na nervové Struktiry, ale prievan moze zhorSit svalovy spazmus a moze
provokovat’ tazkosti.

JB: Ja si myslim, ze aj vodi¢i z povolania mavaju tento problém, pretoze mavaju otvorené
okno a ono, ked’ je teplo...

ZK: Ano, aj dlhé, strnulé drzanie v jednej polohe a prievan uréite robia zle. Hlavne, ked’ si
pustia potom klimu, kde fuci studeny vzduch, tak to urcite tieZ neprospieva.

JB: Pekny vecer do Roznavy prajeme. Ale opét’ je niekto na linke a chce sa s Vami zhovarat’,
pan docent. Dobry vecer.

P: Dobry vecer, tu poslucha¢ z Hornej Nitry. Pan doktor, chcel by som sa Vas opytat’, ¢o
V poslednom case aj dennik Pravda uverejnil. Prenikli informécie o biologickej liecbe na
reumatoidnt artritidu, je to nevyliecitena choroba, aj ja tym trpim. Aj mne hovorili, vSetkého
sa musite vzdat’ a nemoZete pokracovat’ v robote. Aj teraz by som sa rad vratil, ale bohuZial,
neda sa. Keby ste ndm povedali, ako sa k tymto liekom dostat’, o stoja, ¢i sa daju volne
kupit’. Tie referencie si dobré, malo by to vraj pomoct’.

ZK: Ano, mame dnes k dispozicii viacero typov biologickej lie¢by, ktoré su pre pacientov
s reumatoidnou artritidou. Ale to, ¢i prave pre posluchaca, v jeho $tadiu ochorenia, biologicka
liecba by bola vhodna a¢i by mu priniesla uréita Glavu, otom musi rozhodnat jeho
reumatolog. Reumatolog vie posudit, ¢i sa na jeho tazkostiach podiel'a eSte stale vysoka
zapalova aktivita. Ak ano aned4 sa potlacit’ ostatnymi Standardnymi syntetickymi liekmi,
ktoré na reumatoidnu artritidu davame, tak v tom pripade reumatoléog ho mdze odoslat’ do
najblizSieho centra pre biologicku lie¢bu, kde lekar v centre zvazi, ¢i by bola biologicka
lie¢ba prinosom. Ak ano, tak poist'ovna tuto liecbu plne hradi.

JB: Viete pan docent, ¢asto maju l'udia pocit, Ze je to draha liecba, Ze preto ju nedostantl, Ze
sa na nich Setri.

ZK: Urcite nie! Ako nahle lekar reumatolog, ktory sa stard o pacienta, ho odosle do centra
s otazkou, ¢i by biologicka lie¢ba bola pre neho vhodna, v centre to zvazime, nemame Ziadne
limity. Liecbu tomu komu patri a komu by mohla prospiet, mézeme indikovat. Lebo ani
biologické lie¢ba nepomdze kazdému. Ak pacient ma svoje bolesti kvoli tomu, ze mé kiby
vyrazne poskodené, deformované a bolest’ je z toho, ze chrupavka je poskodena a zapal tam
uz nie je, uz medzitym odznel, tak biologicka lie¢ba uz nepomdéze. Pretoze ta nie je priamo
proti bolesti, ti len potladi zapal, aby sa neposkodzoval d’alej kib, aby sa zapal nesiril. Ale
ked’ uZ zapal nie je vysoky, ale bolesti su z toho, Ze zapal za poslednych 5 — 10 rokov ten kib
vyrazne posSkodil a boli pri kazdom kroku a pri pohybe, tak tam biologicka liecba uz, zial,
nepomaoze.
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JB: Jedna vec je, Ze nemusi pomoct’ lieCba a druha vec je, Ze tak ako kazda liecba, aj tato
liecba nesie so sebou urcité rizika. A odbornik musi vediet, ¢i ju pacientovi moze predpisat’.
ZK: Presne tak. Preto lekar reumatoldg vie rozhodnut, ¢i by pre pacienta biologicka lie¢ba
znamenala vacsi prinos alebo aj riziko. A to je treba zhodnotit' individudlne u kazdého,
pretoze nieckto ma sklon k infekciam ak inym rizikam, ktoré biologicka lie¢ba moze
predstavovat’. A zapal niekedy uz nie je taky velky, aby to stalo za to riziko. Naopak, ked’
pacient stdle ma tazkosti z vysokého zapalu, su to kl'udové, nocné bolesti, artritida, tak
biologicka liecba spravidla vyrazne pomoéze a zlepsi kvalitu Zivota.

JB: Ide o prisne indikovany liek, teda predpisat’ ho moze iba Specialista.

ZK: Moze ho predpisat’ reumatoldg, na Slovensku reumatolég v centrach biologickej lieCby,
ktoré st po celom Slovensku. Mame asi 6 centier biologickej lie¢by na Slovensku.

JB: Pan volal z Hornej Nitry. Nevieme, ¢i aj v Nitre je centrum?

ZK: Aj v Nitre je centrum pre biologickt liecbu. Pacient by sa mal opytat’ , ¢i by prefiho
bola biologicka lie¢ba prinosom. A ak ano, tak ho jeho reumatoloég posle do Nitry, kde sa
V centre zvazi este raz, €i by liecba mala byt’ indikovana. A aky typ, lebo dnes mame 10 typov
biologickej liecby.

JB: Je to nové liecba a 'udia sa k nej Casto upinaju ako k zézracnej liecbe, ale Zial', nie vzdy
sa deju zazraky.

ZK: Nepomoze vSetkym, ale naozaj oproti tej klasickej, syntetickej lieCbe, kde zial' ddvame
vysoké davky kortikoidov, ddvame cytostatikd, tak ako v onkologii, S tym rozdielom, ze my
vV reumatologii poddvame nizSie davky cytostatik. Ked’ tieto nepomdzu, alebo pacient ich
netoleruje, alebo su kontraindikované kvoli tomu, ze mu zhorSuji pecenové testy, atd’ a stale
pretrvava vysoky zapal, tak biologické liecba je plne indikovana. V tychto pripadoch ju aj
poist'oviia plne hradi.

JB: My sme spominali Bechterevovu chorobu, hovorili sme aj o lupuse. Casto sa posluchaci
po tychto relaciach pytaji na dnu. Dna patri medzi reumatologické ochorenia?

ZK: Ano, reumatolog sa stara aj o pacientov s dnou. Ide o hromadenie kyseliny modove;,
ktora sa vo forme krystalikov vyzraza v kiboch a sposobuje akutne zachvaty dny. To st
prudké bolesti, spravidla u muzov, va¢sinou mladsich, u takych tych dobrych jedakov. lde
végsinou 0 dobre stavanych, obéznejsich. Casto je provokujiicim faktorom diétna chyba. Nad
ranom sa objavi prudky zépal, hlavne na palci nohy, ktory je tak silny, Ze pacient nevie ani
chodit. Je to opuchnuté, je to Cervené, teplé. Ale spravidla zapal behom tyzdna skonci,
dokonca aj bez liecby. Ale takyto priebeh to ma u prvych atakov. Potom, ked’ sa to nelieci, tak
¢asto prechddza do chronického zapalu a ten uZ potom mozno nemusi byt taky prudky, ale uz
neprechadza, trvalo boli.

JB: Pan docent Killinger, znamend to teda, ze v pripade, Ze Clovek ma takato bolest,
reumatoldég mu povie, Ze ide o dnu, treba nasadit’ lieCbu. Moze sa stat’, Ze ked’ sa ¢lovek lieci
nejaky Cas, ze potom sa mu dna uZ ani neobjavi, pripadne ze schudne a Zivotospravu zmeni.
ZK: Ano, ur¢ite. Aj dna ma réznu prognozu. St pacienti, ktori maji akttne zachvaty raz za
rok alebo raz za dva roky. Su pacienti, ¢o mavaju kazdy mesiac akatny zachvat. Mame
viacero moznosti lieCby. LieCba sa rozdel'uje na dva typy. Jedna je liecba, ktora musi posobit’
pri akutnom zachvate. To st lieky, ktoré maju silny protizapalovy ucinok. Tie sa davaju len
pri akatnom zachvate. Ako nahle akutny zachvat odznie, potom nastupuje ina liecba, ato je
liecba, ktora znizuje hladinu kyseliny mocovej. To je v prvom rade bezpurinova diéta,
obmedzia sa urCité potraviny, zmeni sa zivotny $tyl. Ak napriek tomu je kyselina mocova
vysokd, tak sa podavaju lieky, ktoré znizuji hladinu kyseliny mocovej. Ked sa hladina
kyseliny mocovej drzi v norme, riziko, Ze vznikne novy zachvat dny je podstatne mensie.
Zial', neda sa povedat, Ze uz nikdy nevznikne, ale je podstatne menej zachvatov alebo nie st
skoro ziadne.
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JB: Kyselinu mocovt viete zistit’ laboratornymi vysetreniami?

ZK: Ano.

JB: Cize tam to zistite a viete spol'ahlivo povedat’, Ze to je dna.

ZK: Nie. Az také jednoduché to nie je. Tu sa robi Casto chyba v praxi, ze sa stanovuje hladina
kyseliny mocovej v akatnom zachvate. Vtedy mdze pacient mat’ negativne hodnoty, dokonca
aj nizsie, teda v norme hodnoty. Pretoze kyselina mocova je v Case zachvatu vo forme
krystalikov vyzrazana v kibe avkrvi sa nezisti. Ked zachvat odznie apo dvoch, troch
tyzdnoch alebo po mesiaci spravime hladinu kyseliny mocovej, vtedy uz je vysoka. Takze
stanovenie kyseliny mocovej v zachvate nema zasadny diagnosticky vyznam. Ale ked’ je
normalna, to neznamena, Ze pacient nemal zachvat dny.

JB: Poc¢uvame d’alSieho posluchaca. Dobry vecer.

P: Dobry vecer, som Peter z Bratislavy a u mna, ked’ zacina zima, zac¢inaji ma oziabat’ nohy,
chodidla, a mam aj problémy s chrbticou. Ale to len v zime. Patri to do reumatologie, keby
mi pan docent odpovedal alebo mam sa obratit’ na niekoho iného? Dakujem.

JB: Mily pan poslucha¢ Peter, tazko Vam pan docent, aj ked’ je vel'mi mudry, erudovany
odbornik, povie z takejto informécie, ¢i mate alebo nemate reumu. Ja mu dadm samozrejme
slovo ale neviem, ¢i ste uz boli na nejakom vySetreni, ¢i uz u vSeobecného lekara alebo
reumatoldga.

ZK: Hlavne potrebujeme rozobrat’ charakter bolesti, ako to boli, kol'ko to trva, ¢i je pri tom
opuchnuty kib alebo je to iba stuhnuté. Takto, ako ste to popisali, je tazko povedat, Ze to patri
do zapalovej reumy. Skor by sa mal na to pozriet’ ortopéd a ten rozhodnut, ¢i tam nie je
nejaké poskodenie, napr. klenba nohy alebo aj iné ortopedické priciny. Viete, ked’ reuma raz
zafne, tak pretrvava aj v lete, aj vzime a charakterizovand je pretrvavajucim zapalom,
opuchom. Takze toto ako to popisujete, je menej pravdepodobné.

P: Ja nemam opuchy, ale citim vel'ky chlad na chodidlach.

ZK: Ur¢ite treba hovorit’ aj scievnym lekarom, ¢i tam nemdze byt porucha prekrvenia
koncatin, lebo v chlade sa cievy z0Zia, a tym padom to mdZe zapriCinit nedokrvenie. A t0
nedokrvenie tieZ boli.

JB: Prisli ndm medzitym viaceré esemesky. Pyta sa poslucha¢, ¢i pri reumatickych
ochoreniach mozu sti¢asne boliet’ a aj byt’ zapalené Zily.

ZK: Spravidla nie. To je iny systém. Aj ked’, samozrejme, vsetko je mozné, ale nemame
potvrdenu taktto suvislost'.

JB: Ci by ste mohli poradit’ skupinu volno predajnych lickov, ktoré by dokazali utisit
reumaticku bolest’ kibov.

ZK: Je vela skupin. Pozname tzv. Cisté analgetika, ktoré maja vplyv len na bolest’. Potom je
skupina nesteroidnych antireumatik. Tieto lieky potldcaju nielen bolest’, ale aj zapal. To
znamena, ze maju protizapalovy ucinok a potlacaji aj teplotu. A kazdy ztychto liekov
indikujeme podl'a toho, ¢i ide o ochorenie, ktoré ma len bolest’, ale je tam aj zapal, Cize tie
degenerativne ochorenia. Artrozy kibov vo vy$§om veku - tam spravidla zadiname
analgetikami ¢istymi. To vadm v lekarni povedia, ktoré su to. Tie vac¢Sinou stacia, pretoze to
nie je primarne zapalové reumatické ochorenie. Ale pri tych naSich, ¢o riesi reumatolog, ako
je reumatoidna artritida, psoriatickd alebo aj Bechterevova choroba, kde je v prvom rade
zapal, tam s tymito Cistymi analgetikami, Zial’, nevysta¢ime a potrebujeme predpisovat’ lieky,
ktoré maju aj protizapalovy ucinok. Pretoze vtedy je efekt na bolest’ ovela lepsi, ked sa aj
potlaca zapal. St aj niektoré vol'né protizapalové lieky, len sa treba poradit’ aj s lekarnikom, aj
S lekdrom, pretoze lieky z tejto skupiny maji aj vedlajSie ucinky. Hlavne ide o Zaludok,
modze sa urobit’ vred. A vredy, zial’, pri tejto lieCbe Casto nemusia typicky boliet’ ako bolia
pacienta s klasickou vredovou chorobou, ktory presne na jar, na jesen vie, ze sa mu ozval jeho
vred. U pacientov, ktori bert tieto licky, moze byt vred aj malo bolestivy alebo atypicky.
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Prvy prejav vredu mdze byt casto jeho komplikacia, akou je krvacanie z vredu alebo
prederavenie vredu. Alebo ked niekto uz mal vred v minulosti alebo nejaku komplikaciu pri
tejto lietbe, tak musi byt velmi opatrny. PretoZze je fajn, ze ho budi boliet’ menej kiby, ale
ked’ si zvysi riziko krvacania zo zazivacieho traktu, tak to urcite nestoji za to. Treba vzdy
vel'mi citlivo zvazit’ prinos a riziko lieCby u kazdého individualne. Su pacienti, ktori st mladi,
zdravi. To st vdcSinou ti pacienti s dnou, ktorym inak ni¢ nie je. Tam je vel'mi malé riziko u
antireumatik a prinos je vel'mi vel’ky na zapalovua bolest’ palca nohy. Ale su pacienti, ktori uz
mali vred a kopu inych tazkosti krvacavych, a ked’ ich bolia kolena pri chodzi do schodov,
tak to je sice neprijemné, ale urcite to nestoji za to riskovat’ komplikacie. TakZe treba naozaj
individualne zvazit prinos versus riziko liecby.

JB: Napisala aj pani Terézia z Kamenice, ktora ma 55 rokov a kvoli vrodenému vykibeniu
oboch bedrovych kibov, ma osteoartrézu a osteopordzu. 15 rokov chodi o dvoch barlach a ma
bolesti. Bolesti kibov, ¢lenkov, zépastia, lakt'ov. Pribuidajii aj opakované infekcie, zapaly
dychacich ciest, usi, o¢i, aj kozné priznaky, vitiligo. Pyta sa Vas, ¢i aj tieto infekcie mézu
suvisiet’ s ochorenim pohybového aparatu, alebo ¢i je to ,,iba* slab4 imunita?

ZK: Ur¢ite je to nieCo, ¢o nestvisi s osteoartrozou. Ale pri kazdom infekte artr6za zareaguje
a moZe bolest’ zvyraznit'. Takze takymto spdsobom sa da predpokladat’ isty stvis. Je to to, ¢o
sme uz hovorili predtym. Mala vrodené vykibenie, &ize naozaj to postavenie kibov bolo
nevhodné, alebo nie idealne, a preto artréza vznikla. Opotrebovanie chrupaviek nastalo asi
podstatne skor a rychlejSie. Artroza robi tieto tazkosti, nie osteopordza. Osteoporozu jej tiez
mohli diagnostikovat’, ale ta spravidla Ziadne taZzkosti, kym sa nie€o nezlomi, nerobi Zial
osteoartr6za, to je zodratie chrupavky a zazenie chrupavky, ¢o obmedzuje pohyblivost’ a boli.
JB: Este ma posluchacka podotazku. Ci by jej mohla pomdct wprava stravy pri tychto
diagndzach, ktorymi trpi?

ZK: Pri osteoporoze urite je idealny prijem véapnika a vitaminu D. To su tie, ktoré moézu
spomalit’ osteoporozu, rednutie kosti. Pri osteoartroze skor treba dbat’ na spravny pohybovy
rezim a udrzat’ si idealnu vahu. Pretoze bedrové kiby st citlivé na nadvahu a na pretazovanie.
Treba udrzat’ dobrt hmotnost” a spravny pohybovy rezim. Ni¢ nerobit’ je tiez velmi zI¢, ale
zase, ked’ je cely dent na nohéch, to je eSte horsie.

JB: Pan docent, ja som si naSla udaj, ze podl'a odhadov unas zije 230 000 pacientov
S osteopordzou a Z nich sa liec¢i priblizne 65 000. Uz to ¢islo 230 000 sa mi zda obrovské. My
sme vlastne nacali uz trosku nieCo okolo osteopordzy. Skusme ale povedat, aké to je
ochorenie?

ZK: Je to ochorenie kosti a je charakterizované tym, Ze kost’ postupne redne, a tym padom
straca svoju pevnost. Hrozi vysSie riziko, Ze si pacient kost’ zlomi aj pri minimélnej ndmahe
alebo dokonca niekedy aj bez trazu.

JB: Vraj lekari u nas eviduju 39 000 osteoporotickych zlomenin, najmé u pacientov nad 50
rokov. Je spolahlivym ukazovatel'om, aka je kost’ pevna alebo oslabend denzitometria? Staci
takéto vySetrenie?

ZK: Denzitometria naozaj vel'mi uzko koreluje s rizikom zlomeniny. Ale neplati to tak, Ze
ked’ niekto nema namerant osteoporozu, tak si nemdze ni¢ zlomit. Lamu sa aj pacienti
S osteopéniou, o je predstupen osteopordzy. Samozrejme, lamu sa aj pacienti s normalnou
hustotou kosti, ale to je va¢sinou po va¢Som Uraze. Aj meranie hustoty kosti ma svoje tskalia.
Napr. v oblasti chrbtice, ak st tam ortopedické zmeny, vV zmysle skolidzy, okostenych
vyrastkov, ktoré kopa pacientov vo vyssom veku ma, tak ten pristroj zameria aj vyrastky
a skresli meranie. A nameriame lepSiu hustotu, aka je skutocna hustota niekde v strede toho
stavca, lebo masSinka sice dobre meria, ale zmeria vSetko, Co tam ma pacient. TakZe nie vzdy
denzitometria dokaze povedat, ze pacient nemoze alebo mdze mat’ osteopordzu.

JB: A ¢o dokaze exaktne povedat, ze mate alebo nemate osteoporozu?
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ZK: Skusame merat’ iné useky Vv oblasti krcku stehennej kosti, alebo na predlakti. ked’ ani tam
nevieme namerat’, tak niekedy ndm pomdze rontgen. Ale zial’, rontgen nedokdze povedat, ze
¢i je to osteopordza. Ale doktor vidi, hlavne rontgen chrbtice, deformity stavcov, ktoré ¢asto
modzu byt znamkou, Ze stavec sa zosunul. Pretoze stavce sa nelamu ako dlhé kosti na dve
Casti. Oni sa zosun, stlacia, ako ked’ stlacite Spongiu.

JB: To je asi aj vtedy, ked sa ¢lovek znizuje. Ma int vysku, ako napr. pred piatimi rokmi.
ZK: Ano, presne tak. Zmena vysky moze byt’ aj v dosledku zosunutia stavcov. Samozrejme,
moéze byt aj ztoho, ze medzistavcové platni¢ky stracaju vekom vodu a st uzsie. Ale aj
znizenie vysky stavca, tvoria sa klinovité stavce, alebo rybie stavce, kde je preliaceny stavec
a znizeny, ¢o spravidla moze boliet, ale nemusi vzdy boliet’ A tiez sa zagul'acuje chrbat. To
st pacienti, ktori maji zmenu vysky a gulaty chrbat ale, akysi hrb.

JB: Nie je to iba preto, teraz to Skaredo poviem, ze su iba lenivi a nechce sa im vystriet'?

ZK: DrzZanie tela asvalovy korzet vtom hraju rolu, ale ked sa zlomia dva, tri stavce
klinovitym spdsobom, tak naozaj to urobi vyklenutie chrbta a hrb. Kost’ sa tiez cely Zivot
remodeluje, ale v detstve pribuda hmota kosti, kost’ sa zva¢suje a hustne. Potom, medzi 20tym
a cca 50tym rokom, je vyrovnana bilancia. Po 50tke, hlavne u zien, ked’ stratia estrogény, po
prechode, dochadza k prevahe odburavania kosti nad novotvorbou kosti. Tym padom kazdy
rok po prechode Zeny stracaju spravidla 1-2% kostnej hmoty. Ked’ to presiahne urciti hranicu,
hovorime o osteoporoze. Tam je uUbytok okolo tych 25-30%, ked’ kost’ zredne, tak je to
hranica pre osteopor6zu. To vieme denzitometrom detekovat'.

JB: Pri viacerych reumatickych ochoreniach ste hovorili, Ze tam zohrdva svojim spdsobom
vyznamnu ulohu aj genetika. Ma vplyv geneticka predispozicia aj na vznik osteoporozy? Ked’
mama mala neviem kol'ko zlomenin, bude ich mat’ aj dcéra?

ZK: Urcite, osteopordza je podmienend aj rodovo, genetika tam zohrava ur€itt ulohu.
Pozname aj vela inych pricin. Mélo sa hovori o sekundarnej osteopordze, ktord je vyvolana
viacerymi ochoreniami, endokrinnymi, reumatickymi ochoreniami. Mnohé lieky, napr.
uzivanie kortikoidov, ktoré naSi pacienti S reumatickymi ochoreniami pravidelne potrebuju,
pretoze im vyrazne zlepSuju reumatické ochorenie, v§ak zhorSuju osteopordzu. Naozaj je vel'a
pri¢in osteopordzy a podl'a toho, akd je pri¢ina sa musi urovat’ aj liecba.

JB: Spominali ste, pan docent Killinger, Ze kost’ nie je perpetum mobile, Ze nie az tak rychlo
pribuda, ako ubuda kostna hmota. Pre¢o ma vyznam liecit’ osteopordzu?

ZK: Je to prave v tom, Ze lieky, ktoré mame k dispozicii, dokaZzu znizit’ riziko zlomeniny
zhruba 0 50%. Mladi l'udia si povedia, ved’ ¢o, zlomim si ruku, dostanem sadru aza 6
tyzdiov je to vybavené. To plati pre mladych I'udi, ale vo vy$Som veku, ked’ si niekto zlomi
hlavne osteoporotické zlomeniny, su to zlomeniny stavcov a kr¢ku stehennej kosti, nastava
problém. Vo vySSom veku tato zlomenina vedie k imobilizacii, a to bohuzial’ Casto konci
vel'mi zle. Mame Statistiky, kde po zlomenine kré¢ku stehennej kosti do jedného roka zomiera
20% l'udi. Nie na zlomeninu, ale na komplikacie, preleZaniny, zapal pl'ic, trombozy, embolie,
¢ize komplikacie z toho, ze zal'ahnu na 16zko alebo Ze potrebuju operaciu.

JB: Pred chvilou sme poculi, Ze Zeny a kvety sa nekradnu, ale osteopordza kradne kosti
&loveku. Posledna Gast’ relacie je vzdy venovana tak trosku osvete, prevencii. Ci sa vobec da
hovorit' o prevencii, ak hovorime o ochoreni kosti a kibov. Ako Zit', aby nas neboleli?

ZK: Co sa tyka ostepordzy, tak hlavné je vybudovat si v mladosti adekvatne mnoZstvo
kostnej hmoty. To je dané spravnym Zivotnym §tylom, adekvatnym prijmom vapnika v strave,
D vitaminom zo slnka a pohybom, pretoze bez adekvatnej zataze sa kost' nedokaze dobre
budovat’.

JB: Aky pohyb je najlepsi pre naSe kosti?

ZK: Co sa tyka kosti, tak dobry je kazdy pohyb, hovorim, Ze antigravitaény (to znamen4 tam,
kde drzime vahu na kondatinach alebo na chrbtici). Cize kazdy pohyb, ktory zatazuje kost’,
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ale aj samotnd svalovd praca pomaha, pretoze, ked sa napina sval, ten tahd za kost
a produkuje nova kost’. Cize svalova zataz je velmi prospesna na udrzanie dobrej kosti.

JB: Spominali sme Zivotospravu, spominali sme eSte predtym nadvahu, obezitu. T4 tiez
neprospieva prili§ kostiam?

ZK: Na kosti nie je az taka zI4, ale je zl4 na kiby. To je zase iny problém. Kvéli kostiam je
takmer kazdy pohyb vyhodny, ale kvoli kibom si pacient musi vel'mi zvazit, aky typ pohybu
je preitho prospesny, pretoze chrupavka je troSku o inom ako kost’. Takze musi si dat’ pozor,
kol'’ko pohybu, aky typ pohybu vykonava, aby si chrupavku udrziaval v dobrej kondicii a aby
ju nezhorSoval.

JB: Medzitym prisla aj otdzka, ¢i tehotenstvo a dojcenie vplyva na vznik osteopordzy. Vraj
zena, ktora dlho dojci, je nachylnejSia na osteopordzu.

ZK: lde o to, ¢i v obdobi dojCenia vie zabezpecit' zvySeny prisun vapnika v strave, tak aby
prijem vapnika stacil aj pre jej kosti, aj pre vyvoj dietata. V tom pripade by tehotenstvo ani
dojcenie nemalo negativne vplyvat. A z velkych Statistik nevyplyva stvis medzi poctom
tehotenstiev, dojéenim a vznikom osteopordzy. Samozrejme, V individualnych pripadoch, ak
nepije mlicko, neméze mat’ zabezpeceny adekvatny prijem v Strave a diet’a potrebuje vapnik,
tak moze mat’ matka zhorSent kostnu hustotu.

JB: Endokrinolégovia hovoria, ze okrem prirodzeného ziskavania vapnika je dobré ho
dodavat’ aj tymi doplnkami, ktoré si kiipime v lekarni, lebo vraj Slovaci majii nedostatok
vapnika.

ZK: Dnes sa akceptuje, Ze by mal byt zabezpeceny denny prijem vapnika okolo 1000mg, vo
vyssom veku, nad 50 az 1200mg. Celé¢ je to o tom, kol'ko dokaze Clovek zabezpecit' v strave.
Ak nemd problém s mliekom, mliecnymi vyrobkami, jogurtmi, syrmi a zabezpeci toto
mnozstvo v strave, nepotrebuje sa ani pozriet’ na tabletky.

JB: Da sa laboratorne zistit’, ¢i ma dostatok D vitaminu alebo nie?

ZK: Teraz sme hovorili 0 vapniku. Vapnik sa v laboratoriu da vysetrit, ale to ni¢ nepovie
0 zasobach Vv organizme. Hladinu véapniku, ked’ ju vySetria, je na 99,9% v norme, az
u niektorych endokrinnych ochoreni méze ist o poruchu, ale to nevypoveda o0 tom, ¢i ma
dost’ vapnika. Pretoze aj ked telo neprijme Ziadny vapnik, tak si ho z kosti organizmus
vyberie, lebo kost’ sltzi aj ako zasobaren vapnika. Da ho do krvi a my ho v krvi najdeme vzdy
Vv spravnej koncentrécii, lebo bez toho sa nedé existovat’. Takze krv mé prednost’ a kost” sluzi
ako zasobaren.

JB: No, je to veda. Zivot znamena pohyb a prave ten limituju viaceré reumatické ochorenia,
0 ktorych sme sa v Pohotovosti zhovéarali s naSim vynikajacim odbornikom, reumatoloégom
panom docentom Zdenkom Killingerom. Mili posluchaci, aj za vas mu d’akujem a nielen za
to, ze si nasiel ¢as prist’ sem a podelit’ sa s vami 0 najnovsie poznatky v oblasti diagnostiky,
lie€by a prevencie reumatickych ochoreni, ale najma za to, Ze tak zrozumitelne, s laskou
vysvetloval to, ¢o je tak komplikované. Naozaj, reumatologia nie je jednoducha medicinska
disciplina.

ZK: Veru nie je, je naro¢na na Cas a zial’, bez ¢asu to nejde. My sme naozaj zavisli na tom,
aby sme mali dost’ ¢asu na pacienta.

JB: Za pozornost’ vam d’akuje dne$né vysielacia dvojica Juraj Zvac a Janka Bleyova. Nech
ste zdravi.
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Liga proti renmatizmu ocefovala novinarov
Iveta Pospisilova, Radio Regina Zapad (SRo) RTVS, 18.10.2018

Styri nominécie a aj absolttne vitazstvo pre redaktorov RTVS. Také su tohtoro¢né vysledky
novinarskeho ocenenia KROK, ktoré uz po desiaty raz na slavnostnom vecere v Piestanoch
udelila Liga proti reumatizmu. Iniciovanim sutaze podnietila Zurnalistov z réznych typov
médii prindSat’ pravidelne pacientom i zdravym informécie o ochoreni i moznostiach liecby.
Popri Janke Bleyovej z Radia Regina Zapad Ivete Tanoczkej zo spravodajstva, bola jednou z
nominovanych aj Iveta PospiSilova. Oslovila absolutnu vitazku stitaze Miroslavu Slejzakova
z Radia Regina Vychod.

Miroslava Slejzakova (MS): Pytala som sa deti, aky je zivot s reumatologickou diagnozou,
kedy im na to prisli. A deti rozpravali o tom, aké mali problémy, Ze sa citili vydedené
z kolektivu v ramci Skoly, ze jednoducho nemohli cvi¢it, aj ked’ chceli. Predtym to boli
napriklad Sportovci, ktori chceli vykony, oby¢ajné pisanie v Skole im robilo problém, lebo ich
boleli prsty.

Iveta PospiSilova (IP): Spolupracovnicka koSickej redakcie Radia Regina navstivila
s mikrofonom deti a rodi¢ov pocas ich spolo¢ného rekondi¢no — relaxaéného pobytu Klubu
Kibik na Strbskom Plese.

MS: Kazdé jedno z tychto deti mi nakoniec povedalo, ze dnes to uz vnima uplne inak, ze
bojuju s tym a prijali to ako stcast’, citia sa silnejSie a motivovanejSie. Prave Liga im dala ta
moznost’, ze videli ostatné deti, Ze ,,ahd, ona skaCe na trampoline, ved’ to moézem aj ja“.
Mozno sice na chvil'u, na minttu, ale nemusi sa obmedzovat’ v beznom Zivote, Ze ked’ chce,
tak to dokaze. A myslim si, Ze aj to je poslanie Ligy a Ze sa treba 0 tom rozpravat’.

IP: Ziskala si nejaké inSpiracie prave od tychto deti aj pre seba?

MS: Clovek by si myslel, ze odidem odtial’ plna emécii, smutna, ked’ vidim ich osud. Ja som
naopak odi$la Gplne motivovand, inSpirovand, pretoze som videla, ze aj ¢lovek, ktory trpi
nas vSetkych.

IP: Dnes uz redaktorka televizneho a rozhlasového spravodajstva RTVS Iveta Tanoczka
ziskala nominaciu KROK este za vlanajsi prispevok do printového média.

Iveta Tanoczka (IT): Je dolezité informovat’ o zdravotnickych témach z hl'adiska prevencie,
pretoze kazdého z nas sa to moze dotykat. Preto je velmi dolezité, aby sme mali vsetky
informacie, aby sme vedeli, kde najst pomoc, Zze pomoc existuje a ze sa nemusime obavat’,
zeby to bol nejaky koniec pre nas.

IP: Ocenovanie novindrov patri vzdy do programu slavnostného vecera, na ktorom sa pocas
Svetového dila reumatizmu  stretlo takmer 200 ¢lenov pobociek tejto pacientskej organizacie
z rdznych ¢asti Slovenska. Predsednitka Jana DobSovitova Cernakova(JDC) hovori:
,»Chceme, aby program Svetového dna reumatizmu bol vzdy trosku iny. Vzdy reagujeme aj na
dopyt zo strany naSich ¢lenov a reumatikov, ale riadime sa aj urCitou iniciativou, alebo
témou, ktor vyhlasuje Liga proti reumatizmu na eurdpskej trovni, ¢ize EULAR. Teraz je to:
,,Pridaj sa k nam, nebud’ sdm“. Chceme vSetky tie nase aktivity smerovat’ k tomu, aby pacient
S reumatickym ochorenim nebol sam, ale aby vedel, Ze ked potrebuje pomoc je nasa
organizacia Liga proti reumatizmu na Slovensku, ktora mu pomoze.*

IP: Pacienti a sympatizanti sa zdruzuji v 17-tich organiza¢nych jednotkach, v 15 miestnych
pobockach a dvoch kluboch. NajmladSia pobocka vznikla vlani v Senici aj vd’aka praci
redaktorky tamojSej regionalnej televizie.
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Mladi reumatici v Piest’anoch
Zdravie, Iveta Pospisilova, Radio Regina Zapad (SRo) RTVS, 09. 07. 2018

Sedemnast’ deti a rovnaky pocet dospelych z Klubu Kibik pri Lige proti reumatizmu travi
tieto dni v rekreacnej Casti PieStan, blizko Lodenice. Ich tyzdinovy pobyt sa podoba
klasickému letnému taboru, no ma aj svoje Specifikd. Na navstevu sa medzi Ucastnikov
vybrala Iveta Pospisilova.

Iveta Pospisilova(IP): (pocut’ zvuk pali¢iek) Skusate uhadnut, aky zvuk ste poculi? Pracovné
naradie to nie je. Takto to znie, ked’ sa skupina asi 20-tich deti a dospelych vyberie na
prechadzku s nordic walking palickami a kraca po asfalte. Stretla som ich blizko vodnej
nadrze Sihava. Vyznam tohto portu pre reumatikov mi objasnila lektorka, prezidentka
asociacie Nordic Walkingu na Slovensku Lucia Okoli¢anyova.

Lucia Okoli¢anyova(LO): Je to dolezité, najmi z toho hladiska, Ze sa potrebuju rozhybat,
lebo ked’ sa nehybu alebo su staticki, tak zbyto¢ne nastava v chorobe progres. Palicky sluzia
na to, aby mali istotu. Lebo keby isli bez pali¢iek dlhsie, dlhsi kilometer — uréith trat’, tak by
mohli mat’ tro§ku aj stres ztoho ¢i ,,zvladnem, nezvladnem®. A v podstate, tie palicky
st perfektné na to, Ze ich drzia, maju velka istotu a neboja sa, ze sa im zato¢i hlava a ze
spadnu.

IP: Lucia je inStruktorkou tohto typu chodze, teda NW aj pre dospelych v miestnych
organizaciach Ligy po celom Slovensku.

LO: Im to dodava sebavedomie. A videli sme to aj dnes, teraz ako sme s nimi kracali, Ze aj
deticky mali problémy s nozickami, alebo mali aj bolesti, ale aj dospeli. Tak presne sme
povedali, zapri sa do pali¢iek, zat'azi§ viacej ruky, nozicky budu boliet’ menej.

IP: Nordic Walking vyskusal aj Simon zo zéhorskej obce Zavod.

Simon: Bola ti chodza taka unavna, este bude viacej...

IP: Budes sa tomu venovat aj doma?

Simon: Tak najprv by som asi mal mat’ tie palice a potom uvidim.

IP: Rodicia sa ucili aj preto, aby svoje deti neskor sprevadzali a motivovali. Rekondi¢no —
integra¢né pobyty pre mladych reumatikov organizuje Liga proti reumatizmu uz vySe 20
rokov. O pestrom programe mi porozpravala predsedni¢ka Jana Dob3ovic¢ova Cernakova.
Mgr. Jana DobSovitova Cernakova(JDC): Vela zavisi od programu, ktory je odborny,
vzdelavaci, instruktazny, aZ po vol'no-Casové, zabavné, oddychové aktivity, celkovo taky
prazdninovy. Vel'mi sa teSime, ze si¢astou nasho pobytu v programe je aj animatorka, ktora
sa nam sama prihlasila ako aktivna dobrovolnicka. Je to Katka PuskaSova zo Spisskej Novej
Vsi. Pripravuje prave volno-casové aktivity. Su to rozne hry, tance, cvicenie v bazéne, ale aj
kvizy. A kazdy den, hlavne vecer program veselo kon¢i.

IP: Dalim dobrovolnikom, mohli by sme ho ozna¢it’ za hviezdneho dobrovolnika, pretoZe je
to najmladsi nositel ocenenia KrysStalové kridlo, je Ondrej Vrabel. Pradve on nés tu
fotografuje a fotografuje urcite aj inych. Ondrik, o teba bavi takto stravit ¢as svojich
prazdnin?

Ondrej Vrabel: Vel'mi rad fotim a to vlastne spajam aj s uzito¢nym, Ze fotim teraz na pobyte
Klubu Kibik. TakZe vietky tieto fotky potom putuju do archivu Klubu Kibik, ktoré potom
mozete najst’ aj na jeho web stranke a pripomenut’ si, ako bolo na pobyte. Pre tych, ktori tu
eSte neboli, ti sa m6zu sa pozriet’, ako sa tu mame dobre.
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Pohnime sa s reumou!
Bibiana Ondrejkova, RTVS, SRo, Radio Regina Zapad, 09.01.2018

Bibiana Ondrejkova (BO): Pohnime sreumou, cena Edgara Stena, Centrum socialno-
psychologickej podpory v Piestanoch, to je len par projektov, ktorymi $tartuje v roku 2018
Liga proti reumatizmu. Jana Dobsovi¢ova Cernakovéa predsednicka Ligy proti reumatizmu
nam o tom povie viac.

Jana Dob3ovitova Cernakova (JDC): Liga proti reumatizmu je pacientske ob&ianske
zdruzenie, ktoré vzniklo v roku 1990, takZze v tomto roku vlastne oslavime 28 rokov ¢innosti
nasej organizacie.

BO: Nezahal'ate a hned’ so zaciatkom roka ste sa pustili do ré6znych projektov. Aj tento rok
vyzyvate l'udi, aby sa hybali v ramci projektu ,,Pohnime s reumou!*. O ¢o ide ?

JDC: Aktivita ,,Pohnime sa sreumou!“ je podpora pohybovych aktivit pre pacientov
s reumatickym ochorenim, ale dnes uz aj ich rodinnych prislusnikov a sympatizantov. Je pre
vSetkych, ktori sa rozhodli hybat’ a hybat’ sa tym zdravym sposobom, severskou chodzou, ale
mozno niekto to pozna aj ako Nordic Walking. Liga proti reumatizmu nakupila $pecialne
palicky, ktoré s k tomu potrebné, zabezpecila odbornych skolitelov. Tento projekt funguje
v ramci naSich miestnych pobociek a klubov, ktoré mame po celom Slovensku a zbierame,
pocitame kroky. Povodne mali byt jeden milion ,ale milion sme uz vel'mi krasne prekrocili
X-krat. Teraz sa bude zbierat’ vlastne ten milion pre jednotlivcov a jednotlivé pobocky, uz to
pojde az na jednotlivcov.

BO: Kazdy pacient, to je vlastne zivotny pribeh a tie mézu byt aj literarne spracované a aj
chcu zabojovat’ o cenu Edgara Stena.

JDC: Na prelome rokov vzdy vyhlasujeme tuto stt’az, ktoré je iniciovana EULAR, &0 je nasa
stre$nd organizacia, v ramci Eur6py. ESte i teraz do 10. januara, maju stale moznost’ sa do
tejto sut'aze zapojit’ 'udia s reumatickym ochorenim a moZu napisat’ esej o tom, ako prezivaja
reumatické ochorenie. Teraz je to zamerané na osobnost’, ktord ich v tejto oblasti nejakym
sposobom oslovila, takze opisu pribeh tej vybranej osobnosti.

BO: Podrobnosti 0 tejto sut'azi, ak sme zaujali 'udi, ktori by sa chceli zapojit', najdu na vasich
strankach Ligy proti reumatizmu, ale to stdle nie je vSetko. Vy ste v PieStanoch otvorili
Centrum socialno-psychologickej pomoci.

JDC: Toto centrum je vlastne poradiia, ktora poskytuje zadarmo sluZby socialnej pracovnidky
a klientskej psychologic¢ky. NaSa poradna sidli v budove Narodného ustavu reumatickych
chorob v Piestanoch a vzdy v stredu a vo Stvrtok je k dispozicii nas§im zaujemcom, poradia
im odborne s ich problémom.

BO: Co Vis ete ¢aka na zaiatku tohto roka?

IJDC: Nasledne sme este cheeli pokratovat’ v edukacii, prednaskach pre pacientov a pre
vSetkych, ktori sa chcu dozvediet’ viac o reumatickych ochoreniach a moznostiach ich liecby.
BO: To bola energicka a netinavna Jana Dobsovi¢ova Cerndkova, predsednicka Ligy proti
reumatizmu.

J/[KROK
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Televizne prispevky 2018

Zdravé kosti v kazdom veku
Katarina Plevova, TV Markiza, Telerano 15.10.2018 Host: MUDr. Elena DuriSova

Roman Jurasko(JR): Budeme sa rozpravat o osteoporoze s pani doktorkou Duriovou.
Dobré rano, vitajte medzi nami. Pani doktorka Elena DuriSova je primarkou reumatologicko-
rehabilitaéného centra v Hlohovci. Vitajte. Ste naSa pravidelnd hostka, pravidelne sa
rozpravame o Ostreoporoze.
MUDr. Elena DuriSova(ED): Nickolko rokov.
RJ: Ale ned4 mi, aby som neotvoril zase tito tému otazkou, ¢o presne spadd do kategorie
pojmu osteoporoza.
ED: Osteoporéza je ochorenie kostry, pri ktorom neustale dochadza ku znizovaniu mnozstva
kostnej hmoty, teda kost’ nam redne a to je potom riziko, kedy sa kost’ lame aj pri najmensom
uraze. Osteopordza je civilizaéné ochorenie, preto je velmi dolezita tak prevencia, ako aj
lieCba. Je dolezité poznat’ rizikové faktory osteopordzy, aby sme vyhladali v obyvatel'stve
skupinu T'udi, ktord ich mé pozitivne, aby sme zahgjili v€asnu diagnostiku a tym i v€asni
liecbu.
RJ: Casto sa spija s touto diagnézou vek, alebo aspoii ¢asto sa hovori o tom, Ze to je skor
choroba, povedzme, vyssich ro¢nikov. Je to pravda, alebo nie je to pravda? Alebo inymi
slovami, aky faktor je vek v tomto pripade?
ED: Skor je vpovedomi iny rizikovy faktor, ako napriklad Zenské pohlavie, zniZena
pohybovéa aktivita, zniZzeny prijem vapnika, ako hlavného minerdlu pre kost. Ale aj vek je
dolezitym rizikovym faktorom. MoéZzeme povedat’, Ze 'udsky vek ma tri zakladné obdobia,
kedy nieco hrozi, ¢o sa tyka osteopordzy. Po prvé je to detsky vek a dospelost’ do 35. roku
zivota, lebo vtedy si tvorime naSich 100% kostnej hmoty. Druhym je obdobie menopauzy —
prechodu a tretim je tzv. senilny vek. U tych starSich dochadza k zniZovaniu vstrebavania
vapnika, k znizovaniu funkcie obli¢iek, kedy je to spojené s nedostatonym mnozstvom
aktivneho vitaminu D, d’alej sa zniZzuje hormon, napriklad estrogén u zien, naopak u obidvoch
pohlavi sa zvySuje tzv. parahormoén, kedy dochadza k unikaniu vapnika z organizmu.
Pohybova aktivita je velmi podstatnym dolezitym rizikovym faktorom, aj utych skor
narodenych. U starSich l'udi, pretoze znizena pohybova aktivita eSte viac odburava vapnik
Z nasho tela a vylucuje ho moc¢om. Takze o tomto pojednavam v publikécii Bolesti chrbtice,
kibov, kosti, kde je aj stiéast'ou tejto publikacie CD so $pecialnymi cvidebnymi zostavami pre
pacienta s osteoporézou. A nadviazem na tuto tému a pozyvam zdravotnikov na uz 11. ro¢nik
kurzu pohybovej liecby pri osteoporoze, ktory bude v Hlohovei 26. oktobra.
RJ: VSetci su srde¢ne pozvani, ak mate akukol'vek otdzku, ktora sa tyka kostry, osteoporozy
vo vSeobecnosti, tak volajte. Hned za¢neme otdzkou o osteoporéoze. Dnes sa otom
rozpravame s pani doktorkou Elenou DuriSovou, ktora je primarkou reumatologicko-
rehabilitacného centra v Hlohovci. Dobré rano, vitajte u nas este raz.
ED: Dakujem velmi pekne.
Lenka Séo0$ova (LS): Dobré rano. Tak ¢o sa pytali nasi televizni divaci?
ED: Taka najzaujimavejsia otizka, ale to je aj otazka, ktora normalne byva v praxi. Volala
pani, ktora ma osteoporozu, dolamal sa jej stavec v oblasti chrbtice a boji sa cvicit.
LS: A moze?
ED: Je dolezité, aby sa najskor zahojila zlomenina, vtedy musi mat’ individudlny program v
ramci pohybovej aktivity. Potom sa méa priradit’ cvicenie, kde sa upravi svalova nerovnovaha,
potom také cviCenia, ktoré znizuju riziko padov. Ale u tych starSich je dolezité vySetrit’ aj
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zrak, sluch a upravit domace prostredie. Je znama informacia, ze az 80% padov, ktoré ma
osteoporoticky pacient a konéi zlomeninou, je prave v domacom prostredi. CiZe je to §iroka
problematika. Ale musi tam byt Specidlna pohybova aktivita, ktora ma pozitivny efekt,
pretoze znizuje vylucovanie vapnika mocom.

RJ: No a my sme si trosku pripomenuli o ¢om vlastne osteopordza je. Hovorili sme o veku
ako vyznamnom faktore, ale Casto sa hovori o tom, zZe naozaj nastupuje napriklad s prichodom
menopauzy. Je tu eSte skupina ludi, ktori st asi najviac nachylni prave na najroznejsie
zranenia...

ED: .. na ktorych sa, zda sa, ze asi zabuda.

RJ: Ano, niekedy sa na nich zabtida anielen v otazke osteoporézy. Vo vseobecnosti,
hovorime o na$ich senioroch. Vy ste spominali, Ze v pripade zien je takym meritornym vek 65
aviac, U muzov 70 a viac. Pre¢o?

ED: Dovolim si pripomenut’ jednu z indikacii denzitometrického vy3etrenia. Denzitometrické
vySetrenie zisti mnozstvo kostnej hmoty v tych miestach, kde sa kost' pri osteopordze
najcastejSie lame, to znamena chrbtica, horna Cast’ stehnovej kosti a zapistie. Je Specialna
indikécia, ktora prave dava do pozornosti vek. Na Slovensku kazda zena, ktord ma viac ako
65 rokov a kazdy muz, ktory ma viac ako 70 rokov, aj ked’ nemaji d’alSie vyznamnejsie
rizikové faktory osteoporozy, maji narok na denzitometrické vySetrenie, na ticet poistovne.
Je dolezité, aby ich na denzitometriu odoslal lekar s odporacacim listkom.

LS: Dobre, takZe na to ma kazdy pravo?

ED: Na to ma kazdy na Slovensku narok. Keby sme sa snazili vysvetlit, Ze preto senior mé
prist’ na to denzitometrické vySetrenie, ide 0 toto. Vieme, ze vekom sa znizuje vstrebavanie
vapnika, Ze vekom sa zniZuje funkcia obli¢iek, takZe nemame dostatok aktivneho vitaminu D.
Vekom sa znizuji hormoény, napriklad u zeny estrogén, vekom U obidvoch pohlavi sa zvySuje
tzv. parahormon, ktory vylucuje vicSie mnoZstvo véapnika z organizmu. TakZe je to velmi
dolezité a na diagnostiku a lie¢bu nie je nikdy neskoro.

RJ: To je pravda, ale zaroven osteopordza, nachylnost’ na osteopor6zu si vyZzaduje mozno aj
Specidlny rezim, alebo Zivotospravu, ¢i sposob zivota. Vieme, ze Vy mate pravidelné kurzy,
kde rozpravate o tychto veciach a radite.

ED: Ano, teraz bude 11.ro¢nik v Hlohovci, 26. oktdbra, pozyvam zdravotnikov aj laikov.
Vsetko je napisané v publikacii Bolesti chrbtice, kibov, kosti. Ale eSte si zoberiem slovo,
pretoze osteoporoza nielenze nas ohrozuje zlomeninami, ale osteopor6za nas ohrozuje aj
v€asnejSim umrtim. Svetové Statistiky biji na poplach, pretoZze hovoria, Ze Umrtnost’ na
osteoporozu je rovnaka ako u Zeny, ktora ma karciném prsnika a umrtnost’ na osteoporozu je
rovnaka ako je imrtnost’ u muzov na karcindm prostaty. Su to vel'mi vdZzne informaécie.

RJ: Hovorime o komplikéacidch, ktoré st spojené prave s osteopordzou, napriklad zlomenina
kréka stehnovej kosti sposobuje potom (kvoli dlhému lezaniu) zapaly plac a predCasné
umrtia. Pani doktorka, d’akujeme vel'mi pekne za tieto informacie.

//[KROK
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V Piest’anoch si pripomenuli Svetovy den reumatikov
Autori: Barbora Stefanovicova, TA3, Kameraman: Peter Vician, Odvysielané: 13.10.2018

Moderatorka: Vo svete zije 350 miliébnov reumatikov. Na Slovensku tvoria jedno percento
populacie. Zakladnou charakteristikou tohto ochorenia je bolest. 12. oktober je Svetovym
dilom reumatizmu a v PieStanoch sa pri tejto prilezitosti konalo Celoslovenské stretnutie
walkerov reumatikov.

Barbora Stefanovitova (BS): Stretnutie reumatikov v Pie§tanoch sa za¢alo uZ v piatok. Na
podporu pacientov s tymto ochorenim rozsvietili symboly mesta, v ktorom sa reumatizmus
lie¢i. Zit' s reumatizmom nie je jednoduché. Ochorenie si nevybera, postihuje mladych aj
starSich. Ovplyviiuje ich zZivot a znizuje jeho kvalitu. Bez cvic¢enia a pohybu by boli ¢oskoro
odkazani na pomoc inych.

Jana DobSovitova Cernakova (JDC): Zdravy Zivotny §tyl moze napomoct’ k tomu, Ze aj
ked je wurcitd predispozicia na reumatické ochorenie, Ze sa nemusi prejavit.
Richard Imrich: Chddza je ten Gplne najprirodzenejsi pohyb pre nas vSetkych a $pecialne pre
pacientov s reumatickymi ochoreniami. Pohyb im kiby trosku rozhybe, aj tie, ktoré su
zapalené a opuchnuté. Udrziava v kondicii samotnych pacientov.

BS: V Piestanoch sa stretavaju l'udia s tymto ochorenim pravidelne kazdy rok. Tematicky
zamerany program im pomaha pri prekondvani problémov, s ktorymi sa stretavaju. Tak ako
vlani, aj tentoraz sa zamerali na nordic walking (NW) chédzu so $pecialnymi palicami.

Lucia Okoli¢anyova: Palicky im absoliutne pomdzu uz tym, Zze si ich zoberti ako pomocku.
Nemusia sa bat' o nejaky balans, alebo o statiku. Ad 1 stoja pevne a ad 2, kiby rozhybu.
Navyse ide 1 0 to, Ze st vonku, v prirode a vedia sa zaradit’ do Zivota.

BS: Rozcvitka a potom nasleduje symbolicky pochod popri Vahu. Kazdy z Giéastnikov tak pre
svoje zdravie urobil minimalne 1900 krokov.

JDC: Minuly rok sme zacali a po¢itame aj kroky, aby sme vedeli aky to ma tspech. A dnes,
po roku, sa stretavame v PieStanoch, aby sme znova upttali pozornost’ na to, ze aj reumatik sa
moze hybat’ takymto zdravym sposobom.

BS: Reumatizmus je celozivotné ochorenie. Medikamentdzna lie¢ba nie vzdy stai, ale
prevencia a pravidelny pohyb reumatikom skvalitiiuji zivot.

Maria Lévyova: Teraz sa otvara otazka biologickej liecby, ktora patri medzi inovativne
lieCby a nasou snahou je, aby bola pre vSetkych pacientov dostupna.

BS: Svetovy defi reumatizmu si slovenski pacienti pripominaji uZ od roku 1996.

//[KROK
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Reuma je bolestiva a nesuvisi s vekom: NajdoleZitejSie je neprestat’ sa hybat’!
Narcis Liptakova, Novy ¢as TiVi,17.10.2018

V oktobri si kazdy rok pripominame Svetovy dein reumatizmu, pretoze na nasej planéte Zije az
350 milidénov T'udi s tymto ochorenim. Pacient s reumatickym ochorenim sa nachadza aj v
kazdej tretej slovenskej rodine. St uz aj nejaké nové metddy, ako s tymto ochorenim bojovat’?
Reportér: Svetovy deni reumatizmu ma pripomenut, Ze si medzi nami l'udia, ktori maja
zavazny zdravotny problém.

Jana DobSovi¢ova Cernikova (JDC), predsedni¢ka Ligy proti reumatizmu: Svetovy deft
reumatizmu je naozaj globalna iniciativa reumatikov, Cize aj organizacii, ktoré zastresuju
reumatikov. Na Slovensku je to Liga proti reumatizmu, ktora sa aktivne zudastfiuje na
oslavach svetového dna viac ako 20 rokov. Sme tu na to, aby sme pripomenuli, Ze Zivot s
reumou je naozaj tazky. Pacient ma kazdy den bolesti, musi prekonavat’ rozne prekdzky, ale
napriek tomu, pohyb a zdravy pohyb, ktory napriklad poskytuje chddza nordic walking
prinasa zdravotné benefity a dava nam radost’ zo zivota.

Reportér: Vo svete Zije asi 350 miliénov l'udi s reumou. Na Slovensku trpi reumatickou
artritidou priblizne 50-tisic I'udi, priCom asi trikrat CastejSie postihuje tato choroba zeny, a
Coraz Castejsie sa objavuje aj u deti. Co by sa dalo dosiahnut’ véasnou diagnostikou?

JDC: Mame $tatistiky, Ze v ramci Eurépy by mohlo pracovat’ viac ako milion Pudi, keby boli
véasne diagnostikovani a dobre lie¢eni. CiZe to by bola vel’ka uspora pre celostatne, alebo az
celoeuropske ¢isla. Ale pre jednotliveca ide samozrejme o to, Ze kym ma moznost’ pracovat’ a
byt’ zapojeny do aktivneho Zivota, neciti sa byt pacientom, nema vlastne také obmedzenie,
ktoré ho izoluje.

Reportér: Reuma je bolestiva. Choroba casto spdsobuje aj depresivne stavy pacienta. Su uz
aj nejaké nové metoddy ako s tymto ochorenim bojovat’™?

JDC: Nasi lekéri reumatoldgovia maju uz aj iné moznosti lie¢by, ako bolo pred desiatimi —
pétnastimi rokmi. Je to liecba, ktora napomaha tomu, aby sa reumatické zapalové ochorenia
dostavali do remisie. ESte stile nevieme vylieCit’ reumu, ale vieme ju dostat’ do takého Stadia,
ze kvalita zivota sa takmer vyrovna Zivotu zdravého ¢loveka.

Richard Imrich, riaditel Narodného ustavu reumatologickych choréb: Ak sa bavime
konkrétne o reumatoidnej artritide, v podstate uz poslednych desat’ alebo pétnast rokov
hovorime o ére takzvanej biologickej liecby, ktord bola naozaj revoluciou v liecbe vacsiny
autoimunitnych ochoreni, teda ochoreni, kde imunitny systém napada vlastné telo a ni¢i ho,
destruuje. Tato kategoria liekov priniesla zasadny obrat v kvalite farmakologickej lieCby. Ale
napriek tomu, klasické lieky ako metotrexat, kortikoidy alebo sulfasalazin ostavaju stale
zakladom. Na biologicku lieCbu su pacienti nastavovani az ked’ tieto zlyhaju, alebo ak
pacienti nereaguji dobre na zakladnu liecbu.

Reportér: Zikladom liecby vSak nie su iba lieky, ktoré znizuju klinické priznaky ochorenia,
dolezity je aj pravidelny pohyb. Idealnym $portom je nordic walking.

Lucia Okoli¢anyova (LO), predsedni¢ka Asociacie nordic walking: Ked’ sa rozhybem, tak
mi ovela l'ahSie ide zivot. Som vonku, v prirode, som s kamoSkami, s kamoSmi, CiZe aj
psychika sa urcite lepsi. A hlavne, palicky odl'ahcujt, Cize aj ked” maji pacienti nejaké
problémy, kolend, bedra, ¢okol'vek Co pri reumatickych ochoreniach byva, tak palicky im
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napomahaji prave k tomu, ze sa im l'ahSie chodi, I'ahSie hybe. Rozhybu sa a maji aj oporu.
Nemusia sa bat, ze by mali nejaky zIy balans, alebo by nedajboze spadli. Palicky nahradzaja
svojim sposobom barle. Ma to velmi vela zdravotnych benefitov prave pre takychto
pacientov. Nie je to uplne jednoduché, lebo to nie je klasicky tracking — zoberiem si hocijaké
palice a idem s lakt'om pred telom hocijaka noha - hocijaka ruka. Tu su striktne dané pravidla,
hlavne zakladny aktivny postoj, kde je hlava kde je brucho, ramena, panva, proste vsetko je
dané. Aby ste ziskali zdravotné benefity, aby sme mali aktivny dobry fyzioterapeuticky
postoj. Hlavny rozdiel je v tom, Ze ja idem za telom rukami a idem s ramenami a to kracanie
je najprirodzenejsia pohybova aktivita, ¢ize urcite dno. A potom, ked’ chcem ziskat’ aj nejaka
kondic¢ku, no tak si idem do miernych kopcekov , alebo idem rychlejsim tempom, alebo si
dokonca dam nejaké zavazia na telo. Aj vrcholovi $portovei vyuzivaja NW, nie len pacienti.
Reportér: Vyhodou je, ze pri tomto Sporte netreba siahat” hlboko do vrecka.

LO: Ja tvrdim, Ze je to najlacnejsi Sport na svete, lebo kazdy nejaké tenisky, tricko, nohavice
ma, nepotrebuje ni¢ zvlaStne. Jediné si samozrejme tie palicky, ato také, ktoré¢ Vam uz
vydrzia na veky vekov, stoja 40 a viac euro. CiZe zase nemyslim, Ze Si to nemozno dovolit.
Ahlavne, mézeme do rodiny kupit’ len jedny, ktoré st nastavitené a ja si ich nastavim na
seba, vy si nastavite na seba, na dcéru, na syna, na otca. NastaviteI'né palicky v podstate vie
vyuzit kazdy ¢len v rodine. Cize skutoéne to je najlacnejsi §port na svete.

//[KROK
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Vyhodnotenie vysledkov hlasovania KROK 2018

12. oktobra 2019 sme vyhodnotili 11. roénik novinarskej sitaze KROK a udelili sme
Novinarsku poctu KROK 2018.

Print:

1. “Mama s reumou nedokaze vziat’ do narucia diet'a“
Dominika Ziborova, TASR, 29. augusta 2018
"Krehké kosti potrebujii pomoc" Elena DuriSova, 50+ magazin pre zrelych
¢itatePov, Daniela Augustinska
"Mo;j zivot s reumou" Barbora Jelinek, éasopis Harmonia 5/2018, oktober,
Andrea Hinkova — Tarova

4. "O opalovani mdézem len snivat" Viera Maslejova , Slovenka €. 31, 1.8.2018, Méria

Mikova ’
"Klub Klbik méa 20 rokov" Ivana Baranovi¢ova, Bedeker zdravia, november 2018

"Vyhodnotenie projektu Milion krokov pre reumatikov" Milan Cimbora ,TyZdennik
Kysuce ¢. 17, 2.5.2018

a séria d’alSich ¢lankov

oo

Rozhlasové prispevky:

1. "POHOTOVOST Zivot s reumou", Janka Bleyova, zvuk: Juraj Zva¢
Radio Regina Zapad (SRo) RTVS, 12.11.2019
Host: Doc. MUDr. Zdenko Killinger

2. a) "Liga proti reumatizmu oceniovala novindrov", Iveta PospiSilova
Rédio Regina Zapad (SRo) RTVS, 18.10.2018
b) “Mladi reumatici v Piestanoch™ Zdravie, Iveta PospiSilova, Radio Regina Zapad
(SRo) RTVS, 09. 07. 2018

3. "Pohnime sa s reumou" Bibiana Ondrejkova, RTVS, SRo, Radio Regina Zapad
09.01.2018

Televizne prispevky:
1. "Zdravé kosti v kazdom veku" Kasarina Plevova, TV Markiza, Telerano
15.10.2018 Host: MUDr. Elena DuriSova 5
2. “V Piestanoch si pripomenuli Svetovy den reumatikov* Barbora Stefanovi¢ova
, TA3 13.10.2018 — reportaz, kameraman: Peter Vician
3. “Reuma je bolestiva a nestvisi s vekom: NajdoleZitejSie je neprestat’ sa hybat’!*
Narcis Liptakova, Novy ¢as TiVi,17.10.2018

Absolitnou vit’azkou KROK 2018 sa stala Dominika Zuborova, TASR.
za ¢lanok “Mama s reumou nedokaze vziat’ do narucdia diet’a a za sériu d’alSich
¢lankov. Blahozelame!

https://www.mojareuma.sk/2019/10/vyhodnotenie-vysledkov-hlasovania-krok-2018/

V Piestanoch 12. oktobra 2019
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Mat’ deti nie je samozrejmost’. A mat’ dve deti ako reumaticka, uz vobec nie
Barbora Jelinek, Lucia Hirko, Meet the Heroes, 8.12.2019

Zdravi l'udia by si mali uvedomit’, Ze zdravie je relativne a nikdy nevedia, kedy sa sami ocitnt
na druhej strane.

Spolu podporujeme I'udi, ktori posuvaju krajinu vpred

Barbora Jelinek je v online svete zndama ako Reumama, ktora sa rozhodla hovorit o svojej
diagnoze otvorene a priamo. Prdve touto svojou iniciativou a spoluprdcou s Ligou proti
reumatizmu pomdha mnohym ludom a najmd zZenam, mamickam, zvlddat kazdodenné
nastrahy zivota. Rozpravali sme sa o tom, ako boli reuma, ¢i sa s nou da zvladnut tehotenstvo
a starostlivost’ o rodinu a tiez o tom, ¢o znamena bolest vo svete reumy.

Siri§ do online sveta to, ako sa da Zit’ s reumou. Ako sa reuma prejavuje? Lebo ¢loveka
chorého na chripku spozname P'ahko. S reumou je to hranie sa na skryvacku.

Reuma patri medzi najbolestivejSie chronické ochorenia. M4 viac ako 150 druhov, takZe sa od
seba liSia aj samotni reumatici. Mnohi vyzeraji na prvy pohlad ako zdravi l'udia. Nie je
jednoduché ich na prvy pohlad zaradit’ do kategdrie reuma a bezny zdravy ¢lovek na to
jednoducho nepride.

Su potom ale aj reumatici, ktori maju vyrazné deformity kibov alebo pouZivaju nejaké
zdravotné pomodcky a vol'nym okom je uz zrejmé, ze nejakou chorobou trpia. No mnohokrat
ich verejnost’ nezaradi medzi reumatikov, lebo sa im napriklad, zdaji mladi.

Ani 0 mne by asi nikto nepovedal, Ze mam reumu, keby som o nej nehovorila. Nikto by sa
nado mnou nepozastavil.

NajcastejSie si tiito diagnozu spajame prave so starSimi Pud’mi. Ale Statistiky hovoria, Ze
nou trpia aj mladi Pudia. Je to pravda?

Verejnost’ si spaja reumu len so seniormi. Avsak na svete zije okolo 350 miliénov reumatikov
a st medzi nimi aj mladi I'udia. Reumatickymi ochoreniami trpia, zial’, aj malé deti, ktoré sa
este len zadinaji uéit’ chodit. Skala reumatického veku je naozaj roznoroda. Chapem, Ze to
bezny ¢lovek nema odkial’ vediet.

Kedy diagnostikovali reumu tebe?

Ja som reumu dostala ako 16-ro¢na, ¢ize som spadala eSte medzi deti. Sama som bola realite
vystavena az v obdobi, ked’ mi reumatoidna artritida (moj druh reumy) bola diagnostikovana.
A prave preto aj s pomocou Ligy proti reumatizmu $irim o reume osvetu. Pri reume, ktora
patri medzi nevylieCitelné ochorenia, je vel'mi dolezité, aby bola lieCend ¢im skor. Vcasna
diagnostika a liecba je totiz zakladnym predpokladom na spomalenie progresu ochorenia.
Zaujimalo by ma, ako vel’mi boli reuma. Da sa to k nieComu prirovnat’?

Odkedy som chora, stidle o tom premyslam.Za tych 20 rokov, ¢o s touto diagndézou Zijem,
som na to esSte neprisla.
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Pytam sa sama seba: ako vysvetlit’ ¢loveku, ktory si reumu nezazil, aka je to vlastne bolest’?
K ¢omu ju prirovnat? Kiby bolia tiplne inak ako svaly. Je to neopisatelna bolest. Nema
prirovnanie. Daju sa asi len vyjadrit’ pocity, ktoré ju sprevadzaju.

Kedy je to pre reumatika pocas dia najhorsie?

Rano. Predstavte si, ze sa rano zobudite a nemate vébec pocit, Ze ste spali. Ste dolamani,
slabi, uboleni, stuhnuti. Neviete vystriet' kvoli bolesti a opuchu koleno alebo iné kiby. Telom
vam koluje hrozna, lamava bolest’. Predstavte si, ako hrozne sa citite, ked’ mate chripku, no
a to vynasobte stomi. V aktivnom $tadiu je tento subor bolesti pre ¢loveka, ktory to nezazil,
naozaj nie¢o nepredstavitelné. Zit' s bolestou nie je sranda. Zivot s reumou totiZ okrem iného
prinasa aj zmeny v emociondlnej rovine — depresie, uzkosti, stratu nadeje. Fyzicka bolest’ je
uzko spita s tou psychickou.

Ako sa da pripravit’ na Zivot s bolest'ou?

Na to sa pripravit neda. Zivot s bolestou je pre ¢loveka poriadna nakladacka. Ked’ uz si
mysli, Ze nevladze, uvedomi si, ze zvlada eSte vel'mi vela. Bolest' postva hranice a robi
¢loveka psychicky silnej§im. VSetko zéavisi od nastavenia. Je to v hlave. Ked’ chcem zit
$tastny a naplneny Zivot, tak ho it budem. Ano, aj s bolestou. Vzdy je moznost’ vybrat’ si
cestu, ktorou nakoniec pdjdem.

Si maminou a s reumou si porodila dve zdravé deti. Ako to zvladlo tvoje telo?

Popravde? Svoje telo obdivujem. S reumou uz Zijem vel'mi dlho a vlastne ani neviem, aké to
je zit bez nej. Pocas tehotenstiev a chvil'u aj pred nimi mi moja reuma umoznila pocitit’ aj
Zivot bez bolesti.

Bola som v remisii (remisia je zmiernenie, aZz vymiznutie priznakov choroby, pozn. red.),
nebrala som Ziadnu liecbu a vel'mi rychlo som si na takyto zivot zvykla. Pocas tehotenstva sa
totiz prejavy reumy zvykna zmiernit. V tomto je ndm, reumatickam, ulahodené. HorSie je to
ale po tehotenstve. Vtedy sa reuma prebera a udiera eSte vacSou silou.

U mna relaps (opak remisie, pozn. red.) nastal az po druhom pérode. Bola som tehotna trikrat.
Prvé tehotenstvo nedopadlo dobre, no nevzdala som sa a do dvoch rokov som mala doma dve
vytazené deti. Dnes som vd’a¢na svojmu telu, Ze napriek reume, s ktorou musi spolupracovat’
a stoji ho to vel'a namahy, zvladlo aj dve tehotenstva. Mat” deti nie je samozrejmost’. A mat’
dve deti ako reumaticka uz vobec nie.

AKo si sa 0 seba pocas tehotenstva starala?

Ako som spominala, pocas tehotenstva som bola v remisii. Aj vdaka hormonom, ktoré
zmieriuju prejavy choroby, som bolest’ necitila. Alebo si na to uZ nepamitam. Nemusi to tak
byt’ u kazdej reumaticky, ale vd’aka za to.

Tu ale vyvstava otazka, Co je vlastne bolest. Lebo my reumatici miernu bolest’ vnimame
vlastne akoby nés ni¢ nebolelo. Pre zdravého ¢loveka to mdze byt neznesiteI'né, ale pre nas je
to Skala bolesti, pri ktorej kazdy den fungujeme.

Co robis, ak sa situacia zhor§i? Pomaha ti nie¢o ulavit’ od bolesti?

Zavisi to od toho, ako som vnutorne nastavena. To je vel'mi dblezité. Som pozitivny ¢lovek,
takZe sa snazim neumadrat’ vo svojom rozpolozeni. UZ rano vzdy viem, aky budem mat’ den,
ale priznavam, ze v posteli (atak je to skoro vzdy) si v duchu hovorim, ze to nedam, ze
nevladzem a Ze sa asi nepostavim. No hned’ ako si to poviem, uz stojim v kuchyni a varim ¢aj.
Réno vel'a nerozpravam. Psychicky sa nastavujem a zzivam so situdciou. Dam si tabletku
proti bolesti a zijem zivot ako kazdy iny. Som aj mama, takze nemam cas sa nejako opustat’.
A vel'mi mi pomaha pohyb, ktory je pre reumatikov vel'mi dolezity. Milujem chddzu, prirodu,
cerstvy vzduch. No a potom rodina a blizki priatelia. Ti st také moje zivé analgetika.

Opytam sa otvorene. Ako v pritazenom stave zvladneS Zivot s det'mi, domacnost’
a pracu?
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Tak ako kazdd mama. Nebijem sa do pfs, ze som hrdinka a Zze som nejako vynimocna.
Priznavam, ze to nie je jednoduché, no mam svoj systém a S nim mi to ide. Vedela by som
urcite nieco robit’ lepSie, no robim to tak, ako viem. Mam svoje priority a toho sa drzim.

Moji synovia ziju zivot ako iné deti, len CastejSie asi pocuju, Zze idem K lekarovi. Okna by
mohli byt umyté asi aj lepSie, no popri inych veciach si nemézem dovolit’ sa pri nich zodriet’.
Mam rézne obdobia. Lepsie aj horSie. No nikdy sa to neodzrkadli na mojej praci. Toho sa
vzdy drzim. Celkovo musi mat reumatik v rodine oporu aporozumenie. A mne
vel'mi poméaha manzel. Bez neho by som to nedala.

Pomaha aj to, ze pracujeme s manzelom z domu. To je obrovska vyhoda. Spravujem e-shop
a popri tom si robim svoje aktivity. PiSem c¢lanky, rieSim socialne siete a hadam aj vydam
svoju knihu, ktoru, dafam, raz aj dopisem.

Existuju iné, alternativne sposoby, ktoré ti v boji pomahaja?

Musim povedat’, ze nemam rada slovo boj. Ak chce totiz ¢lovek s reumou krasne a spokojne
zit, musi proti nej prestat’ bojovat’. Musi sa s flou zmierit’ a vtedy je vSetko jednoduchsie.
Alternativne sposoby urcite vedia pomoct’ ako podporny ¢lanok liecby. No nikdy by nemali
mat v liecbe prim. Nepaci sa mi, ked’ sa niekto tvari, ze ma ide zazracne vylie€it. Nepozna
totiz na 100% mdj zdravotny stav. Spolupraca s lekarmi a dodrZiavanie liecby st pri reume
vel'mi dolezité. Su ale urcité spdsoby, ktorymi si vie reumatik ul'avit’ a pomoct’ popri liecbe.
Je to na kazdého osobnom rozhodnuti. Ja som vyskuasala napriklad kryokomoru. No najviac
mi pomaha pohyb a strava. Ale to medzi alternativu nepatri.

Ako je na tom slovenské zdravotnictvo v lieCeni tejto diagnozy?

Myslim, ze vel'mi dobre. Ja som pocas tych 20 rokov presla rdéznou liecbou. Na Slovensku
mame v Piestanoch vysoko$pecializovany Narodny ustav reumatickych chorob (NURCH),
ktory poskytuje komplexnu liecbu a starostlivost’ reumatickym pacientom z celého Slovenska.
V liecbe reumy ma obrovské pozitivne vysledky tzv. biologick4 liecba, ktora aj mia postavila
na nohy.

Co by sa podPa teba malo alebo mohlo zmenit’, aby sa chorym Pud’om Zilo u nas Pahgie?
Zit sa bude lahsie, ak sa zaéneme o seba navzajom opit’ skutoéne zaujimat. Ak si prejavime
ozajstny zaujem a budeme druhého pocuvat. Ak prestaneme byt I'ahostajni a zahl'adeni do
seba. Chorobu totiZ nemusi mat’ ¢lovek napisanu na cele.

A ¢o je podstatné, chori nechci byt na pritaz. Ob¢as mavam aj ja pocit, Ze mi nikto
nerozumie a uvedomujem si, Ze aj také obycajné ,,Ako sa mas?* posta¢i k tomu, aby som sa
mala lepSie. Potesi ma, ked’ sa 0 moju reumu niekto podrobnejSie zaujima.

Chorym sa bude zit’ 'ahSie, ak ich spolo¢nost’ bude vnimat’ ako rovnocennych. Zdravi l'udia
by si mali uvedomit’, Ze zdravie je relativne a ze nikdy nevedia, kedy sa aj oni ocitnu na
druhej strane.

Uz len tym, Ze je jednoducho zdravy. V tomto mé obrovskil vyhodu a jednoduchsi Zivot.
Zamerne nepiSem Stastnejsi, lebo to tak vobec nemusi byt. Kazdy Clovek, ktory si prejde
pocas zivota nejakou skuskou svojho zdravia alebo zdravia svojej rodiny, zaéne mnoho veci
vnimat’ inak.

Nehovorim, Ze je to tak ukazdého reumatika. Kazdy sme, samozrejme, ina osobnost
a vnimame veci okolo seba rézne. No bolest’ ndm otvara iné dimenzie. Mne urcite. Ochorela
som vo veku, ked’ som sa menila z diev¢ata na zenu. Kedy sa mi otvorila osobnost’. Niekoho
vychovala a okresala ulica a mna reuma. Zdravi l'udia si neuvedomuju, ze byt’ zdravym nie je
naozaj samozrejmost’.

Neuvedomuju si, ze moct’ bezbolestne zit' je obrovské Stastie. Chory clovek sa tesi
Z malic¢kosti, je vnimavejsi voci ostatnym l'ud’om, je pokornejsi a vd’aény za kazdy den, ked’
sa citi lepSie. Vie totiz, Ze zajtra to tak uz nemusi byt

Preco si sa rozhodla hovorit’ o svojom Zivote s reumou otvorene na socialnych siet’ach?
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Lebo som presved¢ena o tom, Ze prave toto patri na socialne siete. V dobe, ked’ som ochorela,
som takuto moznost’ nemala a urCite by mi bolo I'ahsie, ak by som pravidelne Citala, ze aj
s reumou sa da krasne zit’. Ze to ide, Ze Zivot je aj napriek tomu krasny.

Dnes mi piSe vel'a reumaticiek, ktorym ddvam nadej a to ma robi $tastnou. Presne preto to
robim. Az ked sa o chorobach bude otvorene hovorit, stani sa beznou a prirodzenou
stcastou nasich zZivotov.

Co ti to prinieslo?

Prinieslo mi to zistenie, Ze na Slovensku je vela mladych reumatikov. Ze o reume bezna
verejnost’ vie stale ve’'mi malo a to ma presne motivuje 0 nej hovorit’ este viac. Prinieslo mi to
aj zistenie, ze aj medzi zdravymi 'ud’'mi je mnoho uzasnych I'udi s vel'kym srdcom, empatiou
a citenim. Ze ta Pudskost’ v nas stale existuje a to ma vel'mi te$i. No a v neposlednom rade
som aj vd’aka reume zacala robit’ to, o ma naozaj bavi a napiiia. Reuma mi v tom vlastne
pomohla.

Prec¢o ma podPa teba zmysel Zit’ s reumou?

Lebo Zivot je jednoducho krasny astoji za to. M4 zmysel si ho uzivat azazivat jeho
rozmanitost’ aj s bolestou. NaZivanie s reumou nie je Pahké. Stoji vela vniitornej sily, siz
a odhodlania. No napriek tomu, Ze mi ide ¢asto na nervy, ju mam vlastne rada. Prijala som ju
ako sucast’ seba samej. Sme ako taka skladacka. Jedna do druhej zapadame a snazime sa spolu
fungovat’.

Co ti skiisenost’ s reumou dala do Zivota?

Vnutornu silu a odhodlanie sa nikdy nevzdavat. Dala mi do Zivota akysi poriadok, nadhlad
a systém. Viem, ze kazdy problém sa da vzdy vyriesit. A ked’ sa ned4, tak to problém nie je.
Taktiez vniesla do mojich dni empatiu a radost’ z mali¢kosti. S reumou sa da jednoducho
krasne zit’, zalezi len na uhle pohl'adu a vlastnom nastaveni.

//[KROK
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Chvala z Britanie: Praca Slovakov vo vyskume ¢iernych kosti bola
vynikajuca
Dominika Zuborova, Domaca redakcia TASR, $éfredaktorka: Viera Kulichova, 19.01.2019

Alkaptonuria je sposobena genetickou poruchou, ktora vedie k postupnému zniZeniu
pevnosti a typickému scerneniu kosti a chrupaviek. Ochorenie sa preto nazyva aj
choroba ¢iernych kosti.

Bratislava 19. januara (TASR) — Pracu slovenskych vedcov na vyskume vzacneho
genetického ochorenia tzv. Ciernych kosti chvalia aj vo velkej Britanii. Klinické testovanie
lieku nitizinén v Narodnom tstave reumatickych choréb (NURCH) v Piestanoch ocenil
predseda a vykonny riaditel’ britskej pacientskej organizacie AKU Society Nick Sireau.

., Praca slovenského timu bola vynikajuca. Bez nich by sme nikdy neboli schopni dotiahnut
skuSanie do uspesného konca. Moje obe deti trpia alkaptonuriou a som nesmierne vdacny za
vSetku pracu pri vyvoji liecby tohto ochorenia, * uviedol.

Alkaptonuria je sposobena genetickou poruchou, ktord vedie k postupnému znizeniu pevnosti
a typickému scerneniu kosti a chrupaviek. Ochorenie sa preto nazyva aj choroba ¢iernych
kosti. ,, Genetike alkaptonurie sa v ramci projektu venovalo aj Oddelenie genetiky cloveka
Biomedicinskeho centra SAV. Klinické skuSanie sledovalo, ¢i liek nitizinon zastavi postup
ochorenia, ktoré spésobuje v priebehu rokov extrémne bolestivy rozpad kibov a poskodenie
srdca, plic adalsich orgdnov,“ vysvetlil pre TASR riaditel NURCH-u, lekar a vedec
Richard Imrich.

Podra profesora Lakshminarayana Ranganatha z Royal Liverpool and Broadgreen University
Hospital v Liverpoole su vysledky vyskumu zatial’ vynikajiuce a ukazuji nielen spomalenie
postupu ochorenia, ale dokonca ustup pigmentacii. ,, Pevne verim, Ze liecba nitizindnom
pomoze vyrazne zmenit starostlivost’ o pacientov s alkaptonuriou na Slovensku a v celej
Eurdpskej unii po uspesnom schvaleni lieku, ** dodal.

Ochorenie sa podl'a Imricha z NURCH-u v celosvetovom meradle vyskytuje najviac prave na
Slovensku, ato na Kysuciach ana Orave. Okrem Slovenska chorobou ¢iernych kosti trpia
obyvatelia Jordanska, Dominikanskej republiky ¢i Indie. Dovod vSak doposial’ vedci nezistili.

//[KROK
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AJ s vaznym ochorenim viem Zit’ naplno
Autorka Eva Kovacova, $éfredaktorka Maria Mikova, Slovenka 46/2019

Bolesti, opuchy, obrovska unava. To vsetko sa zacalo pred par rokmi, pocas Studia na vysokej
Skole. GABRIELA DABENINI nerozumela, ¢o sa s fiou deje. Az po case, po pocetnych
vysetreniach lekari vyslovili vaznu diagnézu Bechterevova choroba. Mladu zenu, ktora mala
mnozstvo snov a planov, to zaskocilo, ale nezlomilo. ,,Hl'adaj, o ti pomdha a nevzdéavaj sa,*
radi dnes aj inym. Gabriele poméha aj viera v Boha. ,,Snim sa da zvladnut’ vsetko,* hovori.
Slovo reuma je odvodené 7 gréckeho rheuma, ¢o znamend prudenie . teCenie, vyznacuje sa
plynulou bolest’ou, opuchom a md a# dvesto roznych foriem. Co trdpi konkrétne vis?
Moj zivot ovplyviluje vo vysokej miere ochorenie nazyvajice sa ankylozujica spondylitida,
alebo Bechterevova choroba (resp. jej poddruh, diagnéz je viac). Ide o autoimunitné
reumatické ochorenie, ktoré v najvacsej miere postihuje zapalom chrbticu a potom ,,pradi“ do
celého tela. V. mojom pripade to znamena od krénej chrbtice aZ po malicky na nohach. Mam
vyhodu, lebo nezasiahla vietky kiby. Neviem, podla &oho si reuma vyberd. U mia sa
prejavuje bolest’'ou, stuhnutim, opuchom a obrovskou tinavou.
Aky je vas Zivot s reumou?
Moj zivot s reumou sa meni. Zacalo sa to na vysokej $kole, asi pred piatimi rokmi a bolo to
tazké. Nerozumela som, ¢o sa deje a Vv tych chvilach ani lekéri. Ked’ze toto ochorenie sa
prejavuje postupne, aj u mna sa ¢akalo, ,, o d’alSie bude boliet*, aby sa mohlo diagnostikovat’
nieCo konkrétnejsie, dlho som bola v nevedomosti. Vtedy bolo tazké verit, ze vSetko bude
dobré. Nemohla som sediet’, leZat’, spat’ a ani poriadne chodit’. Na to nadvézovala unava, hnev
a strach. Mala som pred sebou eSte diplomovl pracu a cestovatel'ské sny. Postupne som
presla od vSeobecného lekara k neuroldégovi, ortopédovi, zubarovi, gastroenterologovi, ORL
lekarovi aZ k reumatologovi a nebolo mi vSetko jedno. Mladi 'udia maju celkom iné plany
achcu ,,byt zdravi®“. Oni sa nad tym ani nezamyslaju, to je jednoducho Standard. Mam
sktisenost’, ako sa starSie damy Vv Cakérni, ked’ som ¢akala u reumatoldéga nahlas ¢udovali:
Takd mlada ako vy, ¢o vam tak méze byt? Uhrala som to s usmevom, ved’ na prvy pohl'ad
naozaj nevyzeram chora. LenZe reuma nepostihuje len seniorov. Kazdopadne, po zlozitom
boji 0 pozornost' lekarov mi na vySetreni magnetickou rezonanciou v Bratislave na
Kramaroch zistili snimkou pod nejakym Specidlnym uhlom masivny opuch v panve pri Sl
kiboch (bezne prvé zapalené kiby u ludi s touto diagnézou). Tak sme prisli na to, preco
nezvladzem ani lezat, pre mma to bol naozaj zlomovy bod. Tam som si poplakala nielen od
bolesti, ale asi aj od radosti, Ze sa hadam uZ kone¢ne vyspim. Nasledovala hospitalizacia.
Lekar mi dal urobit’ geneticky test, ktory bol pozitivny na urcity antigén, HLA-B27. Vela
pacientov s ankylozujacou spondylitidou ho ma spolo¢ny. To bolo asi po deviatich mesiacoch
od zaciatku bolesti. Odvtedy som presla roznou lieCbou, postupne aj antireumatikami. Trvalo
to priblizne tri roky. Ked’Ze nezaberali ako sa o¢akavalo, v Narodnom Ustave reumatickych
chordb v Piestanoch (NURCH) mi nastavili biologicku lie¢bu.
Ako vam novd liecba zabrala?
Vdaka nej som teraz v remisii, mam sa vcelku dobre. Mézem chodit’, behat, cvicit. Choroba
,Spi“ uz asi rok a pol. Musim sa o seba dobre strat, zdravo jest, pravidelne cvicit, aby kiby
nestuhli. Prave to sa mi vSak nie vZdy dobre dari. Musim brat’ aj doplnky vyZivy, ktoré mi
odporucil lekar. Som vSak naozaj $tastnd, Ze nieCo ako biologicka liecba existuje, aj ked
viem, ze je to ,len“ udrZiavacia terapia. Mna udrziava GspeSne. Pracujem a moézem zit
aktivny Zivot. Liecbu preplaca moja zdravotna poistoviia a verim, Ze to tak aj zostane, ked’ze
sa jej cena pohybuje v stovkach eur. Slovensky pacient je velakrat odkazany na preplacanie
liecby poistoviiou, inak by si ju nemohol dovolit. Samozrejme, som pod kazdomesacnou
kontrolou reumatologa. Pri tejto liecbe je dolezité sledovat’ vysledky krvi a pod.
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Co vietko musite absolvovat’, zdolat'? Mite vo svojom okoli Pudi, ktori vam pomdhajii?

Ja som naozaj Bohu vd’acnd, aj ked som prezila obdobia, ked som nieCo nemohla
a nevladala, poslal mi pomocnu ruku, zbavil ma toho, ¢o mi nebolo treba, posunul ma vpred.
V casoch akutnych bolesti som vzdy pri sebe mala moje krasne a vzdy vtipné sestry alebo
kamosky a spoluziacky, vd’aka ktorym som dokoncila vysokt skolu. Nesmiem zabudnut’ ani
na pomoc vyucujucich na Prirodovedeckej fakulte UK v Bratislave, ktori akceptovali moju
neucast’ na prednaskach a dovolili mi pristapit’ (aj ked’ o barlach) ku skiskam. Vsetko zI¢é je
na nieco dobré, presne v tom Case som si nasla aj manzela. Bol a stile mi je velkou oporou.
Doma vicSinou on upratuje, perie, vari, stara sa o vela veci v domécnosti, lebo vie, Ze po
prichode zprice mi niekedy neostava vela energie. Chce, aby sme radSej stravili cas
spolo¢nou prechadzkou, veCerou, alebo stretnutim s priatel'mi.

Ovplyvnila reuma aj vas pracovny Zivot?

Ano avelmi. Mojim snom bolo ist pracovat do pol'skych Tatier, vy$tudovala som
environmentalne planovanie a manazment. Chcela som chranit’ prirodu a chodit’ po horach.
Sen sa rozplynul a ostala som na tirade prace, ubolena absolventka s cudnou diagn6zou. Nikto
mi nevedel vtedy povedat, ¢o uz teraz viem, Ze som si mohla vybavovat’ ¢iastoény invalidny
doéchodok alebo asponl nejaky prispevok. Po niekol’kych pracovnych sktisenostiach, ked” som
viac-menej vedela, ¢o mézem a nemézem od seba Cakat’, som si nasla sticasné zamestnanie.
Robim na recepcii a praca ma tesi. Bol sice ¢as, ked’ som so zapalenym ramenom nevedela
dat’ ani peciatku na papier, ale uz je lepSie. A treba poznamenat, Co nie je vzdy
samozrejmost’, Ze moji vedici su chapavi a nikto nema problém s mojimi ¢astymi navstevami
lekara. Je im jasné, Ze je to nevyhnutné.

Reuma postihuje trikrdt CastejSie Zeny ako muzov. Co by ste odkdzali tym, &o st takpovediac
na zaciatku? Prepuklo u nich ochorenie a maju strach zo Zivota s reumoul...

Ako som uZ spominala, zaciatok bol tazky a ja vSetko zvladam s JeZiSom. Verim, Ze s nim sa
da zvladnut’ vSetko. Jasné, kazdy ¢lovek chce byt hned’ zdravy, ale nie vzdy to ide. Sama sebe
V tom Case by som odkazala asi toto: Hl'adaj, ¢o ti pomaha a nevzdavaj sa. Hl'adaj dobrych
lekarov, nenechaj sa nimi ignorovat’. Zdravie mas len jedno. Odpustaj 'ud'om ich rady, bude
ti 'ahSie. Maj pri sebe osobu, dve, ktoré vedia, ¢im prechadza$ a pamaitaj, Ze nemas povinnost’
nikomu ¢o vysvetl'ovat’. Malokto pochopi, ¢o nevidno. Ak uz vies, o ti je, hl'adaj T'udi, ¢o ti
rozumeju. Ja som takych nasla, napriklad v naSom krestanskom spolocenstve aj v Lige proti
reumatizmu. V nej sme v lete zalozili Klub Bechterevikov. Chcem, aby aj tento klub bol
miestom, Vv ktorom l'udia — pacienti najdu pochopenie a pomoc. Budeme si radit’ ako zit’
s Bechterevovou chorobou a pritom si zivot uzivat’ naplno v jeho krase. A ja verim, Ze aj tie
pol'ské Tatry si eSte uzijem.

J/|[KROK
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Komplexna lie¢ba bolesti pri osteoporoze
Lenka LukacoviCova, Casopis Relax 7/2019, str. 51-52, MUDr. Elena Duri$ova
Séfredaktorka: Alexandra Karperova

Osteoporodza je systémové ochorenie kostry charakterizované zniZzenim obsahu kostnej
hmoty a naruSenim mikroarchitektury Kkosti. Zaprifiiuje zvySenu lamavost’ Kkosti
a zvysuje riziko zlomenin uz pri minimalnom uraze.
Osteoporo6za patri spolu so srdcovo-cievnymi a onkologickymi ochoreniami medzi civiliza¢né
neduhy a predstavuje celosvetovo vyznamne narastajuci zdravotny problém. Vysoky vyskyt
zlomenin vyznamne prispieva k chorobnosti, umrtnosti a zvySuje naklady na zdravotnu
starostlivost’. Narast suvisi hlavne s predlzovanim priemerného veku populacie a zmenou
zivotného Stylu.
BOLEST PRI OSTEOPOROZE
Osteopordza sa dlhi dobu vobec nemusi prejavovat’, ale ob¢as ju moze sprevadzat’ bolest
roznej intenzity, vo vSetkych jej Stddiach. Bolest’ pri osteoporéze mdzeme rozdelit’ do dvoch
skupin: na primarnu, ktord pochadza z kostnych Struktar, a sekundarnu, vyvolani zmenami
svalov a §liach (pripadne neuropaticky typ vznikajuci pri korenovom drazdeni pri fraktirach
stavcov a pod.).
Bolest’ ostrého charakteru, ktora sprevadza véacsinou akutnu zlomeninu na osteoporotickom
teréne mdze vzniknut’:
Po vertikalnom zat'azeni axialneho skeletu (pri zoskoku zo schodov, zo stoli¢ky, ale aj bez
padu, napr. pri kychani alebo kasli)
pri rotacnych pohyboch (pri poSmyknuti)
pri nahlom prudkom zdvihnuti bremena, napr. nabytku a pod.
Chronicka bolest’ je tupd, necharakteristicka, tahava, zvySuje sa pohybom a zatazenim
(pri chodzi do schodov, po nerovnom teréne, pri dlhSom stati alebo sedeni). Bolest’
vyvolava u chorych pocity Gzkosti, strachu a depresie. Tato nepriazniva psychicka reakcia
mozZe spitne akcentovat algické podnety. Bolest’ ma pre chorého dopady aj na jeho
socialny zivot a moze sa dotykat’ i jeho samotnej existencie.
OVPLYVNENIE BOLESTI PRI OSTEOPOROZE
Bolest’ pri osteopordze moZeme ovplyvnit’ farmakologickou lie¢bou
I nefarmakologickymi postupmi.
NEFARMAKOLOGICKA LIECBA BOLESTI PRI OSTEOPOROZE
- 1. spravna Zivotosprava
Uprava diéty: dolezita je vyvazena strava s odporuéenym optimalnym prijmom vapnika
podl'a veku apohlavia, pripadne sprievodnej medikacie. Starostlivost o pravidelni
stolicu: bolest’ mdze zhorSovat’ aj tlak na stolicu pri obycajnej zapche.
- 2. Kinezioterapia
Pohybov lie¢bu pri osteopordze mozeme rozdelit’ do troch zékladnych skupin: Specialna
cvitebna zostava pre pacientov s osteopordzou ,,podl'a DuriSovej«.
Cvicenie pozostava z jednoduchych, ale vel'mi u¢innych cvikov. Vykonavaju sa pomaly,
plynulym pohybom. Spravna intenzita cviCenia a pravidelnost’ st zarukou aktivacie
buniek, ktoré¢ tvoria kost’ a oslabuju ¢innost’ tych buniek, ktoré zvySuju odburavanie kosti.
To vedie k zvy$eniu kvality kosti, ¢im sa predchadza zlomenindm. Specidlna zostava
podla DuriSovej upravuje svalovii nerovnovahu a zvysuje svalova silu. Vytvoreny vlastny
kvalitny svalovy korzet nielen zmierni bolesti v oblasti chrbtice, ale preukéazatel'ne
zlepSuje aj kostné parametre.
Chédza
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Ideélna je pravidelna, kazdodenna chodza, pozvol'na, ktora trva 30 az 60 minut.

,,Skola chrbta“

Predchadza nespravnemu zat'azovaniu pri vykonavani pohybov v beznom Zivote — od
momentu, ked’ vstanete z postele, az po ukoncenie celodennych aktivit. Tento systém vas
nauc¢i, ako spravne sediet, lezat, vstavat, pacovat, nosit’ tasky, dvihat' l'ahké i tazkeé
predmety v chranenej pozicii chrbtice alebo ako vykonavat domace prace v spravnej
polohe.

3. prostriedky fyzikalnej terapie

Elektroliec¢ba, mechanoterapia-mobilizatné fascialne techniky, vodoliecba,
magnetoterapia, svetloliecba,...

4.protibolestiva akupunktira

5.psychologické postupy

Okrem iného st zamerané na psychicku relaxéciu pacienta, napriklad autogénny tréning
alebo cielenu individualnu alebo skupinovu psychoterapiu.

FARMAKOLOGICKA LIECBA BOLESTI PRI OSTEOPROZE

1. Klasicka trojstupiiova terapia bolesti

Podla intenzity bolesti sa vyuzivaju tri skupiny liekov aich vzajomnd kombinacia
(neopioidné — napr. ,,nesteroidové™ protizapalové lieky NSA, opioidné a adjuvantné
analgetika).

2. Miestne anestetika

3. Infiizna liecba s kalciom

4. Vitaminy skupiny B

Najméd v pripade sekundarneho typu osteopordzy, ktory spdsobuji rdézne ochorenia
spojené s polyneuropatiou (pri endokrinnych ochoreniach, ako napr. cukrovka, alebo pri
alkoholickej polyneuropatii), svalovymi bolestami alebo pri zlomeninach chrbtice
s neurologickymi priznakmi sa mézu podavat’ lieky s kombinaciou vitaminov skupiny B
(B1, B6,B12). Liecba vysokymi davkami ma nielen G¢inok pri regeneracii nervov, ale tieZ
preukazatelny protibolestivy a protizapalovy efekt aj pri bolesti chrbta z inych pricin, ako
je osteopordza (lumboischialgia alebo vertebrogénne syndromy).

Ich lie¢ebny ucinok sa dostal do popredia najmd v rokoch 2012 — 2013, kedy autority
SUKL a EMA vyrazne limitovali pouZitie NSA na ¢o najkratsi ¢as a v &o najniz$ej davke.
Kombinacia NSA a vysokych davok vitaminov skupiny B umoziuje skratit’ nielen nie len
dobu liecby, ale aj znizit’ ddvku NSA, a tym znizit’ aj riziko neziaducich uinkov liekov.
5.Vlastna farmakologicka liecba osteoporoézy

Vyuzivaji sa lieky s prevahou inhibicie kostného odburavania (viaceré uverejnené
pozorovania popisuju po ich podani zniZenie poctu dni s bolestou chrbta, po¢tu dni
s obmedzenou aktivitou alebo poctu dni s nutnostou pokoja na 16zku pre bolest’ chrbta)
a lieky s prevahou stimulacie kostnej novotvorby.

DOLEZITA JE VCASNA LIECBA

Charakteristickym rysom osteopor6zy je pomaly vyvoj, v ivode Casto bezpriznakovy,
alebo len snevyraznymi symptémami. Pritom lieCbou na zaklade vcas stanovenej
diagn6zy mozno postup ochorenia spomalit’ alebo dokonca zastavit. Ak mé byt liecba
uspesnd, musi byt komplexna a dlhodoba. Vyzaduje trpezlivost’ lekara 1 chorého. Jednou
zvelmi dolezitych tuloh lekara je odstranit’ bolest, ktord moéze v roznej intenzite
sprevadzat’ vSetky obdobia osteopordzy. Protibolestiva terapia je neoddelitelnou sucast'ou
komplexnej liecby osteopordozy apri spravnej kombinacii liekov chemickych
a nechemickych metodik umoziiuje vyrazne zvysit kvalitu zivota chorého.

Komplexné informacie o osteoporoze a jej liecbe st uvedené v publikacii s CD
Bolesti chrbtice, kibov, kosti (Specidlne cvicebné zostavy).
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Rozhlasové prispevky 2019

Reuma trapi aj mladych
LCubomira Hulinova (Goljerova), 4.9.2019, Radio Slovensko
Hostka: MUDr. Alena Tuchynova, Zvuk: Ivan Kovacic¢, Séfredaktorka: Eva Gergelyova

Lubomira Goljerova (redaktorka) d’alej LG: Slovo reuma ma povod v gréctine a znamena
pradenie, V prenesenom vyzname pacientom prudi bolest” sprevadzana opuchom. Reuma dnes
uz nie je zalezitostou iba starsich I'udi, postihuje dokonca aj deti, podl'a Statistik sa na fiu lieci
viac ako 50 tisic Slovdkov a v dosledku Zivotného Stylu pacientov stale pribida. Ako sa pred
reumou chranit? Aké su jej priznaky a ako snou bojovat, ked vstipi do nasho Zzivota?
Zacinaju sa kontakty s Cubomirou Goljerovou a Ivanom Kovaci¢om.

Existuje az 150 roznych foriem reumatickych ochoreni, s jednym z nich bojuje od 16 rokov aj
Janka Dobsovi¢ova Cernakova, predsednicka zdruZenia Ligy proti reumatizmu.

Janka Dobsovi¢ova Cernakova (predsednitka zdruZenia Ligy proti reuamatizmu): Hned’
od zaGiatku som mala problémy so vietkymi kibmi. Bola mi diagnostikovana juvenilna
idiopatickd artritida. Nebolo to vobec l'ahké, pretoze ked t4 choroba zasiahne cely
organizmus, potom c¢loveka ovplyvni vo vSetkych oblastiach zivota. Dlho som bola aj
v invalidnom voziku, ale nast'astie sa mi podarilo znova sa z neho postavit, absolvovala som
aj viaceré ortopedické operacie, niektoré sa vydarili niektoré menej, no napriek tomu sa
snazim zit’ tplne plnohodnotny Zivot.

LG: Reumatické ochorenie teda uz davno nesuvisi len s pribudajicim vekom.

Zdenko Kilinger (reumatolog): Je pravdou, Ze degenerativne ochorenia sa prejavuju
postupnym zodieranim chrupavky, vyskytuju sa prevazne vo vysSom veku a idu aj s vekom.
Ale je nesmierne vel'a zapalovych reumatickych ochoreni, ktoré nemaju vekovl hranicu. Su
u mladych l'udi, u deti a vyrazne mézu ovplyvnit’ kvalitu Zivota prave tychto mladych l'udi.
I’G: Najcastej$im z ochoreni tohto typu je prave reumatoidna artritida, teda zapal kibu
sprevadzany bolest'ou, opuchom a néslednou stuhnutost’ou.

Zlata Kmecova (reumatologiéka) d’alej ZK: Tato klasicka reumatoidnd artritida postihuje
viagsinou drobné kiby rik, zapistia ale moze postihnit’ aj stredn¢, napr. kolena, Clenky,
drobné kiby nanohach au star$ich ¢asto aj ramend. Casto maju pacienti teploty, ranni
stuhnutost’, ktora trva viac ako 30 minut a ¢asto trpia nechutenstvom a chudnu.

I’G: Reuma modze dokonca postihnut’ aj iné organy.

ZK: Nervy, cievy, srdce, pluca, oblicky, oci. Toto ochorenie je naozaj velmi zdvazné
avyzaduje si vcasnu diagnostiku a vCasné zahdjenie lieCby, aby sa predislo réznym
komplikaciam, ¢i uz organovym alebo aj kibovym, pretoZe ak sa pacient neza¢ne véas liegit’,
dochédza k deformitam kibov az k ich znehybneniu.

LG: A tak v minulosti pacienti ¢asto koncili aj na voziku. Dnes je liecba modernejsia, nielen
o nej ale aj o priznakoch ¢i diagnostike reumy sa budem rozpravat' s primarkou Narodného
ustavu reumatickych chordb v Piestanoch Alenou Tuchynovou. Prijemny dobry vecer. Pani
primarka na zaciatku som povedala, Ze reumou trpi asi 50 tisic Slovakov. Stipa tento pocet a
vieme to porovnat’ s minulost'ou?

Alena Tuchynova (primarka Narodného udstavu reumatickych chorob v PieStanoch),
d’alej primarka AT: Musime si ujasnit’ pojmy. Pod reumou Vv tomto pripade rozumieme
termin, ktory sa vel'mi laicky pouziva pri najéastejSich zapalovych ochoreniach, a to je prave
reumatoidna artritida. My presné ¢isla nepozname, prevalencia tohto ochorenia sa odhaduje
na 0,5 aZ 1 % a pre nasu populéciu je to zhruba tych 50 tisic pacientov. Ale ako sa zlepSuje
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diagnostika tychto ochoreni da sa predpokladat’, Ze aj vyskyt alebo zachyt tychto pacientov je
a bude vyssi.

I’G: Existuje az 150 roznych foriem reumatickych ochoreni. Ktoré postihuji mladsie a ktoré
starSie ro¢niky?

Primarka AT: Vicsina reumatickych ochoreni nie je viazana len na urcita vekovua skupinu,
moze sa vyskytovat’ v ktoromkol'vek veku ale li$i sa tym, Ze v urcitej vekovej skupine je jej
vyskyt vyssi. S vSak ochorenia, ktoré su typické pre urCité vekové skupiny, napr. reumaticka
polymyalgia je typické ochorenie pre starSich pacientov, naopak ankylozujica spondylitida sa
vyskytuje umladych Tudi. Vyskyt degenerativnych nezéapalovych ochoreni narasta spolu
s vekom samozrejme.

I’G: Koho postihuje reuma najcastejSie? St na to nejaké predispozicie?

Primarka AT: Ked sa budeme rozpravat’ o reumatoidnej artritide, je to ochorenie, ktoré sa
vyskytuje v kazdom veku, ale najvyssi vyskyt je v obdobi od 40 do 50, 60 rokov a trikrat
CastejSie postihuje zeny.

LEG: Poculi sme, Ze moze postihnut’ aj deti. Mate s tym aj Vy skusenosti, aky najmladsi
pacient bol vo Vasej ambulancii?

Primarka AT: Toto ochorenie v detskom veku sa nazyva juvenilna idiopaticka artritida.
Tychto pacientov lieCia detski reumatoldégovia. U nas na oddeleni vidavam aj dvojro¢nych
pacientov, ale kolegyne ktoré liecia tieto detiCky mali diagnostikovanti chorobu uz aj u 11
mesacného diet’atka.

LG: Je v tomto pripade t'azké diagnostikovat’ toto ochorenie?

Primarka AT: Zavisi to od klinickych prejavov. Ked je opuchnuty kibik tak je to
jednoduchsie, ale u deti toto ochorenie moze mat’ niekol’ko foriem. Systémova forma kde
dominuju teploty, slabost’ moZze trvat’ samozrejme dlhSie, nez sa na toto ochorenie pomysli.
LG: Ak mate aj vy sktsenosti s reumou alebo poznate niekoho vo vasom okoli napiSte nam
vase otazky ¢i postrehy. Reuma uz davno nie je zalezitostou starSich, prejavit’ sa moze
v kazdom veku, CastejSie si vybera Zeny, faj¢iarov ale doleziti tlohu tu zohrava aj genetika.
O reume dnes hovorim s primarkou NURCH-u Pie$tany Alenou Tuchyiiovou.

I’G: Co je pri¢inou reumatickych ochoreni? Téito choroba sa Gasto spija aj so zimou,
nevhodnym oblecenim.

Primarka AT: Tu presnu pri€inu zatial’ nepozname, pri¢in bude viacero. Laicka verejnost’ si
vePlmi &asto spaja zimu a vIhko s tym, Ze takyto kibovy nalez sa objavi. Mnohi pacienti citia
zhorSenie bolesti prave v chlade. Ale celkovo, zmeny pocasia ako také mozu viest
k zhorSeniu hlavne bolesti u reumatikov. Chlad moéze zhorSovat' ale aj iné ochorenia ako
kibové, moze sa u pacienta prejavit modrenim, belenim prstov ruk, ¢o je klinicky obraz inych
zapalovych ochoreni. Na druhej strane, st choroby ako systémovy lupus erythematosus, kde
je vel'mi $kodlivé slne¢né Ziarenie. Takze, vplyvy pocasia uréite mézu mat vplyv a aj ho
maju, ale za hlavnu pri¢inu alebo jedinu pri¢inu vzniku ochorenia sa povazovat’ nedaju.

LG: Niektoré zdroje uvadzaju, ze pri¢inou moézu byt aj nevylezané infekty dychacich, ¢i
mocovych ciest. MoZe byt toto pravda?

Primarka AT: Jednou z hypotéz je, ze mikroorganizmy ,¢i st to baktérie alebo virusy, moézu
u geneticky vnimavého jedinca navodit’ stav, Ze vznikd autoimunitny zapal. Ale doposial
ziaden jednoznacny vztah, Ze tato konkrétna baktéria alebo virus to je, dokdzany nebol.

IG: Ako som spominala v uvode, napr. fajéenie alebo iné podobné faktory, ¢o na vznik
reumy vplyva?

Primarka AT: FajCenie je negativny rizikovy faktor pre mnohé ochorenia. Neda sa povedat,,
ze az taky ako pri onkologickych ochoreniach, rakovine plic alebo infarkte srdca. Takyto
vztah k reume jednoznacne nie je preukazany. Stadiami je ale preukazané, Ze niektoré lieky
horsie zaberajt prave u pacientov - fajéiarov.
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I’G: Faktom ale je, ze zeny su reumou postihnuté CastejsSie, dokonca som sa docitala, ze az 3-
krat CastejSie ako muzi, a to najmi v obdobi medzi 20 a 30 rokom Zivota a taktiez v obdobi
menopauzy. Preco je to tak?

Primarka AT: Predpokladame, Zze na vzniku tychto ochoreni participuje suhra ako
vonkajsich, tak aj vnatornych faktorov. Prave zmeny v hladinach Zenskych pohlavnych
hormoénov mozu ovplyvitovat’ ako vznik, tak aj pretrvavanie, ¢i priebeh tychto ochoreni. Ale
detailne tato otazka takisto nie je eSte zodpovedana.

LG: Niektoré Zeny uvadzaji, ze prvé prejavy sa objavili pocas tehotenstva alebo po pdrode,
moze to teda naozaj spolu suvisiet™?

Primarka AT: Suvisiet’ to moze, ale zavisi to od typu ochorenia. V pripade reumatoidnej
artritidy u vacsiny pacientok prave pocas tehotenstva sa choroba dostava do urcitého pokoja,
nemusi sa vobec prejavovat, ale naopak, po porode je u vel'kého % tychto pacientok riziko, ze
v prvych troch mesiacoch po porode moéze dojst’ ku vzplanutiu ochorenia. Naopak, st iné
choroby, ako uz spominany systémovy lupus erythematosus, ¢o je ochorenie takisto mladych
Zien, ktoré sa moéze manifestovat’ prave pocas tehotenstva, alebo ak uz je tato diagnoza
uréend, prave tehotenstvo je rizikové pre zhorsenie tejto choroby.

LG: MozZe byt reuma rizikova, ak napriklad chce Zena otehotniet’?

Primarka AT: Ano, tieto pacientky, mladé Zeny, ktoré rodinu planujd, chci mat deticky
a vtedy je vel'mi dolezita spolupraca lekara a pacientky. Je dolezité, aby choroba v ¢ase, ked’
sa tehotenstvo planuje bola dobre potlacena. Je to jednak kvoli tomu, ze mnohé liecky musime
vysadit. Nesmu sa podavat’ pocas tehotenstva, ¢iZze uz len to, Ze sa liecba prerusi, moze byt
rizikom zhorSenia ochorenia. Druhd vec je ta, ked’ mé pacientka chorobu vysoko aktivnu a
v pripade reumatoidnej artritidy ma problémy s kibmi, tak tazko by sa vedela postarat este
0 diet’atko, teda vtedy, ked’ ma problémy so svojou beznou ¢innost'ou aj poc¢as dia.

IG: Ako reuma vznika, ¢o sa vlastne deje v nasom tele, to asi tiez zavisi od typu ochorenia?
Primarka AT: Urcite ano, ten najvacsi rozdiel je vtom, ¢i sa rozpradvame o nezapalovom
ochoreni, kde dochadza k postupnému opotrebovavaniu kibovej chrupavky a poskodeniu
kosti. Ako som hovorila, stvisi to aj s vekom. Spusta¢ ochorenia nepozname, ale za posledné
roky ten pokrok v medicine, v reumatologii a v imunoldgii bol vel'mi vyrazny. My vieme vel'a
o tom, ako zapal prebieha, to znamend, Zze nejaky spustac¢ vedie k aktivacii imunitného
systému a navodi takzvanu disregulaciu. Imunitny systém zrazu zacne z nejakého dovodu
vlastné tkaniva rozpoznavat' ako cudzie. To znamend, Ze sa zaCne branit’ proti vlastnému
vytvaranim autoprotilatok aktivaciou buniek, ktoré vedi k tvorbe takzvanych zapalovych
posobkov, ktoré nazyvame cytokiny. Cely ten sled reakcii vedie ku vzniku zapalu, ktory
pretrvava a poskodzuje dané tkanivo.

LG: Dodlezita je teda skora diagnostika ana to potrebujeme ¢im skor spoznat’ prejavy
ochorenia. Vo svete je 350 milionov reumatikov, hoci je toto ochorenie uz dlho zname, lekari
doposial’ nezistili jeho konkrétny spustaé. My sa o fiom rozpravame s primarkou NURCH-
u Piestany Alenou Tuchynovou.

Miro: Je mozné reumatoidnu artritidu zistit’ aj z krvi normalnym odberom ?

Primarka AT: UrcCite sa nedd zistit len vySetrenim krvi, je to sucast komplexného
vySetrenia, vacSinou pacienta k lekarovi alebo k reumatologovi privedu klinické prejavy
ochorenia, bolest, opuch. VySetrenie krvi je dolezitou stcastou. Pri tomto vySetreni
zistujeme dve hlavné veci. Ci je tam zapalova zlozka, ¢ize zapalové reaktanty, ako su
sedimentacia, reaktivny protein a potom typické prejavy alebo typické zlozky, ktorymi sa
moze toto ochorenie manifestovat’ alebo je nimi sprevadzané. To je pozitivita reumatoidného
faktora protilatok. Ak st pritomné, povazujeme ochorenie za prognosticky zavaznejSie. Moze
byt, Ze upacienta lekar pri patrani pri nejakom inom ochoreni zisti pritomnost’ tychto
protilatok, to vSak esSte nemusi znamenat’, Ze reumu ma ,ale mal by byt’ pravidelne sledovany.
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Ako sa to prejavuje? Najéastej$im priznakom je bolest. Bolest’ kibu mézZe byt spociatku len
sporadickd, objavi sa len obcas, postupne sa vsak stava trvalou, méze byt’ rdznej intenzity je
to skor takd pokojova bolest, nie je viazana na pohyb, moze pacienta budit’ zo spanku.
Postupne sa pridavaju opuchy kibov, ¢o vedie k zhorSovaniu hybnosti postihnutého kibu,
oslabeniu tchopu v rukach. Typické pri tomto ochoreni su opuchy na drobnych kiboch ruk,
Casto symetrické na obidvoch rukach, zapidstiach, samozrejme postihnuty moéze byt
ktorykol'vek z kibikov. Zapaleny kib je ¢asto zatepleny, moze byt mierne zadervenany.

LG: Spominali sme aj rannt stuhnutost, je to Casté?

Primarka AT: Ranna stuhnutost’ je jednym z typickych prejavov reumatoidnej artritidy
amdzu jej niekedy predchadzat’ aj bolesti kibov. Typické pre zapalové ochorenie je trvanie
rannej stuhnutosti viac ako 30 minat a u pacientov v tomto aktivnom Stadiu ochorenia to
moéze byt aj niekolko hodin. K tomuto sa eSte ale pridruzuji samozrejme d’alSie prejavy,
vel'mi Casté s takzvané celkové prejavy, pacient je unaveny, slaby, ma bolesti, Casto trpi
nechutenstvom, moéze chudnat, méze mat’ uz v uvode spominané teploty, ¢ize klinicky obraz
moze byt vel'mi pestry.

2G: Ono sa to potom pravdepodobne pretavi aj do tej emocionalnej stranky ?

Primarka AT: Urcite. Pretoze tato choroba zasahuje do zivota ¢loveka vo vsetkych jeho
aspektoch. Uz len to, Ze ma bolest, Ze je odkdzany na pomoc niekoho, je to limitacia Casto
Vv jeho préci, nevie ¢o ho v budicnosti ¢akd, to znamena musi riesit’ aj nejaké existencné veci
do buducnosti. Bavili sme sa 0 mamickach, ze po porode sa to ochorenie moéze zhorsit, ked’
mama nemdze zobrat do narucia svoje dieta, pretoze ma bolesti, pretoZze sa boji, Ze ho
neudrzi. Urcite to emocnej stranke neprispieva. A vel'mi ¢asto sa u tychto pacientov vyvijaju
depresivne stavy.

I’G: Takze ochorenie postupuje tak, ze pacient moéze mat ¢asom problém aj s beznymi
¢innostami, ako chodza, hygiena, varenie a iné.

Primarka AT: Samozrejme. V akutnych fazach pri¢inou, ¢o toto sposobuje je bolest’, opuch,
je to obmedzenie hybnosti. Pacienti v akutnom S§tadiu maju problém niekedy aj s opaterou,
potrebuju pomoc pri utierani, pri beznych hygienickych tkonoch, nevedia si odkrojit’ chlieb,
otvorit’ fl'asu vody, potrebuju pozapinat’ gombiky, nevedia otvorit’ dvere na aute. Takze zrazu
to nie je len to, Ze potrebuji priniest nakup alebo bezné denné veci, ktoré si ani
neuvedomujeme, Ze ich vieme sami bez problémov spravit’. Pacient zrazu ten problém ma.
IG: Hovorili sme uz, Ze reuma moze postihnat’ aj viaceré organy, ako rychlo to teda
postupuje a ktoré organy to su ?

Primarka AT: Priebeh reumy sa nie vzdy da predvidat. Zhruba polovica, az dve tretiny
pacientov mozu mat’ priebeh pozvolny, postupny. Asi u 15 % pacientov ochorenie uz od
zaCiatku mdze mat’ vel'mi akuatny, vel'mi burlivy priebeh. Tam je velké riziko rychleho vzniku
kontraktur, zavazného pohybového obmedzenia. Co sa tyka orginovych komplikacii, tie
mozu postihovat’ plica, srdce, oc¢i, mézu sa vyskytovat’ takzvané reumatické uzliky, ktoré
takisto moézu byt’ v ktoromkol'vek organe, mdze vznikat’ utlakové neurologické prejavy, ale
tieto mozu alebo nemusia suvisiet' s trvanim ochorenia, mézu sa objavit kedykol'vek
v priebehu choroby. M6zu byt nenapadne, ale mézu byt’ aj zavazné. Samozrejme, nie kazdy
pacient tieto organové priznaky musi mat’.

LG: Liecebné metody reumy sa za ostatné roky zdokonalili, aj ked’ sa choroba zatial neda
vyliec¢it. Hlavnou snahou reumatologa je dostat’ pacienta do remisie, teda do Sstavu zmiernenia
¢1 vymiznutia priznakov ochorenia.

Posluchacka: Mam 24 rokov. Od malicka mi pukaju kolend, ale tento rok ma vSetky
chrupavky zacinaju boliet’, ked’ je chladno. Najviac prave koleno od chladu a na pravej ruke
sa mi, minuly tyzden skruatil malicek a prstennik, nevedela som ¢o s tym urobit, moze to byt
reuma ,pani primarka?
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Primarka AT: Z takéhoto popisu sa to urcite povedat’ neda, posluchacka uvadza, ze to trva
od detstva to znamena, Ze uz je to dlhsia doba, takze ak by to bolo reumatické ochorenie, asi
by sa uz prejavilo. Pokial' vSak takéto tazkosti pretrvavaji, nedaju sa vysvetlit vicSou
zat'azou, urazom je optimalne, ked navstivi svojho praktického lekara on sa jej pozrie, ako ten
kibik vyzera a podla toho zvoli d’alsi diagnosticky postup.

LG: Vratme sa naspit k liecbe reumy. Aké moznosti mali lekari v minulosti a aké maju
dnes?

Primarka AT: Vratme sa do davnejsej minulosti. Jeden z prvych liekov boli preparaty
obsahujtice kyselinu acetylosalicylovia. Potom zacali pribudat” d’alSie lieky ako soli zlata,
Sulfasalazin, Hydroxit chloroquine. Vyraznym medznikom v tejto liecbe bol zaciatok
pouzivania Metotrexatu. Celej skupiny liekov, ktoré nazyvame ako chorobu modifikujiuce
a mnohé z tychto lieckov vyuzivame dodnes s tym, Ze Metotrexat je hlavnym liekom, len sa
pouziva vo vy$sich davkach ako tomu bolo v minulosti. Nezriedka, najmd v uvodnych fazach
liecby, potrebujeme podavat’ aj glukokortikoidy aako som hovorila, ze Metotrexat bol
jednym z prvych medznikov, tak druhym velmi vyznamnych medznikom bolo zavedenie
prave biologickej liecby do klinickej praxe.

LG: Uz aj pacientka v tivode relacie spominala, Ze podstupila niekol'’ko operacii, to znamena,
Ze pacient sa tomu nieckedy nevyhne?

Primarka AT: Operacie, alebo reumoortopédia je su¢astou komplexnej liecby reumatoidnej
artritidy. Ked’ sme nevedeli ochorenie dobre kontrolovat’ liecbou, alebo nam zostava nejaky
jeden kibik, ktory nereaguje na podavanu lie¢bu je mozné robit vykon, ktory sa vola
synovektomia. Vtedy sa odstrani zépalovéa kibova blana. Ale ked’Ze medikamentézna lietba
vyrazne pokrocila, dnes st operacné vykony zamerané na rekonstrukéné operacie. Snazime sa
pomdct’ pacientovi s korekciou postihnutych kibov.

LG: Vy ste spominali aj biologicku liecbu, povedzme si nieo o nej, ako pomaha pri tejto
diagnoze?

Primarka AT: Uz sme hovorili 0 tom, ze vieme s¢asti ako zapal funguje, aké mechanizmy
tam prebiehaja, ktoré zapalové posobky a cytokiny st v nadbytku. A prave ulohou biologickej
liecby je vstipit’ priamo az do tychto imunitnych mechanizmov, to znamenad, Ze jednotlivé
lieky vedia zablokovat® alebo neutralizovat’ konkrétny zapalovy cytokin, alebo bunky, ktoré su
zodpovedné za tvorbu protilatok alebo cytokinov. Vysledkom toho je, Ze sa potlaci zapal
a ked’ to funguje tak ako by malo, tak je pri tejto liecbe aj velkéd pravdepodobnost’, Ze sa aj
zastavi destrukcia kibu. Lie¢ba sice uz nedokaze zvratit' to, o uz bolo poskodené ale tym , Ze
potlaci zapal nedochédza k d’alSiemu poskodzovaniu.

LG: Komu tito liecbu indikujete? Plati si to pacient sdm?

Primarka AT: Tato liecba je indikovana v pripade reumatoidne;j artritidy u tych pacientov,
kde Standardna liecba nie je dostato¢ne G¢inna. Kedysi sme davali tato lieCbu pacientom, ktori
vycCerpali vSetku dostupnu liecbu, teda chorobu modifikujucimi liekmi, ale ukézalo sa, ze
urcite je lepSie pacientov lie¢it’ skor, nez dojde ku vzniku deformit. Mame presné postupy ako
pokracovat’, ako liecbu zahdjit’ a ak liecba nie je dostato¢ne ucinna, mézeme Siahnut’ po
biologickej lie¢be. Samozrejme musime zohl'adnit’ vel'a faktorov, nielen kolko kibikov je
opuchnutych, ale aj stav zapalovych prejavov, pritomnost’ protilatok, prognostickych
faktorov, pridruzenych ochoreni a pod. Liecba je hradena zdravotnou poistoviiou, ale
vyzaduje schvalenie reviznym lekarom prislusnej poistovne, kde je pacient evidovany.

IG: Hovorili ste, ze pomahate priznaky d’alej nerozvijat’, timit” ich, ale preco sa reuma neda
uplne vyliecit’?

Primarka AT: Nevieme ju vylieCit, pretoZze nepozname pricinu jej vzniku. Vylie¢it' sa da
také ochorenie, kde je znama pri¢ina a ta pricina sa odstrani. Napriek tomu, Ze ju nevieme
vyliecit’, dnes ju vieme vcelku dobre lie¢it’ a kontrolovat’, dostat’ pacientov, prave ako Ste
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spominali do remisie, ¢o je optimalne. AK sa to nepodari, tak aspon do tej ¢o najnizsej aktivity
ochorenia.

I’G: O jednej podstatnej veci sme eSte nehovorili, a tou je prevencia. MoZeme nieco urobit’
pre to aby sme znizili riziko vzniku reumy? Reuma je ochorenie s ktorym sa Zzije tazko, na
zmiernenie jej symptomov sa uzivaju najcastejSie lieky, ale aj cviCenie, znizovanie stresu
a zdrava strava. S tym ostatnym nie je na Skodu zacat, aj ked este reumu diagnostikovanu
nemame.

Peter: Moze otuzovanie v chladnej vode cca od 0 do 8 stupniov 20 minut jedenkrat za tyzden
sposobit’ reumu?

Primarka AT: Urcite nie, pretoze otuzovanie je postupny proces, opakovanie, urcite tam nie
je vtej vode studenej 20 minat hned’ na zadiatku. O otuzovani sa vSeobecne vie, Ze ma
priaznivy vplyv na imunitny systém. Prave tito 'udia mozu byt’ zdravsi (ked” sme hovorili, ze
prave niektoré infekéné ochorenia, niektoré baktérie by mohli aktivovat’ chorobu) a mohli by
prave otuzovanim tento rizikovy faktor vylucit.

I’G: Co mdzeme ete urobit’ pre to, aby nas podobné ochorenia ako reuma nestretli?
Primarka AT: V pripade zapalovych reumatickych ochoreni primarna prevencia, to
znamena, ze pacienta napr. zao¢kujeme nejakou ockovacou latkou, aby reumu nedostal,
neexistuje. Nevieme ani povedat, Ze vyhnite sa fajceniu, lebo vasi pribuzni mali alebo
zomreli na rakovinu pliuc avy mate teraz nejaké zmeny. Pri zapalovych reumatickych
ochoreniach je naozaj najdolezitejSie véas diagnostikovat’ a v¢as lie¢it. Ak by sme sa bavili
0 nezapalovych reumatickych ochoreniach, opotrebovani kibu tak &no, tam uZz vieme
pacientovi povedat, Ze pretazovanie kibov, nadvaha, trazy moézu urychlit proces
opotrebovévania chrupavky na postihnutom kibe.

I’G: Casto sa hovori aj o §porte. Akymi pohybmi pomahame nagim kibom?

Primarka AT: Pohybova liecba je nevyhnutnou stcastou liecby reumatickych ochoreni, ¢i
uz zapalovych, tak aj nezapalovych. Tu by sme sa mali vratit’ k reumatoidnej artritide, ulohou
liegby je udrzat’ rozsah pohybu zapaleného kibu, d’alej je to prevencia deformit, tonizacia
svalov. Dolezité je, aby to bolo neoddelitenou sti¢ast'ou liecby, lebo niekedy je jednoduchsie
uzit' tabletku alebo pichnut’ si injekciu, ako si najst’ ¢as 20-30 minlt na seba a cvicit.
Samozrejme, my pacienta musime naucit’ ako ma cvicit, lebo nie kazdé cvicenie je pri tomto
ochoreni vhodné. Ale pohybova liecba je rovnako dolezita aj u pacientov s nezapalovou
reumou, pretoze udrziava rozsah pohybov, pomdze kontrolovat hmotnost  pacienta.
Pohybova aktivita ma priaznivy efekt na kardiovaskularny systém, ktory u pacientov
s reumatickymi ochoreniami byva ¢astejSie napadnuty.

LG: Ak je niekto kto nas pociva, nie je pacient a povie si, ze sa chce Sportom sa starat
0 svoje kiby, ktory $port je pre kiby vhodnejsi a ktory zas menej?

Primarka AT: Ur¢ite je vhodna chodza, plavanie, bicyklovanie, pretoze tam tie kibiky nie su
priamo zat’azované. Skékanie, mozno lyZovanie, tam je predsa len vacsi napor na kiby, tak tie
Sporty by som az tak neodportcala. Ale tplne vSeobecne sa to neda povedat, pretoze aj pri
plavani u pacientov s Bechterevovou chorobou st vhodné len niektoré $tyly, takze tam je
vzdy dobré sa spytat’ lekara, ktoré pohybové aktivity s vhodné. Ak ma pacient riedke kosti,
tak takisto skoky, vratane skokov na trampolinach sa neodporucaju.

IG: My sme hovorili, Ze prevencia ochorenia a jeho priebehu je aj zniZovanie stresu, €0 je
dnes asi vel'mi t'azké. Predsa len, d4 sa s tym nieco urobit’?

Primarka AT: Toto ochorenie pacienta v zna¢nej miere moze traumatizovat’, ako bojovat’ so
stresom t'azko povedat’, kto to vymysli, asi dostane za to nejaku vel’ku cenu. Asi je to o tom,
aby si ¢lovek stanovil svoje priority. Nie vzdy sa to da, tito pacienti sa v prvom rade musia
naucit’ zit' so svojim ochorenim. Je to chronickd choroba, nie kazdy sa Stym vie l'ahko
a rychlo vysporiadat’. Preto je vel'mi dolezita podpora okolia, rodiny, priatel'ov, kolegov ktori
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mu pomdzu nielen v tych chvilach, ked” potrebuje chlieb odkrojit’, ale st aj psychickou
oporou. Druha moznost’ je aj ta, Ze pacient nie je jediny, ktory tym ochorenim trpi. My uz sme
tu spominali pani DobSovicovu, ktora vedie Ligu proti reumatizmu a prave oni organizuju
rozne podujatia pre pacientov, kde pacient vidi, ze st aj ini, ktori maji podobné ochorenie.
Problémy, ktorymi sa teraz trapi uz tito pacienti prekonali a m6zu mu poradit’, ako na to. Su
to podujatia, ktoré st jednak spajané s rekondiénymi pobytmi, s cvicenim, ale Casto aj
s prednaskami, pride tam lekar a mozno diskutovat’ volnejSie o svojom ochoreni ako
s lekarom, tak aj so svojimi spolupacientmi.

I’G: A &o strava? MoZeme aj stravou nie¢o urobit pre svoje kiby?

Primarka AT: Pre reumatoidnu artritidu nejaka Specifickd diéta nie je, &no ked’ ma pacient
dnavu artritidu, tak to je nieCo iné. Strava by mala byt pri dne s obmedzenim purinov, to
znamena vynechat’ vnutornosti, strukoviny, ideniny, alkohol. Reumatoidna artritida potrebuje
normalnu racionalnu, vyvazenu stravu s dostatkom zeleniny. Ur¢ite by som sa vyhla
mastnym jedlam, nadmernej konzumadcii sladkych mucnych jedal, lebo ked’ sa pacient
nemdze hybat’, je tam riziko, Ze mdze nabrat’ na hmotnosti. Druha vec je. ked’ pacient uziva
ako som uz spominala glukokortikoidy, tak to st lieky ktoré okrem iného mézu zvySovat
riziko odvapnenia kosti, ¢ize mal by byt’ dostato¢ny prijem vapnika a vitaminu D.

I’G: Prevencia vSak znamena aj v€asnu diagnostiku, niekedy vSak pacienti putuju od
vSeobecného lekara k ortopédovi a tak d’alej. Je tazké odhalit’ reumu?

Primarka AT: Niekedy ano. Samozrejme, zavisi to od ochorenia k ochoreniu, niekedy
pacient ma opuchnuty bolestivy kib, tak to ho k tomu lekarovi privedie rychlejsie. St
ochorenia, ako spominana ankylozujuca spondylitida, ktorej hlavny priznak je bolestivost
Vv oblasti krizov. Je to ochorenie, ktoré zacina hlavne u mladych muzov, kde lekar mozno ani
nepredpoklada, ze takyto mlady ¢lovek by mohol mat’ nejaké vazne ochorenie. Tento pacient
prave putuje K ortopédovi, neurologovi k fyzioterapeutovi a niekedy to trva aj roky, kym sa
spravna diagnoza stanovi. Takze zavisi to od klinickych prejavov, preto je potrebné, ak uz
u pacienta su konkrétnejSie naznaky, aby bol pravidelne sledovany.

I’ G: Pri akych priznakoch by sme uZ mali vyhl'adat’ lekarsku pomoc?

Primarka AT: Z pohl'adu reumatoidnej artritidy je stav, ked bolest’ kibov pretrvava, &ize
neobjavi sa len raz, dvakrat v priebehu mesiaca, ale je to pretrvavajica bolest’ viac ako 6
tyzdnov. Ked’ sa k tomu pridruzi opuch a hlavne ranna stuhnutost’, tu uz je najvyssi cas, kedy
by pacient mal ist k svojmu praktickému lekarovi. Ten ho vySetri, odoberie od neho
anamnézu, to znamena, ze sa ho opyta, kedy bolest’ vznika, kde je lokalizovana, s ¢im je
spajand, prezrie kiby, urobi laboratorne testy Zakladom st naozaj zapalové parametre a ak
tieto su zvySené, pacient by mal byt ¢o najskor odporuceny alebo odoslany na
reumatologickt ambulanciu.

I’G: No ale dnes uz mame pokroky aj Vv lie¢be, to sme uz spominali, je nie¢o také, ¢o je
uplnou novinkou, nieco také co by pomohlo pacientom?

Primarka AT: Spominala som uZz biologicku liecbu a to bola vyraznd pomoc. Vyhodou je to,
ze nam len pri tejto chorobe stale pribuidaju nové lieky, takze ak aj niektory nefunguje alebo
prestane fungovat’, stale mame moznost’ siahnut’ po d’alsom lieku a takouto novinkou je, Ze
doteraz biologicka liecba bola dostupna len vo forme podkoznych injekcii alebo ako infizna
liecba. Vsucasnosti uz mame tuto lieCbu dostupni aj vo forme tabliet. Ale tak ako som uz
povedala, aj tito formu liecby musi schvalit’, ked’ze ide o biologicku liecbu, revizny lekar.
L’G: Ddlezité je vSak dostat’ sa k lekarovi vcas, urCite teda netreba s navstevou otal’at’, v€asna
diagnostika je totiz polovicou Gspechu a nielen pri reume. Dnes som diskutovala s primarkou
NURCH-u Vv Piestanoch Alenou Tuchynovou. Este raz prijemny veder prajem. Od zvukovej
techniky pozdravuje Ivan Kovaci¢ od mikroféonu Cubomira Goljerova (teraz uz Hulinova).
Primarka AT: Dakujem za pozvanie a tieZ vietkym prajem pekny vecer.
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Reuma boli - séria zvukovych spotov SRo, RTVS odvysielané od 1.10. — 13.10.2019

Spot 1

Reuma boli, skora diagnostika moZe zachréanit’ aj Vase kiby. 12. oktober patri Svetovému diiu
reumatizmu, Pohnime sa s reumou, Liga proti reumatizmu, www.mojareuma.sk

Spot 2

Reuma boli skora diagnostika méze zachranit’ aj Vase kiby, dnes je Svetovy defi reumatizmu,
Pohnime sa s reumou, Liga proti reumatizmu, www.mojareuma.sk

Spot 3

Reuma boli skora diagnostika moze zachranit aj Vase kiby, Pohnime sa s reumou,
nepodcenujte prevenciu, Liga proti reumatizmu, Www.mojareuma.sk
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Televizne prispevky 2019

Moja diagnéza: Od boPavych kibikov k vzijomnej podpore a radosti z
pohybu

Autori: Jana Pifflova épankové, Filip Fabian, Robert Valovi¢, Centrum dokumentu,
publicistiky a vzdelavacej tvorby RTVS, odvysielané: 7.10.2019, RTVS 2-ka

Matka Esterky: Urcite to nie je jednoduché a pre mna to bolo také, Ze sa to udialo zo dia na
den. V piatok som mala zdravé dieta a v pondelok som mala diet'a v podstate s celozivotnou
diagn6zou. Bolo to pre mna vel'mi tazké, pytala som sa ze pre¢o prave ona, preco sa prave
takéto veci deji nam. Nas pan doktor, ktory mi to vel'mi peknym pristupom vysvetlil povedal,
¢o nas Caka, kam to mézeme dotiahnut’, proste aky je nas ciel. A on mi vtedy vel'mi pomohol
iba jeho pristupom aky mal, takze pre mia to bola obrovska pomoc.

MUDr. Toma$ Dallos, PhD. (detsky reumatoléog, Detska klinika LFUK v Bratislave
aNUDCH), (MUDr. TD): Ak rodi¢om ozndmime, Ze diefa ma juvenilnu idiopaticku
artritidu, je to urcite neprijemné poznanie pre nich najma kvoli tomu, Ze jednym dychom im
musime povedat, Ze je to stav chronicky. Napriek tomu, Ze dnes tieto deti sa maji podstatne
lepsie vdaka lieCbe ktort mame k dispozicii, nikdy rodi¢om nepovieme, Ze to dieta
vylie¢ime. To totiz nie je infekcia, ktora prelie¢ime antibiotikami a potom diet’a sa ma dobre
anemusi chodit’ na kontroly, ale vzdy je riziko, ze aj po dlhom obdobi bezproblémového
stavu a mozno aj bez lie¢by, sa z nejakych dévodov zapalové postihnutie kibu vrati.

Fyzioterapeutka: A dolu hlavicka, tak super a hore. Vyborne, vystri sa. Super. Sikovnica.
Hore a dole. Chvilku si oddychni, tak. Zdvihni nozi¢ku, iba ta jednu. Tak super. DrZ ju.
Super. Poloz.

Jana DobSovicova Cernakova (predsednitka LPRe SR a Klubu Kibik) (JDC): Ranna
stuhnutost’ je nieco také, ako keby vas zviazali do vreca, ktoré vlastne neviete otvorit’ a trva to
niekedy polhodinu, niekedy hodinu, niekedy celé dopoludnie, kym sa ¢lovek dostane aspon
kol’ko tol'ko do svojej formy. Tieto prejavy su hlavne v aktivnej faze reumatického ochorenia.
LCudia si nevedia predstavit, ¢o to je reumatoidna artritida. Pre lepSie pochopenie im to
priblizujem ako stav, ked’ sa pacient citi ve'mi podobne, ako ked’ ma naozaj silnu chripku
a k tomu nevladze vstat’ z postele, lebo ma aj vytknuté koleno aj ¢lenok. Takto nejako sa rano
budi reumatik. Bolavy a stuhnuty. Bolest’ sa vel'mi tazko opisuje a tazko sprostredkovava,
lebo kym to ¢lovek nezazil, tak to nevie precitit. Dokonca ani ti najblizsi to niekedy nevedia
precitit’. Prikladom s vytknutym kibom si to uZ vedia aspon trochu predstavit, ak uz mali taku
sktisenost’. Kib je bolestivy a zapaleny. Pacient ma tendenciu nehybat sa, aby sa bolest’ eite
neznasobovala. Casom vznikaj rézne deformity a trvalé poskodenia, pretoze bolavy kib si
Setrime. Reumatik si ho chce dat’ do tlavovej polohy a tym padom si kib najde int polohu,
ako mu je prirodzena.

MUDr. TD: Reuma sa laicky oznaCuje ako zapalové ochorenie kibov, ktoré skuto¢ne
postihuje dospelych T'udi, ale nie len starSich I'udi, velakrat je to ochorenie zien mladSich
astredného veku amysli sa tym reumatoidnad artritida. Pravdou ale je, Ze existuje aj
reumatické postihnutie kibov udeti, ktoré ale my to neoznalujeme ako reumu, ale
oznacujeme ako juvenilnu idiopaticku artritidu. Dovod je ten, ze u vacsiny nasich deti priebeh
je iny ako u dospelych s reumatoidnou artritidou a tych par pacientov, ktori maja priebeh ako
pri reumatoidne;j artritide je menej. TakZe juvenilna idiopaticka artritida je zapalové ochorenie
kibov, moZe to byt ochorenie jedného, alebo viacerych kibov. Je to ochorenie, ktoré spravidla
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zaCina podla klasifikacie pred 16 rokom Zzivota, musi trvat’ nejaky ¢as, v naSom pripade
minimalne 6 tyzdiov a v tom nazve je skryté to, ze postihuje deti. Idiopatickd znamena to, ze
nevieme presni pri¢inu, preco toto ochorenie vznika a artritida je zapal kibu.

Matka Esterky: Esterka rano krivala na jednu nozi¢ku. Ked som sa jej opytala, ze ¢i ju boli
nozicka, tak na vsetko mi odpoveda, Ze ju neboli ni¢. Co by som odporuéila rodi¢om je
sledovat’ svoje deti. Mama je s dietatom 24 hodin denne, ona vie, ako sa dieta Standardne
chova, Co je preto dieta normalne, o nie je. Nedat’ sa odbit’ tym, Ze to je u deti normalne. Ja
som si to v§imla u viacerych lekarov, aj u tych detskych, ze podobné problémy odbiju tym, ze
avsak to st deti.

MUDr. TD: Najéastej$im prejavom juvenilnej idiopatickej artritidy je opuch kibu. Velka
vacsinu naSich pacientov skutoCne tvoria deti predskolského veku, je to zardzajuce, ale
skuto¢ne vac¢Sinu nasej ambulancie tvoria deti, ktoré pridu k nam prvykrat ked’ maja 2,3.,4
roky. NajcCastejSim prejavom je, Ze dieta za¢ne krivat’, alebo tzv. Setrit’ niektora koncatinu.
Niekedy si rodi¢ia v§imna opuch kibiku, pri¢om je pravda, e v niz§om veku je vi&sinou
t'azsie postrehnutel'ny opuch. Méze aj chvil'u trvat’, kym sa na to pride. Deti v tomto veku sa
nezvyknu stazovat na bolesti kibov, ale skor neverbalizuji svoju bolest. Prejavuje sa
nepriamo tak, Ze deti za¢nua krivat’. Za¢nu sa Setrit’, zanu sa pytat’ na ruky, odmietaju vstat’.
Hlavne rano st dlho tzv. stuhnuté. Az v priebehu dia sa rozhybu. To su tie najcastejSie
prejavy. Niekedy ten ¢as kym k nam pridu predlzuje aj to, Ze oni sa v podstate v priebehu dia
po pohybovej stranke zase zlepSia. Dieta je rano stuhnuté, ale poobede uz beha po ihrisku.
Prave to niekedy vedie k tomu, ze rodi¢ia si povedia, ze to nemdze byt také vazne, ked’ to
dieta rozchodi, ale to je prave typicky prejav zapalového postihnutia kibu.

Matka Esterky: Je to v podstate chronicky zapal v kiboch, ktory chvilku spink4 a potom sa
zobudi a mdze narobit’ strasné problémy a skomplikovat’ Zivot ¢loveku, je jedno ¢i to je dieta,
¢i je to dospely ¢lovek. Stretla som sa det'mi, ktoré maji ukrutné bolesti, my sme sa nast’astie
tomuto vyhli celkom tym, Ze sa to v¢as podchytilo, tak tie, velké bolesti ona nast’astie nikdy
nemala. Ale stretla som mamicky s detmi, kde deti sa v noci zobudzali na stra$nt bolest’
kibov.

JDC: Samozrejme sa budeme rozpravat' o juvenilnej idiopatickej artritide. Od nasich hosti
chceme aby nam povedali, o by pacient mal vediet, ¢o by mal vediet’ rodi¢ malého pacienta,
atiez ¢o sa zmenilo v poslednom obdobi, ¢iZe za ostatny rok, ¢o sme sa videli naposledy.
Zaujima nas, ¢o sa chystd v najbliz§ej dobe. Takze, dam slovo pani doktorke KoSkove;j.
MUDr. Elena Ko$kova, PhD. (detska reumatologi¢ka, NURCH Piestany) (MUDr.EK):
Dakujem za slovo, rychle rozmyslam ze odkial’ zadat. Za tie roky vlastne od zaciatku vzdy
sme si povedali pri naSich stretnutiach také etapy Co v liecbe bolo a o com hovorit, lebo
skuto€ne liecba za tie posledné roky od toho roku 2004-2005 vyznamne iSla d’alej, hlavne ¢o
sa tyka biologickej lieCby.

JDC: Klub Kibik je jedna zo sucasti Ligy proti reumatizmu, ktord sa venuje a poméha
pacientom s reumatickymi ochoreniami, $pecialne mladej generacie a detom. Klub Kibik som
zalozila pred vyse 20 rokmi s mojimi vel'mi blizkymi sukmenovcami — pacientmi, takmer
surodencami, dé sa to aj tak nazvat’. Vlastne sme si povedali, Ze ¢o nam chybalo, ked’ sme sa
V tejto situdcii ocitli sami. Chybalo ndm to, Ze sme potrebovali poznat’ niekoho s podobnym
problémom a potrebovali sme zdiel'at’ to, ¢o sami citime. A t0 je vlastne cely systém a princip
toho, pre¢o tu mame Klub Kibik, aby sme si navzajom poméhali.

Matka diet’at’a: Bolo to neskutocné pre miia, to ze som sa mohla stretnat’, ako s detmi ktoré
maju rovnaky problém, tak S rodi¢mi S ktorymi sme si mohli vymienat’ skisenosti. Jak som sa
mohla stretnut’ so star§imi reumatikmi, ktori bohuzial’, uz to tu odznelo velakrat doplatili na
to, ze nemali tie vymozenosti ktoré mame my teraz.
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JDC: Som este z tej generacie, kedy pacientov s RO nebolo &m lie¢it, alebo nés teda mohli
liecit’ len vel'mi klasickym sposobom. Brali sme preparaty soli zlata, alebo sa tlmila bolest’
a zapal hormonalne. Nebolo ni¢ také, ¢o by naozaj timilo zapal, ktory $kodi kibom. Hovorime
teraz 0 80-tych rokoch minulého storocia. A teraz je uplne nova doba a ja sa z toho vel'mi
teSim, Ze priSla aj k nAm moderné terapie. Pre novl generaciu reumatikov su optimistickejsie
vyhliadky do budutcnosti. Ked’ uz niekto trpi reumou, nech sa to da liecit. Aktivne reumatické
ochorenie treba dostat’ ¢o najskor do stavu, kedy je zivot takmer rovnaky, ako u zdravého
¢loveka. My to tak mudro nazyvame, ze pacient sa dostava do remisie.

RNDr. Tatiana Kyselova (veduca analyticka, Odd. laboratérnej mediciny, pracovisko
Klinickej imunologie a alergolégie NUDCH) (RNDr.TK): Hlavna tlohu tu hra imunitny
systém, ktory plni ulohu dozorného organu, jeho tulohou je ochranovat organizmy pred
vSetkymi cudzorodymi latkami, virusmi, baktériami, plesiami, nadorovymi bunkami.
Imunitny systém rozpoznava vsetky Struktiry a molekuly, ktoré su telu vlastné. Tie toleruje,
ale cudzorodé latky ignoruje a likviduje. Ak vsak nastane v tele zapalovy proces, ktory ma
autoimunitny podklad, tato cesta vel'mi nefunguje, dochadza k nekontrolovanej aktivite
imunitného systému a nastava zapalovy proces.

MUDr. TD: AK deti trpia reumatickym zapalom kibov, teda artritidou, pri¢iny nepozname
presne. Vieme, ze je to urcitd kombinacia urcitej genetickej dispozicie, kontaktu mozno
s infek¢nymi ochoreniami, prostredim Vv ktorom zijeme, ta pri¢ina nie je jasna vieme, teda
pozname len ten klinicky prejav. Pozname, aky bude priebeh ochorenia, pokial’ by ochorenie
ostalo neliecené, vieme ako k ochoreniu pristupovat’ tak, aby sme tomu prirodzenému
priebehu choroby zabranili.

RNDr. TK: Mame pripraveny mikroskop a teraz budeme sledovat’ sklicka pod nim. Tu st
pozitivne Specifické protilatky proti dvojzavitovej DNA, vidime silnu pozitivitu kinetoplastu,
v ktorom je nahromadena dvojzavitovd DNA. Ano. Tento pacient je pozitivny.

Matka Esterky: Ano, aj toto sme sa dozvedeli, e tym e sa vlastne Esterka nikdy
nestazovala na bolest’, tak ona tie kiby zacala pouzivat' iba do tej miery, kedy ju to nebolelo
a to dvojro¢né diet'a nepovie, alebo nedokaze vysvetlit, ze nemdze Gplne vyrovnat’ ruku, lebo
ju to uz boli. Lebo ona si myslela Ze to je normalne, Ze ti ru€i¢ku nevyrovna Uplne, takZe
Vv tomto je podl'a mna dolezité to, ze musime neustale sledovat’ deti, hlavne také malické.
MUDr. Barbora Kostolna, PhD. (oftalmologi¢ka, Klinika detskej oftalmolégie LFUK
v Bratislave a NUDCH): Toto je oko, ktoré ma okrahlu zreni¢ku, je to zdravé oko, to sme si
len dali na porovnanie, aby sme vedeli, ako to ma vyzerat. Tu je okrthla zrenicka po
nakvapkani kvapiek na rozsirenie zrenice. Toto je zdravé oko bez zapalu. Toto je oko, ktoré je
so zapalom, ale je to ten pripad, kedy sa to oko hlasi samo. Zase nasSe zdravé oko, kde v nom
nevidime ni¢ a na tom dolnom obrazku je vidno zapalové bunky. ktoré my vySetrujeme na
Strbinovej lampe. Tam sa snazime zistit’, ¢i zapal prebicha vo vnutri oka. Toto je vel'mi
pekny ukazkovy pripad vnutroo¢ného zapalu, to o vyzera ako keby bolo $pinavé, to st
zapalové bunky, ktoré sa zachytili na vnatornej ploche rohovky a vlastne cirkuluju v prednej
ocnej komore. Deti s reumatickymi ochoreniami chodia pravidelne na o¢né vySetrenie,
pretoze, o&ny zapal je najastejsim mimokibnym prejavom reumy. Pokial’ reumatolég zachyti
dieta s predpokladanym ochorenim, tak ho vzdy posle na o¢né vysetrenie a potom je vlastne
pacient pouceny, ze tieto vySetrenia budu prebichat’ pravidelne a chodia k nam aspon 4krat do
roka. Pokial' zachytime dieta s oénym zapalom my, tak vlastne vzdy konzultujeme S
reumatolégom a dohodneme sa, ¢i je tam nejaky savis. Tieto deti si unas pravidelne
vySetrovangé.

MUDTr. TD: Dobry den, ahoj Esterka. Dobry, vitajte. No pod’. A to sa upravilo potom.

Matka Esterky: Ano.
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MUDr. TD: Takze rano, ked vstane z postele normalne chodi, nie je stuhnutid, moze sa
hybat’. Dobre. Lieky, Vy pichate Metotrexat, ako sa Vam dari, da sa to ?

Matka Esterky: Stale pichame v noci.

MUDr. TD: Pichate v noci, nevie o tom, hej ? Dobre. Otvor vel’ka pusinku, super, este raz
zatvor a otvor, velky jazyk prosim. Zakyvame jednou rukou mamine. Chodite pravidelne aj
na rehabilitaciu, ¢o Vam hovori pani rehabilitacnd, ten laktik sa zlepSuje?

Matka Esterky: Hej.

MUDTr. TD: Dnesna liecba vlastne takymto detom umoznuje viest’ uplne normalny zivot a po
ur¢itom obdobi sa najva¢sim problémom, alebo zatazou stava len to, Ze chodia na kontroly.
Liecba dnes tymto detom umoziuje skuto¢ne robit’ vSetko a dnes, ked’ aj chodia k nam na
kontroly, tak urite tu pred ambulanciou nesedia pacienti s pokrivenymi kibmi a imobilni,
nedajboze na invalidnom voziku. Sedia tu ale pred ambulanciou deti, ktoré Sportujt, behaju.
Mame v ambulancii niekolko deti, ktoré napriek svojmu ochoreniu, vd’aka lie¢be vyhravaju
Sportové sutaze. Prave minuly tyzden nam pisali pySni rodi¢ia, ze pocas jedného vikendu
diev¢atko vyhralo niekol’ko medaili v plavani na celoslovenskej sutazi. Takze toto je ten
hlavny ciel’ a preto sa snazime rodi¢om vysvetlit, ze cielom nie je iba potlaéit’ ochorenie,
cielom je hlavne umoznit’ defom normalny zivot, ¢o sa nam do velkej miery dari. Treba
povedat’, Ze je to sice ambicidzny ciel’, ale je dosiahnutel'ny. Liecba to naozaj dnes umoznuje
a deti sa mnohokrat maji dlhodobo dobre a po urcitom ¢ase sa za¢nl pytat, Ze preco vlastne
chodia na kontroly, ked’ nemaju Ziadne problémy.

Matka: Dcéra je pacientka od 2 rokov, pacientmi p. Dr. KoSkovej sme od 9 rokov, ale
$portovala v podstate vzdy, ked’ to bolo mozné, ked’ jej to zdravotny stav dovolil. Co vietko
sme robili ? Jazdy na koni, bicykel, plavanie, takisto ma nejaké vyhry v ramci okresu.

Matka: My sme zase takym, tym zivym prikladom toho, Ze nam sa vSetko kopi ¢o sa da, my
Sportujeme, dolameme si nohy a podobne. My sme zase ten typ, Ze nam p. doktorka povie,
vSetko s mierou, ale my musime lyzovat, my musime koréul’ovat’, my musime proste vSetko.
Matka Sofie: Ziskate nové poznatky, zistite, ze nie ste sami, lebo je to taky Sok ked’ pridete.
Nasej Sofii opuchali prsty na rukach, dva, a zrazu zistite, ze je to reuma. Ked’ sme si mysleli,
Ze mozno to bude naozaj nieco Uplne I'ahké, tak je to fajn, zistit’ Ze vlastne nie sme sami, a ze
su aj mladsie deti a da sa s tym Zit" a dé sa s tym bojovat’, robit’ naozaj vsetko.

Stab: A ty sem rada pre¢o chodis, povedz?

Deti : No lebo je tu zabava, chodime na kadejaké vylety a nikdy sa tu nenudime.

No mne sa tu strasne paci, ze tu mame aktivity, masérky tu mame dve a vzduch v Tatrach je
na nezaplatenie, to by som odporucila kazdému ist’ sem. Ja som tu bola v Tatrach viackrat
asme tu vlastne vSetci taka jedna velka rodina. Mame sa tu velmi radi atak rada sem
chodim.

MUDTr. TD: Pacientska organizacia Klub Kibik je velmi délezita prave preto, ze si dokazu
navzdjom rodic¢ia pomdct, ale vidim Vv tom aj SirS$i vyznam. Tradicne v mnohych krajinach
prave reumatologické pacientske organizacie su vel'mi silné organizécie, ktoré dokazu aj vel'a
pre svojich pacientov urobit. A to nielen ¢o sa tyka odovzdania skusenosti medzi sebou, ale
mozno aj na urovni legislativnej, Co sa tyka socialnej pomoci. Vedia im poradit’ s vecami,
ktoré my by sme v zasade tiez radi robili a pomdhali im, ale nie vzdy je na to kapacita.
Reumatologicka starostlivost’ je o rozsiahlej timovej spolupraci ale nie je to len o lekaroch.
V podstate by sme mali mat’ v time psycholégov, socidlnych pracovnikov, podporit’ chorych
I'udi, pomahat’ im so vSetkymi aspektmi Zivota, ¢o zatial’ eSte stale nie je Uplne tak, ako by
sme si predstavovali. Je to dlhodoby proces, kym sa podari takéto timy vybudovat
a momentalne Klub Kibik je uréite vel'mi doleZitou a jedinou takouto organizaciou pre nasich
pacientov.
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JDC: Sme v §tastnej dobe, ze uz mame lie¢bu, ze ked pride choroba, vieme ju aj pomerne
rychlo identifikovat’ — diagnostikovat. My by sme chceli vSetkych rodi¢ov vyzvat, ktori by si
na svojom dietati ndhodou nie¢o v§imli, aby to dlho neodkladali a navstivili svojho lekara,
aby prisli aj k odbornikom reumatologom a ti nasadia lieky, ktoré utlmia zapalovy proces.
A ako sme aj poculi, ked’ sa to ve'mi rychlo zrealizuje, tak zapal sa Gplne utlmi a deti maja
bud’ pokoj na niekol'’ko rokov, alebo mozno aj navzdy.

Stab : Co si Vy myslite, je to dobré byt takto spolu a pre¢o ?

Matka Tatiana: Tak ¢clovek zisti, ze nie jediny a sam a je to vel'’kd pomoc, len zistit' co komu
pomaha, aké su lieky, naozaj uverit metotrexatu, lebo na zaciatku tomu rodicia neveria,
nevedia Co ich ¢aka a aké to bude.

MUDr. TD: A toto je vel'mi dolezité, to Co ste vypovedali, ze nedate dopustit’ na Metotrexat.
Toto je nieco, ¢o by malo odzniet’ preto, lebo l'udia si pre€itaju pribalové letaky, ale uz nikde
si neprecitaju, ze €o sa stane, ked’ ten liek uzivat’ nebudu. Je to vel'mi dolezity aspekt toho
celého a je vel'mi dolezité, Ze bez toho aby sme vas k tomu vyzvali, ste naozaj povedali, ze
liek pomaha, lebo to je obrovska pravda a z st nas lekarov to niekedy nechcti rodicia poéut’
a chcu to pocut’ od niekoho, kto to ma uz za sebou.

Matka Esterky: Moderné lieky a moderna lie¢ba, konkrétne tohto ochorenia, podla mmna
napreduje vel'mi dobre. Priznam sa ze som nikdy nevnimala I'udi s reumou ako chorych l'udi,
alebo ako l'udi snejakym problémom, ¢i tazkou lie¢bou. AZ pri takychto stretnutiach
s Pud’mi, ktorych reuma tak velmi zasiahla, si to &lovek uvedomi tak naozaj. Co sa tyka
modernej liecby, uz sme to aj hovorili na besede, okrem pozitiv ma aj samozrejme negativa,
myslim si, ze ako kazdy liek. Ja osobne som necitala ani pribalové letaky lieku, ktory ddvam
teraz Esterke, lebo viem, Ze jej pomaha a to je pre mia dolezité.

MUDr. EK: Vzajomna dovera sa buduje, ta dovera sa buduje aj edukaciou rodicov. Ako
hovoril p. doktor, rodi¢ chce vediet’ o chorobe svojho dietat’a ¢im viac, lebo je s dietatom od
rana do vecera a od vecera do rana. My sme si toho vedomi, Ze pre nds a hlavne ked’ sa jedna
0 malé diet’a, je informacia od rodia kl'icova. Ako sa sprava, ¢o robi, my uz vieme z
naznakov spravania veci vycitat, ze teda zhorSuje sa, nezhorSuje sa, jednoducho vzajomna
komunikacia je v liecbe dietat’a, a vobec, aj U starSich deti klI'acova.

Matka Esterky: To je moja druha dcérka Valentinka, ma jeden rok a je to taka nasa druha
radost’. To je teraz také nase poslanie s manzelom ul'ah¢it’ Esterke Zzivot o najviac, aby
choroba ¢o najmenej ovplyvnila jej detstvo a dospievanie. A Zivot celkovo.

Moja diagnoza: Alkaptonuria — choroba c¢iernych kosti potrebuje viac

pozornosti
Autori: Jana Pifflovd Spankova, Peter Osuch, Roébert Valovi¢, Centrum dokumentu,
Publicistika vzdelavacej tvorby RTVS, odvysielané: 25.2.2019, RTVS 2-ka

Pan: Prave mi napadla hadanka: mam to od narodenia a dozvedel som sa to tesne pred
40tkou.
Anna Antalova (AA): Ja mam taku isti hadanku: mam to od narodenia a dozvedela som sa to
v 20tom veku svojho Zivota.
P: Ale az teraz sme sa dozvedeli, Ze sa nasSiel liek.
AA: Len nech sa najde a nech ho dostaneme.
P: Dufajme.
AA: To je ta otazka.
P: Ale v Piestanoch je nadherne. Milujem tieto miesta. Prinasaju nadherny pokoj.
AA: Ano.
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Roman Stancik: Rovno stojte, pani Anka a povedzte mi, kde su najvyraznejsie bolesti. St
Vv celej Casti chrbtice, alebo skor dole mate pocit bolesti.

AA: Ja mam zelezny papek v bedrovej chrbtici.

RS: Cize cela chrbtica je stuhnuta.

AA: Uplne.

RS: Skuste teraz urobit’ predklon. Ruky dajte dopredu. Pokial’ sa di. Vyborne, pokial to ide.
AA: Kedysi som sa dotkla Spiciek. Aj som chodila na balet.

RS: Dobre, sta¢i. Mdzete sa narovnat. Takze ste citili v krajnej polohe, ako to boli, je to
stuhnuté?

AA:V tejto Casti mam taka dikobraziu chrbticu. Ja to citim. Mam tam akoby klince. A to ma
boli. Ked’ som sa narodila, mal¢ dietatko s alkaptontriou, kazdy tvrdil, ze je zdravucké,
milucké, ruzovucké. Len moja maminka mala problém. Plienky boli ¢ierne. Susedky sa pytali,
tak sa vybrala po doktoroch. Prvy povedal zdrava. Druhy povedal, ni¢ jej nechyba. Mamicka
nevymyslajte. Prestane vas to bavit. Lebo skuto¢ne som bola v podstate normalna.

Richard Imrich: Clovek, ktory je postihnuty alkaptoniiriou, Zije s tymto ochorenim od
malicka. Rodic¢ia ako prvy priznak spozoruju tmavy moc¢ u deti, ktoré su postihnuté tymto
ochorenim. V plienkach vidiet tmavohnedy az Cierny pigment. Ale prvé roky Zivota su
bezpriznakové. Toto je jediny priznak. EsSte byva pot, ktory je tiez zafarbeny tymto
pigmentom. Tie naozajstné problémy nastavaji az okolo 20-teho, 30-teho roku zivota.

AA: Toto je vel'mi jednoduché. To som dostala na pacientskom stretnuti v Liverpoole, ked’
nas chceli rozhybat’ a prisla rehabilitatna sestra. Sedeli sme na stolickach a povedala nam:
toto si pozrite kazdé rano. ,,Move it or lose it.“ Pohni sa, alebo to nechaj tak. Je to tazké. Ono
to vyzera l'ahké, ale nie je to 'ahké. Alkaptonuria je pojem. Zo zaciatku som si myslela, Ze sa
to tyka niekoho iného. Ni¢ mi to nehovorilo. Je to taky zvlaStny pocit, ked’ ti niekto povie, Ze
mas chorobu ani¢ necitiS. Ale cas ukazal, Ze to citiS. Hlavny priznak alkaptonurie
v pokro¢ilom stave je permanentna bolest’. Stale bolest’ v kiboch, vi¢sia, mensia. A proti nej
sa treba obrnit’. Preo cvi¢im, ked’ ma to boli? Lebo vidim, ako vyzeraju ti, ktori necvicia.
Minule som citala o jednom pacientovi s AKU. Smutny je, lebo nevie zakrutit’ ziarovku. Je
nepouzite'ny v domacnosti. Nemo6zZe povysavat. Musel odist’ zo zamestnania. To su malinké
kroky, ktoré vas odstavuji od normalneho Zivota.

Andrea Zat’kova: V nasom laboratoriu, €o je vlastne laboratorium genetiky, alebo oddelenie
genetiky Cloveka. Biomedicinskeho centra Slovenskej akadémie vied, ktoré spolupracuje aj
s katedrou Molekularnej biologie Prirodovedeckej fakulty, sa venujeme alkaptontrii uz
dlhodobo. Alkaptontria je zriedkavé ochorenie. Vieme mozno o 1300 pacientoch, s ktorymi
je kontakt, v ramci celého sveta. Na§ organizmus, alebo vSetka geneticka informacia, ktort
mame, je akoby sled urcitych pismeniek, ktoré kodujt, ako sa nase telo formuje, aki mame
farbu o¢i, ako funguju jednotlivé nase enzymy. Ked” d6jde k poruche, preklepu, v sekvencii
tychto pismeniek sekvencii DNA, tak ddjde k poskodeniu genetického kodu a mdze dojst’
k chybe, t.j. ked’ sa ma enzym nejakym sposobom formovat, ale je formovany inak, uz je
ovplyvnena jeho funkcia. Vlastne k tomuto dochédza aj v pripade alkaptontrie.

AZ: Tu mame vysledok analyzy jednej Casti génu, kde vidime, Ze toto je normalna sekvencia,
kde v tejto pozicii mame Cécko. Pri¢om jeden z dvoch pacientov, ktorych sme tu analyzovali,
ma namiesto Técka, Cécko. Toto je vlastne ta konkrétna mutacia, ktora spdsobuje poskodenie
pacienta.

Rehabilitacia: Najprv to troSicku pouvolfiujeme. Skuste sa nadychnut’ a vydychnite. Ja vam
vtedy potiahnem ruku. Pri vydychu vzdy dokézeme urobit’ vac¢si rozsah pohyblivosti. To
znamena, Ze sa najprv nadychnete nosom, a ked’ idete urobit’ ten pohyb, vydychnite tistami.
Ked vydychnete, ja vam to potiahnem. Viem, Ze vés to boli, ale musime. Nadychneme sa,
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lebo vam to celé stuhne este viac, a vydych. A idem. Postivam vas a zvac¢Sujem rozsah. Ked’
vas to boli, dychajte.

Jozef Lysy (JL): Chorobu mam samozrejme od narodenia, ale ja som sa to osobne dozvedel
po mojej 35ke. Ked som mal pichanie na hrudi, tak som isiel k lekdrovi a poslali ma na RTG.
Ked’ si prezeral snimok, tak povedal: vy mate ochrondzu. Ja som samozrejme vtedy nevedel,
¢o to je. Povedal, Ze mam zvapenatenu chrbticu.

RTG: Pokré¢ime nohy v kolenach, ruky vedrla tela. Dobre, takto vydrZte a teraz nedychajte.
JL: Uz mam dve totalky. Koleno, endoprotéza a bedrovy kib. Moj ortopéd mi uZ tento rok
planuje operaciu druhého kolenného kibu. Uz mam aj predpisant navitevu na rameno. TieZ
na operaciu. Totalka, vymena. Takze ma ¢akaji najmenej dve d’alSie operacie.

RTG: Vidime typické zmeny pri ochronotickej spondylopatii, Cize ochoreni stavcovych tiel
chrbtice. Tu vidime snimky pana profesora, kalcifikacie v medzistavcovych Strbinach, zizenie
medzistavcovych Strbin, osteopordzu stavcovych tiel a predné vyrastky, niektoré az takto
premostujuce.

Fyzio: A ideme hore. Tak. Hore, hore, hore, hore. A ideme spat’. Pokial’ vy nebudete cvicit’
pravidelne, kazdy den, tak vam to stuhne a uz nepohnete ruky ani troSicku.

RI: Telo tychto pacientov nevie zmetabolizovat’ jednu aminokyselinu, tyrozin. Metabolizmus
sa zastavi vistom bode azacne rast koncentracia alebo mnozstvo jedného skodlivého
metabolitu, ktory sa postupom rokov uklada v organizme.

RS: Tu je typické ukladanie ochronotického pigmentu na usnici, teda usnej chrupavke. Tu
vidite také tmavé, do modrasta presakujice Skvrny. Vidime, ako to vyzerd v pripade
postihnutia o¢i, ¢ize usadzanie ochronotického pigmentu. Oblast’ o¢ného bielka. Tie prvé
priznaky nie su natol’ko zdvazné, aby pacienta limitovali.

RI: Ked dosiahne pacient 20 alebo 30 rokov, postupne ukladanim pigmentu dochddza
Kk poskodeniu hlavne chrupaviek akosti. Tie sa stavaji vplyvom cierneho zafarbenia
krehkymi. Lamu sa, veI'mi rychlo sa opotrebovavaju a to sposobuje obrovské bolesti tymto
pacientom. Takto vyzera laktovy kib pri operacii, ¢ize ked’ ho otvorite. Vidite, naozaj tie
chrupavky su znic¢ené, Cierne, je to aj velmi tazko vidiet, ten tmavy odtien. To ¢o my
vizudlne vidime na uSniciach a o€iach, tak v organizme je to ovela, ovela hroSie. Prave
zniGenie kibov spdsobuje tie obrovské bolesti.

JL: Mne sa doslova bedrovy kib rozsypal. Ja som dostal sepsu do organizmu. Bral som opiaty
na utlmenie. Nemozete sediet’, lezat, chodit’. Bolest’ bola skutoCne velka. Nastastie sa
podarilo, do mesiaca som bol na operécii. M0j operatér odfotil odrezanu Cast’ nohy a na
farebnej fotografii bolo skuto€ne vidiet’ ¢ierne jadro. Proste ta kost’ skuto¢ne s€ernie. To je
vysledok pdsobenia kyseliny homogentizovej na kostné tkanivd. To, Zze sa tomu hovori
choroba ¢iernych kosti, tu je zmyslami vnimatel'ny dokaz, Ze je to tak.

Jana Sedlakova (JS): Pri vaSom ochoreni, ochronoze, ochronoticky pigmet sa uklada aj do
vnutornych organov, najmé do obliciek, prostaty. Vytvara drobné, svietivé body, kamienky.
JL: Mézem sa opytat? Je ich vel'a?

JS: Nie, v oblicke je zatial’ par drobnych bodikov. Zatial’ sa to neda vyhlasit’ ani za kamen,
len ako drobny piesocek. Teraz mame oblast mocového mechura a prostaty a vo vnutri
svietivé body. Svietivé body v prostate predstavuji kalcifikat, v podstate uloZenie pigmentu
a vytvorenie kamienka.

RI: Co je zavaznejsie, je postihnutie srdcovych chlopni, ktoré vedi velmi asto k zlyhaniu
srdca. Slovensko ma také smutné prvenstvo. Mame najvyssi pocet pacientov s alkaptonuriou,
vzhl'adom k po¢tu obyvatelov na svete. Uvadzame 208 pacientov, ale v skutocnosti to
odhadujeme az na 250 — 270. Prevalencia je 1:19000, ¢iZe jeden pacient z 19000 obyvatel'ov
Slovenska trpi tymto ochorenim.
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AZ: To je otazka, na ktort hl'adame odpoved’ uz vel'mi dlho — preco je u nas alkaptonuria
taka Castd? Aj nasim genetickym vyskumom sme zistili zdvaznosti informacie, ktoré neustale
vzbudzovali d’alSie otazky. Videli sme, Ze pacientov je vela lokalizovanych na ur¢itom tzemi.
Takéto javy mozu byt’ spojené s tym, ze kedysi davno vznikla jedna mutacia, ktora sa potom
udrzala v dosledku casto aj pripadnych pribuzenskych manzelstiev, hlavne v izolovanych
lokalitach, ale nie je jediné vysvetlenie. Zistili sme totiz, ze mutdcii mame na Slovensku viac,
nez sme oCakavali. Je ich dokonca 13. V celej skupine naSich pacientov sme identifikovali 13
roznych poskodeni DNA, ktoré toto ochorenie sposobuju.

JL: Nasa rodina pochadza zo SpiSa. Rodi¢ia mojej mamicky rozpravali v rodine iba nemecky.
Jednoducho sme potomkovia saskej kolonizacie, ktora sem prisla v 13. storo¢i po tatdrskom
vpade. Evidentné je to, ze sa alkaptonuria da vysvetlit' nielen medicinsky, ale aj politicky
Vv istom zmysle, lebo to bolo rozhodnutie krala. Niekol'ko stovak I'udi tu Zilo niekol’ko storoci
V bezprostrednej blizkosti. Po striedani tol’kych generacii uz nikto nemusel vediet’, kto bol
kedy s kym v rodine.

AZ: Prenasaci su tzv. zdravi prenasaci. Oni maju v sebe mutaciu, ale ani o tom nemusia
vediet’. U nich fungovanie enzymu je zabezpefené tym druhym zdravym génom. Poskodena
cast’ génu je niekde schovani. Az ked’ sa stretne s druhym poskodenim, tak sa manifestuje.
Zaujimavost'ou je aj to, Ze na Slovensku pri pocte obyvatel'ov 5 milionov vieme vypocitat, ze
mame priblizne 72 000 zdravych prenaSacov tejto mutacie. Ale ako hovorim, to st len
Statistické odhady. Redlny zachyt nevieme, lebo sme neanalyzovali gény vsetkych Slovakov.
JL: Kolko fenylalaninu je v rybach?

AA: V rybach je najmenej zo vSetkého misa.

JL: TakZe to m6Zeme.

AA: Fenylalanin sa rozkladd na tyrozin ato je to, o ndm ,zasvinuje“ telo. D4 sa to
poskladat’. Méska kustik, vel'a zemiakov a zeleniny.

JL: Ja milujem zemiakové placky.

AA: Aj ja. Musim sa pochvalit’, Jozef, pisali mi z AKU Society z Liverpoolu, Ze ¢o by som za
Slovensko navrhla do diéty, ktort spracuvaju pre alkaptonurickych pacientov.

JL: Nieco slovenské?

AA: Povedali, Ze za Slovensko. Samozrejme, Ze som im poslala suchy zemiak a vSetko
z neho. Ale oni nemaju potuchy o nasich plackach, tak pre istotu aj tie placky.

RI: Sir Archibald Garrod, ktory vroku 1902 prvykrat popisal alkaptonuriu vyslovil
predpoklad, Ze ide o genetické ochorenie.

JL: No, sci-fi to je, ked’ si uvedomite, Ze na zaciatku 20teho storocia sa to sice objavilo, ale
nevedelo sa stym pohnut’ v podstate doteraz, kym sa nitizinon neobjavil. To je skutocne
zazrak!

RS: Nase terapeutické moznosti, ¢o sa tyka liecby, boli doteraz vel'mi limitované.
Neexistovala kauzalna lieCba, ktord by pacientov zbavila tychto tazkosti, alebo aby asponi
zabranila vzniku ochronotickych problémov do budiicna. Mohli sme sa snazit’ len o to, aby
sme pacienta udrzali ¢o najviac vo forme, t.j. udrzali rozsah pohybu v postihnutych kiboch,
v chrbtici, atd’; dali mu urcité rady ohl'adom diéty. V poslednej dobe, zda sa, zaCina svitat’ na
lepsie Casy, pretoze sme boli sucastou rozsiahlej klinickej Stadie, ktora prebiehala v Eurdpe.
RI: Okolo roku 2010 — 2012 sme boli v Narodnom ustave osloveni britskym otcom dvoch
postihnutych deti Nickom Sireau, ktory sa snazil dat’ dokopy konzorcium institucii, ktoré by
mohli otestovat’ liek nitizinon. Prave tento ¢lovek spolu s prof. Ranganathom z University of
Liverpool naozaj konzorcium dali dokopy, poziadali Eurépsku komisiu o grant a dostali sme
peniaze na zatial’ najvicsie klinické sktiSania na naSom ustave, aké sa za posledné dekady
udialo.
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AA: Ked som dostala ponuku zucastnit’ sa klinickej skiSky, bola som z toho nadsena.
Prekvapilo ma, ze nenasli dost’ pacientov. Museli volat’ pacientov z Jordanska, z Nemecka.
Nasi pacienti, ktorych je najviac na svete, neboli ochotni vstupit’.

AA: Po prvom nasadeni lieku, na druhy defi, moc¢ bol isty, ziadna kyselina homogentizova.
Zazrak!

RI: Pocas Styroch rokov sme videli u pacientov aj zastavenie a mozno aj mierne zlepSenie
¢iernych pigmentacii. Pacienti sa citili menej uboleni, citili sa omnoho lepsie.

Jana DobSovitova Cernakova (JDC): Liga proti reumatizmu je poctend tym, Ze ste nas
oslovili, aby sme vam pomohli so zalozim Klubu Ciernych Kosti.

AA: Pani Janka, ako dobre viete, sme stale vo faze ziskavania ¢lenskej zakladne. Momentalna
Clenska zékladna, je mi jasné, Ze to su vSetko AKU-pacienti, ktori sa chct dostat’ k liecbe. To
ma trapi, lebo oni ju ¢akaji hned. Sama som AKU-pacientka, a u mna to miesto na policke,
kde som mala 4 roky liek, je prazdne.

JDC: Viem, Ze by ste to cheeli teraz a hned’, ale nie je to také jednoduché. St uréité procesy,
ktoré my z pozicie pacientov nedokazeme ovplyvnit’ tak, ako by sme si priali. Ak budeme
robit’ postupné kroky, urcite sa nam podari dostat’ k tomu, aby liek bol k dispozicii. Teraz sa
budeme usilovat’ o to, aby aj na medzindrodnych forach alebo v médiach, atd’. bolo pocut
0 tom, ze na Slovensku je najviac pacientov s alkaptonuriou a ze potrebuji urychlenti pomoc.
AA: Ja som tu na to. Viziou KCK je pomdct’ pacientom Vv ich osamelosti s diagnézou.

JDC: Vyborne! A to je aj poslanim Ligy proti reumatizmu. Nasli sme sa, pomdZeme my vam
a vy zase pomozete d’alsim. Toto je zmyslom naSej pacientskej angazovanosti.

RI1: Dovolim si povedat’, Ze pacienti s alkaptonuriou maju svojim sposobom v nest’asti St'astie
na nadej na liecbu. 95% pacientov so vzacnymi ochoreniami mé len vel'mi minimalnu Sancu,
Ze sa pocas ich zivota vynajde nejaky liek.

R1: Dobry den, pan profesor, ako sa mate?

JL: TeSim sa, Ze teraz vyuzivam popoludiiaj$iu siestu.

RI: Vyborne, treba aj oddychovat'.

JL: Pripravujem si prednaSky na novy kurz dejin politického myslenia. Madm tam krasnu
basen od Mira Valka, Dejiny travy.

RI: Takze travite tento ¢as vel'mi plodne.

JL: Je tu pokoj, ohromné prostredie, citim sa tu ako doma. Prvykrat som sem priSiel
Vv polovici 80tych rokov. Vtedy riesili alkaptonuriu iba celaskonom, vitaminom C. Mna to
oduseviiuje v tom zmysle, ze vidim, ze veda je skutocne otvorena. Keby nebola otvorenost’
vedy, tak by sme nemali Sancu sa s alkaptonuriou pohnut’.

RI: Ak bude liek na tito indikaciu schvaleny, v ¢o verime Ze bude, bude treba riesit’ aj
dietetické poradenstvo, nevyhnutna je fyzioterapia a rehabilitacia u tychto pacientov a celkova
kontrola zdravotného stavu. VicSina pacientov, aj keby sme ich hned’ teraz nasadili na
nitizinon, tak si uz historicky ponesie so sebou pigment. Iné to bude, ak sa podari presadit’
liecbu nitizinonom v budicnosti u deti, mozno u mladych dospelych. Tato liecba v tomto
veku, okolo 16 — 18 rokov, by v idealnom pripade mohla uplne zastavit’ progresiu ochorenia
na urovein zdravych l'udi.

JL: Ked’ sa vede toto podari, tak to bude div. Takto v podstate vznikla aj filozofia. D4 sa aj
s touto chorobou Zit’. To, Ze sa da liecit, tak to je uplne super.
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Nestavajte sa osteoporoze chrbtom — zastavte ju pohybom!
MUDr. Elena Duriova, Telerano, TV Markiza, Katarina Plevova, Tamara Cho, 18.10.2019

Kvetka Horvathova: Ideme sa venovat’ ochoreniu, ktoré uz patri medzi civilizacné choroby —
osteopordza. Dobré rano zelam pani doktorke Elene Duridovej, ktora je priméarkou
reumatologicko-rehabilitatného centra, Hlohovec. Vitajte.

MUDr. Elena Durisova: Dakujem pekne. Dobré rano.

Kvetka Horvathova: Dobre som to povedala, Ze osteoporoza je zaradend medzi civilizacné
choroby.

MUDr. Elena Duri$ova: Velmi dobre. Osteopordza, rednutie kosti, nas ohrozuje v prvom rade
zlomeninami, to je znama informadcia, ale skuto¢ne sa zarad’'uje medzi civilizacné ochorenie
spolu so srdcovo-cievnymi a onkologickymi ochoreniami. A takym styénym menovatel'om
tychto troch zakladnych ochoreni je nedostatok pohybovej aktivity. Ten pohyb je dolezity
nielen v ramci prevencie a lieCby osteoporozy, ale vlastne nam zlepSuje na$ metabolizmus,
lepSie sa nam vyuziju cukry, tuky, bielkoviny, zlepSuju sa funkcie naSich organov, vratane
mozgu. No aV pripade osteopordzy je dolezity pohyb pocas celého naSho Zivota, tak uz
Vv detstve, kde si potrebujeme vybudovat dostatoéné mnozstvo kostnej hmoty, potom vo
velmi rizikovom obdobi, ktorym je menopauza u Zeny alebo andropauza u muza, kedy
dochadza k zvySenému odburavaniu kosti. A tu prave spravna pohybova aktivita znizuje
odburavanie kosti no a potom i senilny vek, kedy potrebujeme udrzat’ na uzde tak isto spravnu
funkciu latkovej vymeny tak kosti ako aj svalov.

Kvetka Horvathova: Zrejme iny by mal byt ten pohyb pokial’ ide o prevenciu a pokial’ uz sme
VvV tom lieCebnom procese osteopordzy.

MUDr. Elena DuriSova: Skuto¢ne, uZ lieba pohybom pri osteoporéze musi mat svoje
Specifika, je velmi dolezité, aby sme mali pohybovu lieCbu pre pacienta sprdvne zostavenu,
aby bola dostato¢ne intenzivna, samozrejme pravidelna a dlhodobd, aby sme vedeli
vyburcovat’ bunky, ktoré tvoria kost, tzv. osteoblasty zvySenej ¢innosti a naopak bunky, ktoré
kosti odbtravajii, aby sme im ta aktivitu troSku utiahli. O tomto vSetkom porozpravam i
v mojej poslednej publikacii, ktora je novou verziou knihy, tentokrat Bolesti chrbtice, kibov,
kosti, s podtitulom Specialne cviéebné zostavy, kde je vietko uvedené tak o ochoreniach
pohybového aparatu i osteoporoze a sucastou tej knihy je i CD, kde su jednotlivé Specialne
cviCebné zostavy nahraté.

Kvetka Horvathova: A toto som sa chcela spytat, pani doktorka, Ze uz ked ma clovek
nastavenu tl liecbu a uz je teda povedané, Ze ako a akym smerom by sa mal uberat’. Viem si
tieto cvicenia teda robit’ doma?

MUDr. Elena DuriSova: T4 kniha je na tu teériu, Ze pacient si to v domacom prostredi
Vv pokoji precita, nie je to taka jednoducha problematika, zoznami sa s CD-Ckom a potom
pride na rehabilitacné oddelenie, kde ho nauc¢ime spravne tie cviky vykonavat. Tu je
nadvéznost’ aj na celoslovensky kurz pre zdravotnikov, ktory uz mame tento rok 12. ro¢nik,
kde sa stretdvame v Hlohovci 25. oktdbra. TakZze tam vlastne uc¢ime zdravotnikov tieto
Specidlne cvi¢ebné zostavy a potom oni cvicia zase pacientov po celom Slovensku, aby ten
pacient vedel spravne cvicit’, spravne sa pohybovat’ a aby vedel aj vlastne bojovat’ proti tomu
nepriatel’'ovi, ktory pri tej osteoporoze je, proti zlomenine. Ale nielen proti zlomenine, ale aj
proti pred¢asnému umrtiu. Lebo je znama informécia, Ze imrtnost’ na osteopor6zu je rovnako
vysoké ako je umrtnost’ u zeny na rakovinu prsnika a rovnako vysoka ako je imrtnost’ u muza
na rakovinu prostaty. Vel'mi dolezité informéacie.

Kvetka Horvathova: Zial', teda, tieto posledné slova nie su potesujuce, ale teda naozaj su
moznosti ako zatoCit’ s takymto nepriatelom, akym osteoporoza je. Ja pani doktorke zatial
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velmi pekne d’akujem. Pani doktorka Duri§ova s nami zostiva aj na telefonickej linke. Nech
sa paci, mozete sa poradit’, ak vas trapi osteopordza a potrebujete sa hybat’ a neviete ako.
Kvetka Horvathova: S pani doktorkou Elenou DuriSovou, primarkou reumatologicko-
rehabilitaéného centra, Hlohovec. Ako ste to sami mali moznost’ pocut, tak zdujem naSich
divakov o tuto tému je vel'mi velky, pretoze pani doktorka len teraz zlozila ten telefon, aby sa
mohla porozpravat’ so mnou. Tak sa venujme najskor televiznym divakom. Co telefonovali?
MUDr. Elena DuriSovéa: Pytali sa hlavne na lieky, jednoznadne. Niektori maji tabletkové
formy medikamentov, niektori maju injekéné formy, tak sa pytali, ¢oho sa boja, coho sa
neboja. Spravna liecba je ta, ktora je spravne zindikovana u pacienta. S osteopordzou, ta
komplexna liecba by mala sa snazit’, aby sa pacient nedostal do komplikacii tohto ochorenia,
ktoré st zlomeniny a niektoré zlomeniny zial' konCia aj smrtou nasSho pacienta. Takze lekar
ur¢i, ktora liecba pre daného pacienta je najlepSia. Takze niektoré tie rady boli také
vSeobecnejsie, pretoze zabudaju l'udia, Ze niektora chémia sa dd nahradit’ nechémiou, ze je
dolezity pohyb pri osteopordze a v ramci prevencie od detstva az do staroby.

Kvetka Horvathova: Treba tiez vediet’ ako sa spravne hybat, pretoZe nie je pohyb ako pohyb
a 0 tom pojednava aj vaSa najnovsia publikacia a k tomu aj CD-c¢ko.

MUDr. Elena Durisova: Je to upravena moja ostatna publikicia s nizvom Bolesti chrbtice,
kibov, kosti, tento krat s podtitulom Specialne cvicebné zostavy. Sucastou tej knihy je aj CD,
kde vlastne tie cviebné zostavy st uvedené atakto pacient v domacom prostredi po
inStruktdzi na rehabilitatnom oddeleni sa modze potom sam sebe venovat a zlepSit si
pohybovy aparat a zlepsit’ si latkova vymenu kosti.

Kvetka Horvathova: Dobre ste povedali, pani doktorka, spravne, Ze po inStruktdzi najskor sa
treba naozaj naucit’ tie cviky robit’ spravne. Lebo ak ich necvi¢im dobre, tak si mézem aj
ublizit’ a nemusi mi to vobec pomdct.

MUDr. Elena Duri$ova: Pohybova lie¢ba pri osteoporoze ma svoje $pecifikd. T4 pohybova
aktivita musi byt dostatocne intenzivna, aby sme vyburcovali bunky k spravnej ¢innosti
anajmd, aby nedochadzalo k zvySenému odburavaniu kosti. Samozrejme uz to neskorSie
Stadium osteoporozy je spojené aj s bolestou. Je napriklad Specialna cvicebnd zostava podla
DuriSovej, ktor upravi v tom tvode svalovia nerovnovahu a pdsobi tak proti bolesti v oblasti
chrbtice, ale zlepSuje kostné parametre. Nezabudajme na chodzu polhodinovi denne,
nezabudajme na moZnost' cviCenia svalstva panvového dna, ktoré nam zlepsi Cinnost
vnatornych orgénov a nezabtidajme ina Skolu chrbta, aby sme vedeli ako spravne chrbticu
zat'azovat’ a nepretazovat. A takto by sme vlastne vedeli preventivne a lie¢ebne posobit’ proti
tomuto civilizaénému ochoreniu, ktorym osteopordza je a predizit’ a skvalitnit’ si Zivot.
Kvetka Horvathova: Co sa tyka prevencie, ja sa trosku teda zameriam ete na chviloku aj na
to, urite aj na to sa pytali mnohi televizni divéci, ako napriklad spravne uZzivat’ vapnik.
Pretoze ak ho ¢lovek naduziva a berie ho prilis, tak tam prave méze dojst’ k odvapnovaniu.
MUDr. Elena DuriSova: Ked uz je diagnostika uz uvedend, Zze dotyény ma osteopordzu, my
nemdzeme davat preparaty len bez $pecialnych vysetreni. Cize napriklad uz potom aj
preparaty vapnika, preparaty vitaminu D alebo tie vel'mi uZ silné lieky na osteopordzu,
musime davat’ podla aktualnych hodnot vapnika v Krvi, v mo¢i, hladiny vitaminu D, hladiny
hormoénov a hladin aj kostnych markerov, ktoré robime v Hlohovci ako na S$pecidlnom
pracovisku. Potom vlastne tomu pacientovi nastavime taku davku, ktora potrebuje a ja sa
snazim vzdy aj o ¢ast' nechemickej liecby, lebo ked’ sa napriklad vapnikovy preparat da
nahradit’ nechemickym preparatom, tak skuto¢ne by som radSej ordinovala ten preparat
nechemicky. A nad vSetkym troni pohybova liecba, pretoZze pohyb je jednou z najddlezitejSich
sucasti, tak prevencie ako aj lieCby osteoporozy.

Kvetka Horvathova: Som rada, ze sme to spomenuli niekol’kokrat, aby sme si to vSetci vel'mi
dobre zapamatali, ze ten pohyb je naozaj alfa aj omega.
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Televizne noviny — cyklus Specialisti (3X)

TV Markiza, Zuzana Javorova, $éfredaktor: Tibor MattyaSovsky
Specialisti: osteoporoza

Zuzana Javorova s MUDTr. Elenou Duri$ovou, odvysielané 26.01.2019

Zuzana Javorova, redaktorka: ,,Osteopordza, alebo skryty zlodej kosti je civilizacné
ochorenie, pri ktorom kosti rednti. Na Slovensku ho ma odhadom asi 400 tisic 'udi. Mnohi o
tom nevedia, az kym sa aj pri banalnom pohybe nezlomi kost’. To ale mdze skoncit’ tragicky.*
Elena Duri§ova, primarka reumatologicko-rehabilitaéného centra: ,, Tu mame 2 lokality, kde
najCastejSie vznikaju zlomeniny, takZe vidime tu uz vyrazne znizenu Cast’ stavca a toto je
typické pre zlomeninu stavca v oblasti hrudnej chrbtice. Vidime, Ze len tento stavec ma svoju
povodnu velkost, takZe jedna zlomenina, druhd zlomenina a opét zacinajiice rednutie tela
stavca. A toto mame tu najproblematickejSie lokalitu nasho organizmu, kedy moéze prist’ k
zlomeniu oblasti krcka stehnovej kosti, ktora zial’ az v 20 % pri komplikaciach kon¢i smrt’ou
pacienta.*

Zuzana Javorova, redaktorka: ,Je preto dolezité zachytit' chorobu €o najskor. Zaoberaju sa
fou osteologovia. Ndajdete ich zvdcSa v reumatologickych ambulanciach ¢i centrach.
Rizikovych pacientov tam zvyknu posielat’ vSeobecni lekari. Na zaciatok sa s nami v
ambulancii rozpravaju a vySetria nas.*

Elena Durifova: .,V tom Gvode osteologického vysetrenia dostiva pacient dotaznik, ¢o je
jedno minttovy test rizika osteopordzy, kde vlastne na vel'mi jednoduché otazky odpoveda
ano alebo nie.*

Zuzana Javorova, redaktorka: ,,Otazky st rozdelené na vSeobecné, pre muzov, aj pre Zeny. Pre
zeny nad 45 rokov, ¢i uz mali napriklad menopauzu, pre muzov ¢i niekedy trpeli napriklad
impotenciou alebo nedostatkom libida.*

Elena DuriSova: , A tak dalej.”

Zuzana Javorova, redaktorka: ,,A tak d’alej a na vSetko sa odpoveda &no, nie a v§imam si, Ze
st to aj otazky €i Clovek pije pravidelne alkohol viac ako dve jednotky denne.*

Elena DuriSova: ,,Ano, to si vietko rizikové faktory osteopordzy. Ak je viac tych otazok
ano, tak vtedy ma viac pacient rizikovych faktorov aj je indikované denzitometrické
vySetrenie. Nech sa paci.*

Zuzana Javorova, redaktorka: ,NieCo podobné vidim po prvykrat a preto sa citim trochu
ako Alenka v risi divov. Denzitometria je nezatazové vySetrenie, ktorym zmeraju mnoZzZstvo
kostnej hmoty. Funguje na principe rontgenu a pocitatovej techniky. Sestricka si na uvod
zapisuje moj vek, hmotnost’ ¢i pohlavie.*

Zdravotna sestra: ,,Pristrojom zmeriam mnozstvo kostnej hmoty a pocitacova technika vyrata
d’alSie parametre, ktoré vas jednak porovnaju s rovnakou v uvodzovkach starymi pacientmi
rovnakého pohlavia, ale porovnavaji mnozstvo kostnej hmoty, ktoré je namerané u nasho
pacienta, s mnozstvom kostnej hmoty mladého a zdravého.

Zuzana Javorova, redaktorka: ,,Kontroluju tie najrizikovejsie oblasti, driekovu chrbticu, hornu
Cast’ stehennej kosti a dolnu Cast’ predlaktia. Vysledok mam v rukéach prakticky okamzite a
nepotesil ma.*

Elena DuriSova: ,Zistili sme, Ze uz mate osteopenické parametre, to znamena, e nemate
tych 100 % kostnej hmoty vzhl'adom k vasmu veku, ktory by ste mali mat’. Ste mladucka,
nemate ¢o mat’ svojim spdsobom takyto vysledok.*

Zuzana Javorova, redaktorka: ,,V porovnani s inymi Zenami v mojom veku mam totiz asi o 20
% menej kostnej hmoty. Diagndéza sa vola osteopénia a je to predstupen osteopordzy.
Doktorka hovori, Ze je dobré, Ze sme na to prisli uz teraz, prave o tom je v€asna diagnostika.
Potom sa mdze zacat’ kolobeh patrania.*
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Elena Durifova: ,Teraz by sme mali robit d’al§ie pomocné vysetrenia, jednak su to
laboratérne vysetrenia, potom venujeme aj rontgenové vysetrenia, aby sme zistili eSte aj ti
hornu Cast’ chrbtice ako vyzera a potom dalSie Specializované metodiky, najméd aby sme
vylucili, ¢i sa nejedna o takzvanu sekundarnu formu osteoporézy, ktord moze byt pri réznych
ochoreniach, o ktorych vieme, Zze maji aj negativny vplyv na kost, ochorenia traviaceho
traktu, pecene, obliCiek, zapalové reumatické ochorenia ako je napriklad reumatoidna
artritida.*

Zuzana Javorova, redaktorka: ,Liecba osteopordzy ¢i jej predstupiiov suvisi so zmenou
zivotného Stylu. Pacientovi lekar nastavi Specidlnu diétu $itd podla jeho potrieb. Prijimat’
musi potraviny bohaté na vapnik a vitamin D, ale aj v spravnych kombinaciach.

Vie to pacient takpovediac oklamat’ tym, ze si kupi nejaké vyzivové doplnky a stravovacie
navyky nezmeni?

Elena DuriSova: Myslim si, Ze to takto kompletne nefunguje.

Zuzana Javorova, redaktorka: ,,Sucast'ou lieCby je totiz aj cvicenie, ktoré ziadne vyzivové
doplnky nenahradia. Existuju zostavy cvikov, ktoré pacientov naucia a potom ich cvicia
doma. K tomu sa predpisuju aj spravne lieky alebo zdravotné pomdcky.*

Elena DuriSova: ,, Ak vas nau¢ime spravne a dostato&ne intenzivne cviit’ a k tomu si pridate
polhodinovi chdédzu, tak musi byt vysledok lepsi, musite si v priebehu toho obdobia
kontrolného naozaj vytvorit mnozstvo kostnej hmoty, ktoré bude iné, alebo zabrzdime
odburavanie kosti, ¢ize vzdy musime mat nejaky efekt. Ak nie je ten denzitometrické
vysledok percentudlne lepsi, niekde je chyba, obycajne je to u pacienta.*

Zuzana Javorova, redaktorka: ,Na Slovensku st desiatky osteologov a osteologickych
ambulancii. Centrum, v ktorom sme nakrucali, je celoStitne a zmluvu maji so vSetkymi
poistoviami. Hovoria, Ze priemerne sa u nich na vysetrenie ¢aka 3 tyZdne aZ mesiac.*

Elena DuriSova: ,Ked pacient je odoslany svojim ofetrujucim lekdrom na osteologické
vySetrenie, tak vtedy to vySetrenie zakladné plati zdravotna poistovia. Ked’ madme dostatok
rizikovych faktorov, tak denzitometrické vySetrenie indikuje osteolog. Cize ja podla
pritomnosti rizikovych faktorov zindikujem denzitometrické vySetrenie a vtedy to opét’ plati
poistovna.*

Zuzana Javorova, redaktorka: ,,Osteopordza sa prejavuje bolestami chrbta, znizenim
vysky, zhrbeni v oblasti hrudnej chrbtice, ¢i spominanymi zlomeninami. Najohrozenejsie su
utle zeny po prechode, l'udia so sedavym spdsobom Zzivota, ¢i silni fajéiari. Prevenciou je
spravna vyziva, dostatok vapnika a vitaminu D uZ od detstva a zdravy pohyb. Denne sa
odporuca aspon hodinu chodit’ peSo. Zuzana Javorova, televizia Markiza.*

gpecialisti: reumatoidna artritida
Zuzana Javorova s MUDr. Vandou Mlynarikovou, odvysielané 28.9.2019

Zuzana Javorova, redaktorka: ,,Za Specialistami sme teraz cestovali do PieStan. Sidli tu
Nérodny ustav reumatickych chorob. Reuma totiz nie je jedno, ale subor aj 200 roéznych
ochoreni. Kym star$ich Pudi vécsinou trapi opotrebovanie kibov, tunajii lekari nas upozornili
na iné ochorenie, ktoré Casto riesia - reumatoidnu artritidu. Takto vie zdeformovat’ ruky.*
Vanda Mlynérikova, reumatologicka, NURCH: ,,Je to v podstate autoimunitné ochorenie, kde
ten imunitny systém sa zblazni, tak vulgarne povedané, zacne bojovat’ proti vlastnému a to
vlastné je vlastne jeho vlastné kiby. Byvaju velmi &asto postihnuté kibiky v oblasti hanok,
alebo vlastne v oblasti kibikov na nohéach, v zapéstiach.*

Zuzana Javorova: ,,Ked si do vyhl'adavaca napiSeme reumatoidnd artritida, tak nam to ukéaze
takéto rozne obrazky. Pani doktorka, vSetko toto je prejav reumatoidnej artritidy?*
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Vanda Mlynarikova: ,,Tuto mame vlastne typicky prejav reumatoidnej artritidy, s typickym,
vola sa lokalizaciou, postihnutie hanok, ja si myslim, Ze moznoze aj zapisti a tych drobnych
kibikov ruk. Tuto vlastne mame zobrazené postartritické deformity, to znamend deformity, ku
ktorym vedie reumatoidn4 artritida.*

Zuzana Javorova: ,,Chorobou u nés trpi asi pol az jedno percento l'udi. Pre hormonalne
zmeny CastejsSie zeny. Vyskytuje sa po menopauze, ale aj po porode.

Vanda Mlynarikova: ,,Aby sme nehovorili len teoriu, ale aby sme videli vlastne tie
reumatické ochorenia a reumatoidnu artritidu aj v praxi, tu mame pacientku, nasu pacientku,
dlhodobo liecenq, je typickym prikladom Ze ochorenie vzniklo po porode, vel'mi vlastne malo
taky per akutny priebeh, nereagovala na tie bezné lieky, tie choroby modifikujuce a pacientke
tym padom zial' vznikli uz aj deformity, obmedzenie v zapiastickach, kde ta pohyblivost’ je
obmedzena, takisto laket’ pani uz nevystrie, to isté na druhej strane, takisto tam boli operacie
niektorych kibov na nohach.®

Zuzana Javorova: ,,Aké su uskalia Zivota s chorobou?*

Pacientka: ,, Tak viete, niektori sa na mnia pozeraju. No, beriem to tak, ako to je.*

Zuzana Javorova: ,,Aké su priznaky tejto reumatoidnej artritidy?*

Vanda Mlynarikova: ,,Tak jednak je to samozrejme bolest tych kibov, ale aj ranna
stuhnutost’, ktora byva prediZena, viacej trva ako jednu hodinu. Musi mat’ ten opuch aspoii 6
tyzdiiov, to znamenad, Ze ked je to pretrvavajici opuch, tu vlastne ma upozornit’ na to, Ze nie
je to nejaké podvrtnutie ¢lenka, alebo pretazenie.*

Zuzana Javorova: ,Najprv treba ist k obvodnému lekarovi. Od neho za Specialistom.
Cakacie lehoty sa lisia podla regionu. Problémy vraj byvali v oblasti Kysic a na juhu
Slovenska. Riesit’ to vraj niekedy pomahaji prave tu v tstave.*

Vanda Mlynarikova: , Vysetrujeme, zaciname od drobnych kibikov ruk, pozerame prave
vlastne, Ze ¢i tie opotrebovania tych kibikov ruk tam nie su, &i st tam vlastne mékké opuchy,
hlavne vlastne ktoré byvaju v tychto Castiach lokalizovang¢, alebo v oblasti tych hanok. Vel'mi
jednoduché je vlastne teda priecny stisk, ktory byva u tych pacientov velmi citlivy.
Dopoméhame si v poslednych rokoch aj sonografiou, kde vieme odlisit' uz prave vlastne
zmnoZenie tej kibovej vystelky uz v skorom §tadiu a takisto vlastne jej prekrvenie. Tuto
mame krasne kosticky zapistné, §Fachy, nie je tam zmnoZena kibova vystelka a takisto
neevidujeme zvySené prekrvenie.*

Zuzana Javorova: ,,Chorobu liecia klasickymi lieckmi a kryoterapiou. Aj doma na bolest’
davajte studené, nie teplé obklady. Ked klasicka liecba nezaberd, nastupuju takzvané
biologické lieky. Tie pomohli aj tejto pacientke.

Robili vam niekedy moZno problém poist'ovne, lekari, alebo nejaké uskalia naopak boli?*
Pacientka: ,,Nie, nemala som problémy také ziadne. Aj pri operacii, teda ked’ sa menilo
koleno, nie, ni¢ také. Ja aspoii nie.*

Ortopéd: ,,Na operacné rieSenie st indikovani vSetci ti, ktori maji problémy s tichopom ruky,
alebo Ze im ten rozsah pohyblivosti v ktoromkol'vek kibe nedovoluje plnohodnotny Zivot,
alebo asponi dostato¢ny zivot, lebo s tou chorobou, s tou reumatoidnou artritidou sa musite
naucit’ zit. Nemozeme ocakavat’, Ze ten pacient s reumatoidnou artritidou zabehne maratén,
alebo preplava kanal La Manche, to nie, ale mdze Zit’ plnohodnotny zivot bez bolesti.*
Zuzana Javorova: ,,A zivot beZzne vediete?

Pacientka: ,,Samozrejme.*

Zuzana Javorova: ,,Aj uvarite doma?*

Pacientka: ,,Samozrejme.*

Vanda Mlynarikova: ,,Ale ano, eSte aj o vnuka sa stard, to vzdy vlastne mam najnovsie
informacie.*

Pacientka: ,,TakZe musite, ina¢ to nejde.*
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Zuzana Javorova , televizia Markiza.*

Jaroslav Zapala: , Lekarov sme sa pytali aj otazky, ktoré ste nam posielali cez e-mail alebo
socialne siete.*

Maria Chrenekova Pietrova: ,,Odpovieme na ne v pondelkovom Telerane, aj na naSich
internetovych kanéloch.*

Jaroslav Zapala: , DalSie namety a otazky nad’alej posielajte na specialisti@markiza.sk.*

Specialisti: lupus
Zuzana Javorova s MUDr. Alenou Tuchyiiovou, odvysielané 23.11.2019

Uvod: Lupus patri medzi tzv. systémové choroby spojiva. St to choroby, ktoré vznikaju
poruchou imunitného systému, ten za¢ina bojovat’ proti vlastnému telu. Liecia ich, napr. aj tu,
v Narodnom tstave reumatickych chorob.

Zuzana Javorova (ZJ): Vyraz lupus mnohi z nas poznajii najmé z jedného znameho serialu
z medicinskeho prostredia. Ja si pamétam jedného serialového doktora, ktory na vsetko vzdy
povedal: ,,Nebude to lupus?* Je to ten lupus, o ktorom on hovoril?

MUDr. Alena Tuchynova (MUDr.AT): Je to ten lupus, o ktorom on hovoril, prave preto, ze
klinicky obraz je vel'mi r6znorody. Ked’ sa u pacienta patra po pri¢indch jeho t'azkosti, ktoré
sa nedaju vysvetlit' infekciou, alebo nejakou inou pri¢inou, tak sa vyskytne otazka, ¢i nejde
o0 lupus, alebo teda 0 autoimunitné ochorenie.

ZJ: Aké ma lupus prejavy? Ako to vyzera, ked’ to ¢lovek ma?

MUDr. AT: NajtypickejSim prejavom je motylovy erytém. Je to postihnutie lic, korefia nosa
a vidite, Ze to ma tvar motylych kridiel. KoZné zmeny sa m6Zu manifestovat’ zapalom kozZe na
dlaniach, hovorime o palmarnom erytéme. Takze toto st akutnejSie lézie. Hovorime
0 subakttnom koznom lupuse. Toto uz je vyraznejSie postihnutie koze.

ZJ: Aj to boli? Lebo toto uz vyzera bolestivo.

MUDr. AT: Skor sa pacienti stazuji na pocit palenia, Stipania, ked’ st to aktivne 1ézie.

ZJ: Toto ochorenie ma priblizne podl'a Statistiky 2000 I'udi na Slovensku. Preco postihuje
viac zeny ako muzov?

MUDr. AT: Nepozname presne spustacie faktory. Predpoklada sa, Ze to bude kombinacia
faktorov vonkajSieho a vnutorného prostredia, a prave hormonélne zmeny mozu zohravat
dost” dolezitu ulohu.

ZJ: Mé choroba vplyv na ich reprodukciu?

MUDr. AT: Moze byt niekedy problém otehotniet’ u tych pacientok. Mdze byt problém
tehotenstvo ustat, donosit’ plod. Casto sa u pacientok stretdvame so spontannymi potratmi.
Hlas: Doktorka nas berie za pacientkou, ktora si tym presla. Lupus jej diagnostikovali, ked’
niekol'kokrat potratila. Matkou sa napokon stala az na siedmykrat. Svojim pribehom chce
povzbudit’ d’alsich.

Pacientka: Chlapec sa narodil v Siestom mesiaci, mal 740 gramov. Ja som na tom bola troSku
horsie. Po porode som oslepla, asi na par dni. V Poprade ma dali trosku dokopy, ale v januari
som nastupila na dvojmesacnt liecbu a tu ma dali dokopy. Odvtedy je to dobré. Syn bude mat’
teraz v decembri 20 rokov.

MUDr. AT: Tito pacienti uzivaju dlhodobo lieky. Su to tzv. glukokortikoidy
a imunosupresiva. Cize lieky, ktoré maju potlacat’ prehnanu aktivitu imunitného systému.

ZJ: Cakacie lehoty su tyzdne aj mesiace. Lekari ale hovoria, ¢ sme na tom lepsie ako
v zahraniéi. Co by im viak v lieébe pacientov pomohlo, st investicie.

MUDr.AT: Vsetky pristroje maju nejaku zivotnost’. Treba ich casom vymenit’. Nie st to malé
polozky. Ked’ toto bude pre nemocnice dostupné, myslim si, Ze praca sa nam bude darit’ eSte
leps$ie nez doteraz. -END-
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Svetovy den reumatizmu, Ranné Noviny, TV JOJ,
Autori: Jozef Kurilak, Matej Strcula, odvysielane 17.10.2019, host’ka: Pet'’ka Balazova

Jan Kurilak (JK): Reumatické ochorenia postihuju viac ako 120 miliénov Eurdpanov
avazne ovplyviluju kvalitu zivota kazdého Stvrtého cloveka. A ¢o vds mozno prekvapi,
ochorenie mdze prepuknit’ v kazdom veku. To st dovody, preco o reumatizme treba hovorit’
pocas celého roka, nielen 12. oktdbra, kedy si pripominame Svetovy deii reumatizmu. Kol'ko
'udi asi tak trpi reumatizmom na Slovensku? Tak to je uz otazka na Petru Balazova z Ligy
proti reumatizmu na Slovensku. Dobré rano zelam.

Petra Balazova (PB): Dobré rano. Odhaduje sa, ze na Slovensku je to priblizne 50 000
Slovakov, ktori maju reumatické ochorenie.

JK: O akom veku hovorime? Pretoze ¢lovek ma vacsinou predstavu, Ze toto ochorenie sa tyka
vécsinou starsich l'udi.

PB: Je to tak, taky je pohlad. Ale reumatické ochorenia mézu postihnut’ deti uz vo veku 2
rokov. Je to naozaj celé spektrum vekovych kategoérii, od deti az po seniorov.

JK: Vy sa na mna tak zvlaStne pozerate. Teraz neviem, ¢i uz mam ti reumu, alebo mam na to
nabeh? Ako to ¢lovek zisti? Dajme tomu, v mojom veku.

PB: Prvym priznakom je bolest’ kibov. Ale je to taka bolest, ze nedokaZete rano vstat
z postele, nedokazete si zapnut' pero, alebo zasvietit' v izbe svetlo. To je prvy priznak.
Druhym priznakom je, hovori sa tomu ranna stuhnutost. To znamena, Ze kiby vés rano
nepo¢uvajii a musite sa rozhybat predtym, neZ zaénete svoj defi. Dalsimi priznakmi st
teploty, inava. Ale takd inava, Ze nedokazete ani pracovat’.

JK: A ked’ uz k tomuto dojde, je to uz neskoro? Je nejaky signal eSte predtym, ze by som mal
ist' na nejaké vySetrenie?

PB: Vi&sinou nie. Va¢sinou je to prave bolest kibov, ktora sa prejavi.

JK: Je to vyliecitel'né ochorenie?

PB: Je to nevyliecite'né ochorenie, ale liecitel'né.

JK: Cize vieme zmiernit' nasledky, aby to nebolo az také zlé.

PB: Ano.

JK: Ja som spomenul aj to, Ze reumatické ochorenia ovplyviiuju Zivot I'udi. Ako konkrétne?
PB: Kazdého podla toho, v akom §tadiu mu bolo ochorenie diagnostikované. A potom aj
kazdého jednotlivca inak. Nenajdeme dvoch l'udi, ktori maju rovnaké priznaky reumatického
ochorenia. Len spomeniem, Ze ich je vySe 200 druhov, takze naozaj sa ro6zne prejavuju.

JK: Ja som nardzal mozno aj na pracu, lebo viem, Ze kazdy rok sa sustredite na nieco iné.
A tym, Ze to ovplyviuje kvalitu zivota tychto T'udi, ovplyviiuje to aj ich pracu a naozaj to
potom nie je jednoduché, ked’ ¢lovek pracuje. Zamerat’ sa na nieco iné, presunit’ sa do inej
pracovnej oblasti. A viem, Ze aj tento rok ste sa prave na toto zameriavali.

PB: Ano, ked’ze kiby nas bolia, ovplyviiuje to aj nas pracovny vykon. Snazime sa lud’om
s reumatickymi ochoreniami pomahat’ v Lige proti reumatizmu tym, aby sme ich podporili
a aby sa oni vedeli napriklad znova zaradit’ do pracovného Zivota. Poskytujeme im aj socidlne
poradenstvo, aj psychologické poradenstvo, ale takisto robime aj rozne Skolenia, alebo
seminare, kde ich vzdelavame nielen v oblasti zlepSovania ich kvality Zivota, ale aj im
pontkame moznosti, aby sa mohli trosicku prekvalifikovat’. Aby si boli istejsi, sebavedome;jsi
a aby sa do prace mohli vratit’, alebo si mohli ndjst’ novl pracu.

JK: Potom je tu eSte aj projekt ,,Pohnime sa s reumou!*, ktory nie je len pre lI'udi s tymto
ochorenim, ale da sa povedat, ze pre nas vsetkych, pretoze vsetci by sme sa mali hybat. A aj
0 tom si povieme neskor.

Ochorenie, ktoré moze prepuknut’ v kazdom veku a postihuje az 120 milionov Eurépanov.
Rec¢ je o reumatickych ochoreniach a pravdou je, ze tento mesiac, ked'Zze 12. oktébra bol

68



Svetovy den reumatizmu, mohli ste byt svedkami réznych aktivit aj Ligy proti reumatizmu na
Slovensku. O tom sa teraz porozpravame s Petrou Balazovou. Viem, ze Vy ste tie aktivity
zacali o defi skor a prebiehali na celom Slovensku. Co konkrétne sa mohli Pudia dozvediet’ o
tomto ochoreni?

PB: V Lige proti reumatizmu na Slovensku sme zacali 11. oktobra v Piestanoch odbornym
seminarom Od teorie k praxi 3, ¢ize uz to bol treti ro¢nik tejto série. Na tychto seminaroch sa
dozvedame informécie o rdznych reumatickych ochoreniach. Tohto roku to bola
Bechterevova choroba alebo psoriaticka artritida. Dalej sme sa venovali aj vysledkom
prieskumu, ktory robila Liga proti reumatizmu v poslednych mesiacoch. ISlo o za¢lenenie sa
pacientov s reumatickymi ochoreniami do pracovného procesu. Pretoze témou tohto ro¢nika
Svetového dita reumatizmu je Cas na pracu. Prameni to aj z celoeurdpskej iniciativy
Europskej ligy proti reumatizmu.

JK: Clovek, ktory ma toto ochorenie musi naozaj niekedy menit pracu, lebo ma zdravotné
problémy. Znamena to, ze mu pomdzete najst’ nova pracu?

PB: Nie. Liga proti reumatizmu ako pacientske obc¢ianske zdruzenie podporuje pacientov bud’
socialne, t.j. ddme im informécie o socialnych narokoch, napr. o invalidnom déchodku alebo
preukaze TZP. Mnohi T'udia, ked ich diagnostikuj, tak sa citia izolovani alebo v depresii,
takze poskytujeme aj psychologické poradenstvo. Vydavame aj rézne informaéné brozury,
publikacie, pacientske pribehy.

JK: A Sportové stretnutia.

PB: A napriklad Sportové stretnutia, ano.

JK: Znie to vel'mi prijemne. Ja sa prizndm, zZe nordic walking som e$te nevyskusal, ale vidim
ho dost’ ¢asto. Je pravda, Ze je dost’ populdrny u strednej a starSej generacie. Pre¢o? Preco je
takym prinosom pre zdravie l'udi?

PB: Boli by ste prekvapeny, ale nordic walking je v Lige proti reumatizmu popularny najmé u
tej mladSej populacie. Hoci musim povedat, ze vSetci sme trochu pobldzneni. Prinosom
nordic walkingu pre reumatikov je to, Ze sa pri severskej chodzi pouZivaji Specidlne palicky
s rukavickou, do ktorej sa da dat’ aj reumaticka ruka. Pretoze je pravda, Ze niektori pacienti
maji problémy s kibmi. Tym, ze mozu chodit’ s palickami, tak im to odl'ah¢uje spodnu ast
tela a pri sprdvnom prevedeni tejto chodze, ziskavajii izasné zdravotné benefity. Okrem
odlahéenia dolnej Casti tela pouzivaju takmer vsetky svaly, az 90% z nich, takze rozhybavaju
celé svoje telo, ¢o je pri reume vel'mi dolezité. Dostavaju sa zarovenn do formy. Mnohé panie
zacinaju aj chudnut’ a posiliiujt aj kardiovaskularny systém, takze srdiecko im lepSie pracuje.
JK: To je zarovenn aj odporucanie dat sa na tento Sport nielen pre I'udi trpiacich tymto
ochorenim, ale aj pre nés ostatnych. Ja d’akujem za rozhovor Petre Baldzove;.

PB: Dakujem a dovidenia.

JK: Dovidenia.

NOVINARSKA
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Vyhodnotenie KROK 2019
Print

1. "Komplexna lie¢ba bolesti pri osteopordze", Lenka Lukadovitova, Casopis Relax
7/2019, str. 51-52, MUDr. Elena Duriova, $¢fredaktorka: Alexandra Karperova

2. "Barbora Jelinek: Mat deti nie je samozrejmost’. A mat’ dve deti ako reumaticka, uz
vobec nie", Lucia Hirko, Meet the Heroes, 8.12.2019

3. "Chvala z Britanie: Praca Slovakov vo vyskume ¢iernych kosti bola vynikajiaca"
Dominika Zuborova, Domaca redakcia TASR, §éfredaktorka: Viera Kulichova,
19.01.2019

4. "Aj s vaznym chronickym ochorenim viem zit naplno" autorka: Eva Kovacova,
Séfredaktorka: Maria Mikova, Slovenka 46/2019

Rozhlasové

1. "Reuma trapi aj mladych ", Dubomira Hulinova (Goljerova), redaktorka, 4.9.2019,
RTVS, Radio Slovensko
Hostka: MUDr. Alena Tuchyiova,
Zvuk: Ivan Kovacic, séfredaktorka: Eva Gergelyova

2. “Reuma boli* séria zvukovych spotov SRo, RTVS, od 1.10. — 13.10.2019

Televizne

1. Telerano, TV Markiza, "Nestavajte sa osteopordze chrbtom — zastavte ju pohybom!"
Katarina Plevova, Hostka: MUDr. Elena DuriSova, Séfredaktorka: Dr. Tamara Cho,
18.10.2019

2. Moja diagnoza, RTVS, 2-ka
a) "Alkaptontria — choroba Ciernych kosti potrebuje viac pozornosti"
Autori: Jana Pifflova §pank0vé, Peter Osuch, Rébert Valovi¢, Centrum
dokumentu, Publicistika vzdelavacej tvorby RTVS, odvysielané: 25.2.2019, RTVS 2-ka
b) "Moja diagnéza — Od bolavych kibikov k vzijomnej podpore a radosti z pohybu"
Autori: Jana Pifflova épankov{l, Filip Fabian, Robert Valovi¢, Centrum dokumentu,
publicistiky a vzdelavacej tvorby RTVS, odvysielané: 7.10.2019, RTVS 2-ka
3. Televizne noviny — cyklus Specialisti, TV Markiza, Zuzana Javorova, séfredaktor:
Tibor MattyaSovsky
a) "Specialisti: osteopordza", odvysielané 26.01.2019, Zuzana Javorova s MUDr.
Elenou Durisovou
b) "Specialisti: reumatoidna artritida", odvysielané 28.9.2019, Zuzana Javorova s
MUDr. Vandou Mlynérikovou
¢) "Specialisti: lupus", odvysielané 23.11.2019, Zuzana Javorova s MUDr. Alenou
Tuchynovou
4. Ranné Noviny, TV JOJ, "Svetovy den reumatizmu",
Autori: Jozef Kuril'dk, Matej Strcula, odvysielane 17.10.2019, host’ka: Petka Baldzova

Absolutnou vitazkou KROK 2019 sa stala Cubomira Hulinova (Goljerova), redaktorka,
SRo v RTVS, Radio Slovensko za relaciu "Reuma trapi aj mladych ". Blahozelame!

https://www.mojareuma.sk/2019/10/vyhodnotenie-vysledkov-hlasovania-krok-2018/

V Piestanoch 17. oktobra 2020
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