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30 rokov v Zivote cloveka je zrely vek. 30. vyrocie obcianskeho zdruzenia je uz dévod na
oslavu a bilancovanie. O historickych milnikoch piseme v samostatnej kapitole, ale kto
nds troska poznd, vie ze Liga proti reumatizmu od svojho vzniku pomdha pacientom
s reumatickymi ochoreniami /dalej RO/, Siri osvetu, informuje o lieche RO a o novinkdch
vo vyskumoch. Nesmieme vsak zabudndt informovat aj o vsetkych nasich cinnostiach,
aktivitdch a projektoch. Nasim poslanim je postvanie novych tém a napomdhanie ku
pozitivnej zmene.

Za tych 30 rokov sa naozaj vela v reumatoldgii a v zivote reumatikov zmenilo. Jednou
7 takych tém, ktord sa od tabu dostala az na kongresy reumatoldgoy, je dnes uz
problematika okolo materstva a reumy. Zeny - matky reumaticky s uZ takmer beznou
realitou. A to nebyvalo.

Novymi témami mozno bude stravovanie, resp. prospesné zmeny a Uprava jeddlnicka pre
pacientov s autoimunitnymi ochoreniami na zdklade vyskumu a overenych vedeckych
studii Velmi aktudina je aj téma digitalizdcie a telemediciny, ich vplyv na kvalitu Zivota
pacientov. No najdblezitejsie je, aby sme mali bezpecnu, dostupnu a ucinni modernu
terapiu RO.

Na druhej strane je potrebné Ist aj do viastnych radov a motivovat nds pacientov
k zodpovednosti za svoje zdravie. Vediet prispievat skutocnym Usilim k zlepseniu
vlastnej kondicie, s prihliadnutim na zdravotny stav a moznosti kazdého pacienta
individudlne. K tomu by sme chceli prispiet edukdciou pacientov. Od zaciatku
organizujeme odborné semindre, vyddvame knizné publikdcie, broziry a letdky.
Organizujeme viastné prieskumy, ale podporujeme aj vyskumnu cinnost odbornikoy,
a nie zriedka vysokoskoldkov pri spracovdvani rocnikovych a zdverecnych prdc, ktori sa
na nds s déverou obracaju. Na Slovensku je minimum institucii, ktoré sa systematicky
a dbsledne venuju tak komplexnej ponuke aktivit na pomoc pacientom, ako Liga proti
reumatizmu. Sme prirodzenou platformou spoluprdce medzi odbornikmi v reumatologii
a pacientmi, ale aj respektovanym a siroko uzndvanym pacientskym zdruzenim.

vldst sa venujeme mladsej generdcii pacientov a dobrovolnikov, motivujeme
a vychovdvame svojich ndslednikov. No nasa pozornost a obdiv patri seniorom -
dobrovolnikom, ktori sd aktivni v miestnych pobockdch. Podporujeme vznik novych
miestnych pobociek na regiondinej drovni a klubov specializujicich sa na jednotlivé
diagndzy s celoslovenskou pésobnostou. Najstarsim klubom je Klub Kibik, ktory sa
paradoxne venuje prdve najmladsej generdcii reumatikov. Deti a rodicia z Klubu
Kibik su silnou komunitou a pri vyuzivani digitdlnych technoldgii a socidlnych sieti su
motorom, ktory Ligu celkovo posuva k modernym zdruzeniam a technologicky vyspelym
pacientskym organizdcidm.

Janka DC

PhDr. Jana Dobsovicovd Cerndkovd,
predsednicka LPRe SR



Hlavné
myslienky

z Uvodu Zbornika 25 rokov Ligy proti

reumatizmu predsednicky LPRe SR
Jany Dobgovitovej Cerndkove]

Nasa Liga proti reumatizmu na Slovensku /dalej Liga, alebo LPRe SR/ vznikla po
,neznej revoltcii" na ustanovujucej schodzi 23.81990, kedy boli prijaté stanovy
222101990 bolo vydané sthlasné rozhodnutie MV ZP SR. Vznik Ligy bola na tie ¢asy
odvazna, ba az vizionarska idea a ciel lekarov a niekolkych zanietenych pacientov
NURCH-u v Piestanoch. Niektori z nich boli sotva po dvadsiatke a prave ich nadenie
zésadne prospelo vzniku nasej Ligy. Ligu proti reumatizmu na Slovensku zalozili Prof.
MUDr. Jozef Rovensky, DrSc. FRCP, spolu s doc. MUDr. Tiborom Urbankom, CSc,
MUDr. Mériou Orlovskou, JUDr. Viktorom Milatom, JUDr. Karolom Gecikom a dalSimi
spolupracovnikmi. Prvym Statutarom Ligy bol docent Urbanek.

Na zaciatku sme ponimali nasu ¢innost globalnejsie, ako sluzbu vietkym pacientom
s reumatickym ochorenim /dalej RO/, zacielend logicky na clenov Ligy. Ako sa Liga
rozrastala ¢o do poctu clenov, ako sa rozsirovali technické moznosti vzajomnej
komunikacie, pribudalo aj vela sympatizantov, udi z ndsho pohladu zdravych,
ochotnych pomahat vo vsetkych oblastiach, rodinnych prislusnikov, ale aj lekarov
a zdravotnikov. Pomaly, ale iste, sme pridavali nové a nové aktivity s dérazom na
rozsirenie verejného povedomia o RO.

Naucili sme sa, Ze kazdy pacient md svoj silny pribeh. Po¢ntc jednym nasim
najmladsim ¢lenom, ktory mal iba dva rocky a uz v takom veku si musel vytrpiet
viac, ako niektorf z nas. Pri reume st totiz najvyraznejsim prejavom bolest kiboy,
opuchy a Unava, ¢i slabost. Bezny den pacienta s RO je narocny na zvladnutie
banalnych tinnosti. Ci uz ide o tchopy predmetov, ich prenésanie, otvaranie napojov
a pod. Najtazsou fazou dna je pre reumatika rano, kedy sa citime najhorsie. Sme
unaveni, stuhnuti, uboleni a casto sa rozhybeme so slzami v ociach.

Mozeme o sebe pokojne vyhlasit - sme hrdinovia! Pretoze reuma nam velmi vela
berie, ale paradoxne nds aj obohacuje. O sicit, vieru v seba i druhych a o to, Ze Zivot
je napriek chorobam krasny a stoji ho zato zit.

Vynatky zo
spomienok

Prof. MUDr. Jozefa Rovenského, DrSc. FRCP.
zakladajuceho ¢lena a ¢estného predsedu
LPRe SR

Dna 23. augusta 1990 sa zisli prof. Jozef Rovensky, JUDr. Karol Gecik, JUDr. Viktor
Milata a doc. Tibor Urbanek ako pripravny vybor pre zalozZenie Ligy proti reumatizmu
na Slovensku.

Stanovy Ligy boli prijaté na tejto ustanovujucej schodzi dobrovolnikov a schvalené
Ministerstvom vnutra a Zivotného prostredia SR, rozhodnutim dia 22101990. LPRe
SRbola charakterizovand ako pomocnd a svojpomocnd, dobrovolnd, neprofesionalna
organizacia zdruzujdca clenoy, ktori sa aktivne podielaji na zlepseni starostlivosti
o reumatikov. Je to nezavisla charitativna organizacia s posobnostou na celom
tzemi Slovenska. Od jej vzniku az do dnesného dna su sidlom Ligy Piestany.
Zakladnym poslanim Ligy je organizovat spolupracu vsetkych tych, ktori mézu
a chet pomoct lekirom, zdravotnickym pracovnikom a pacientom. Dalsou tlohou
je oboznamovat verejnost s problematikou reumatickych ochoreni a usilovat sa
0 zlepsenie zdravotnej a socidlnej starostlivosti, radit pacientom a usmernovat ich.
Naslednou tlohou boli zasady, ktoré sa tykali oboznamovania Sirokej verejnosti
s reumatickymi ochoreniami a informovania ludi, ako predchadzat negativnym
dosledkom RO a co robit v pripade tychto ochoreni.

Reumatické choroby st zavaznym socidlno-ekonomickym problémom ludstva na
vsetkych kontinentoch. St chorobami na jednom z prvych miest ¢astosti vyskytu
a ako pricina pracovnej neschopnosti a invalidity.

Vedenia Ligy sa ujala nova generacia nadsencov, mladych [udi, chorych i zdravych,

¢innosti Ligy proti reumatizmu nielen doma, ale i na medzinarodnom poli.

Prof MUDr. Jozef Rovensky,
DrSc, FRCP zakladajici
a Cestny predseda LPRe SR



O Lige

a jej organizacnych jednotkach

Liga proti reumatizmu na Slovensku je pacientske obcianske
zdruzenie, ktoré vsetky svoje aktivity zameriava uz
30 rokov na ludi s reumatickym ochorenim. V sii¢asnosti ma
uz 20 organizacnych jednotiek, z toho 15 miestnych pobociek
a 5 $pecializovanych klubov. Klub Kibik sa venuje najmladse]
generacii reumatikov, hlavne detom a ich rodinam. Klub
Motylik sa sustreduje na pacientov vsetkych vekovych
kategorii s lupusom a systémovymi ochoreniami spojiva.
Najnovsie zalozené kluby s este naozaj mladé a vo vyvoji. Je
to Klub Ciernych Kosti orientovany na pacientov s pomerne
zriedkavou diagnézou - alkaptonuriou. Vznikol v novembri
2018. Dalsimi mladuckymi klubmi st Klub Bechterevikov
a Klub Psoriatickej Artritidy. Miestne pobocky logicky
zdruzuju svojich ¢lenov z miesta ich posobenia a blizkeho
okolia. Sidlia v Banskej Bystrici, Bardejove, Bratislave, Caddi,
llave, v Kosiciach, Lucenci, Martine, Nitre, Poprade, Pichove,
Senici, Topolcanoch, Trencine a na Liptove. V poslednych

[+
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5 rokoch zanikli pobocky v Partizanskom, Trnave a v Ziline.
Novacikmi st pobocky v Nitre, Banskej Bystrici, Senici
a v pripravach na Liptove. No stale pracujeme na vzniku
novych pobociek a klubov. Pre zaujimavost uvadzame,
7e prva pobocka vznikla z iniciativy reumatologicky
MUDr. Rovderovej a aktivnych pacientov v Poprade.

Liga patri medzi najvdcsie a najefektivnejsie pacientske
zdruzenia na  Slovensku a oslovuje nielen tisicky
potencidlnych pacientov s RO, ale aj ich rodinnych
prislusnikov, sympatizantov a mnozstvo odbornikov
v reumatologii.

LPRe SR vznikla z iniciativy pacientov a skupiny lekdrov
vtedajsieho Vyskumného Ustavu reumatickych chorob
v Piestanoch. Dnes sidli, tak ako pri svojom vzniku,
v priestoroch NURCH-u v Piestanoch. Kontakt: Liga
proti reumatizmu na Slovensku, Nabrezie | Krasku 4,
92101 Piestany.

ORIATICKE] ARTRITIDY

Historia v

skratke

a medzindrodny vyznam LPRe SR

Liga proti reumatizmu na Slovensku poskytuje poradensk
¢innost nielen v zdravotnych, ale i socialnych otazkach.
Oboznamuje verejnost s problematikou reumatickych
ochoreni, usiluje sa o zlepsenie zdravotnej a socidlnej
starostlivosti o reumatikoy, neustale hlada a presadzuje
zavddzanie novych aktivit a metod prace, organizuje,
usmerduje a koordinuje ¢innost pobociek a klubov.

V' mnohych Statoch sa kladie coraz vacsi doraz popri
zdravotnych hladiskach aj na socialne aspekty chorob.
Okrem  zhoréeného zdravotného stavu sa berie do
tvahy znizena pracovna schopnost, pozmenend fyzicka
a ekonomickd nezavislost, ale aj okliestené moznosti
spolocenského vyzitia. V poslednom case sa velky doraz
kladie aj na dopad choroby na psychiku pacienta. Tieto
ochorenia maju nezanedbatelny vplyv aj na rodinu,
priatelov a vztahy medzi najblizsimi vieobecne. Casto sa
pacient izoluje, opusta sa, trpi depresiami. A my bojujeme
aj s tym. Organizujeme stretnutia a rekondicné pobyty
50 socidlnou terapiou, vzajomnou Svojpomocou medzi
pacientmi. Na odbornej baze poskytujeme bezplatné
sluzby poradne Centra socialno-psychologickej podpory.
Zdravotno-ekonomicky dopad je zrejmy pri chronickych
chorobéch, zanechavajlcich trvalé poskodenie zdravia.
Problém tychto ochoreni nie su schopné riesit ani
najvyspelejsie zdravotnictva najbohatsich statov.

Prave preto sa zakladaji pomocné a svojpomocné
organizacie, ktoré dopliiaji socidlnu a zdravotnd
starostlivost poskytovanu profesiondlnymi instittciami.
Zakladanie charitativnych organizacii je prejavom [udskej
solidarity. Solidarita je sucit a pomoc. Je to to najlepsie, o
v nds je, lebo kazda spolocnost je tak silng, ako pevny je jej
najslabsi ¢lanok.

Liga vznikla v roku 1990 a je reSpektovanym a Siroko
uznavanym pacientskym zdruzenim. Najvacsim tspechom
LPRe SR je vytvaranie platformy pre spolupracu medzi
odbornikmi v reumatoldgii a pacientmi.

Poslanie charitativnych organizacii
sa sUstreduje na tieto prvoradé dlohy:

- poradenska cinnost v sebe zahfha informovanie
chorych o moznostiach liecby, socidlnych opatreniach,
vratane konkrétnej pomoci psychologického poradenstva
ainformdciach o moznostiach ziskania réznych kompenzacii,
o ktorych pacient ani nemusi vediet,

- kontakt s masmédiami a Sirokou verejnostou
vratane vyuzitia najmodernejsich komunikacnych sieti,
rozsirovanie letakov, casopisov a pod. orientovanych na
dant skupinu ochoreni. Touto formou podporujeme osvetu,
prevenciu a usmeriujeme ,nového" pacienta, ktorého
ochorenie postihlo,

- pomoc pri sustavnhom zlepSovani zdravotnej
starostlivosti formou aktivneho kontaktu s lekdrmi,
zdravotnikmi, ale i s inymi zahranicnymi organizaciami
zameranymi na rovnaké ochorenia. Je nutné ststavne
posobit aj na vyssie Statne organy a institdcie s ciefom ich
pochopenia zavaznej problematiky RO v najsirsom dopade
na pacienta, ale i spolocnost.

Reumatické ochorenia, u ktorych dnes pozndme cca
200 diagndz s najroznejsimi prejavmi a dopadmi na
zdravie cloveka postihuju vsetky vekové skupiny. Pretoze



sa priemerna dizka Zivota zvyiuje stala sa tito téma
starostlivosti o dlhodobo chorych a seniorov, palcivou
na celom svete. Preto holandsky lekdr Jan van Bremen
zalozil Medzindrodnu ligu proti reumatizmu. V roku 1926 sa
zakladajlca schodza reumatologickej komisie konala prave
unas na Slovensku - v Piestanoch. Medzindrodna liga proti
reumatizmu sa rozclenila na Americkd, Eurdpsku a dalsie.
V rokoch 1926 az 1992 vznikli napr. Ligy v Holandsku,
Dansku, Finsku, v Rakdsku, Norsku, NSR, Franctzsku,
Taliansku, v Madarsku, ale aj v SR a v CR.

U nas na Slovensku, nebolo, zial Ziaduce a mozné
z ideologickych  dovodov"  zakladat charitativne
organizacie. Az v roku 1990 umoznila legislativna Uprava
zalozit Ligu proti reumatizmu na Slovensku. Medzinarodnd,
ako aj Furdpska liga proti reumatizmu (EULAR) ma Stdly
vybor pre socialne ligy (PARE), ktory koordinuje ich ¢innost

a odovzdava im dolezité informacie. Vybor zasada vzdy
na kongresoch usporiadanych v jednotlivych Statoch. Na
kongrese v Budapesti v roku 1991 bola nasa Liga prijata
na schodzi Staleho vyboru pre socidlne ligy do tejto
medzindrodnej organizdcie. V Stalom vybore mdme aj
my svoje zastUpenie. V roku 2020 Eurdpska liga proti
reumatizmu meni svoje stanovy aj svoj nazov na Eurdpsku
alianciu reumatologickych asociacii, no ponechava si svoj
akronym. Tento ndzov viac reflektuje ich dlhodobu ¢innost.
V roku 1991 nasu Ligu pracovnici Revmatologického dstavu
v Prahe poziadali o zapozicanie nasich stanov a odovzdanie
skasenosti. Ustanovujuce Valné zhromazdenie Revma
ligy CR sa konalo 22. marca 1992 v Prahe. Odvtedy sme
v neustalom kontakte a sme hrdf na to, ze sme dokdzali
proces vzniku Ligy v CR urychlit.

Zamestnanci VURCH-u pred vchodom. 70-te roky 20. storocia. Poskytol: Peter Haring. - s: Doc. MUDY. Jozef Lukdc; PhD, doc. MUDI Tibor Urbdnek, CSc, MUDY. Daniel Zlnay
(Sc, MUDr. Helena Tauchmannovd, MUDr. Viliam Svec a prof. MUDr. Karol Bosmansky, SVD DrSc. a inf..

Zdroj: archiv LPRe SR

Spolupracuyjuce
organizacie

a najCastejsi partneri
podujati LPRe SR

Narodny Ustav reumatickych chorob Piestany, MsU Nové
Mesto Bratislava, MsU Piestany, Sluzby mesta Piestany,
Slovak Nordic Walking Association, Asocidcia na ochranu
prav pacientov v SR, Ensana, Novartis Slovakia s.ro, AbbVie
s.ro., Pfizer Luxembourg SARL, 0.z, Roche Slovensko, Sanofi
GENZYME, UCB sro.,

Medidlny partneri: RTVS, Radio Regina Zdpad

Spolupraca
a Clenstvo

VvV inych organizaciach

Liga je riadnym clenom EULAR PARE, Young PARE, Slovenskej
humanitnej rady (SHR), Asacidcie na ochranu prav pacientov
SR (AOPP), Narodnej rady 0s6b so zdravotnym postihnutim
NROZP,  Asocidcie organizacii zdravotne postihnutych
obcanov AOZPO.

Puplikacna cinnost

Liga proti reumatizmu SR vydava informacny bulletin pre
pacientov a svojich ¢lenov. Vychadza dvakrat do roka. Su
tu informacie o podujatiach, poradenska rubrika, novinky
z vedy a vyskumu, odborné clanky, ale i prispevky pre dusu
a informacie o prirodnych liecivach. KedZe nie vsetci nasi
¢lenovia si pocitacovo gramotni, s starsi, ¢i pripatani
na l6zko, je to pre nich niekedy jediny kontakt s nasou
Ligou. Cielom bulletinu je nielen informovat a podporovat,
ale i motivovat chorych k zdravému Zivotnému Stylu
a zodpovednosti za vlastné zdravie. Propagujeme aktivnu
Gcast pacienta na komplexnej liecebnej starostlivosti.
Pacient musi mat pocit spoluzodpovednosti za svoju liechu,
musi si uvedomit, ze napriek chorobe je rovnocennym
¢lenom nasej spolocnosti, musi si vazit sam seba a mat sa
rad. Je dolezité, aby vedel, kam sa ma v pripade potreby so
svojimi starostami obratit.

0d septembra 2014 mdame poradiu Centrum socidlno-
psychologickej podpory pre [udi trpiacich reumatickym
ochorenim /CS-PP/. Jeho vznik bol iniciovany LPRe SR, ako
odozva na absenciu socidlno-psychologickej podpory pre
pacientov s RO. CS-PP sluzi pacientom NURCH-u, ale aj

ako telefonicka a mailova poradna. Jej sluzby vyuzivaju
¢lenovia i neclenovia Ligy, ale aj ich rodinni prislusnici
a opatrovatelia. Zrod tohto pracoviska bol dlhodoby
a narocny, priprava projektu az po realizaciu trvala 6 rokov!
Liga sa moze pysit okrem vydavania bulletinu aj bohatou
publikacnou cinnostou. Pravidelne vyddvame Zbornik
KROK, ktory obsahuje prepis printovych, rozhlasovych
a televiznych textov, ktoré sa zaoberaju nielen nasou
Ligou, ale aj pribehmi pacientov a priblizenim RO laikom.
Tieto publikdcie st nadstavbou projektu nasej dlhorocnej
spoluprace so vsetkymiformamimasmedidlnej komunikacie.
V roku 2020 vyhodnotime uz 12. ro¢nik Novinarskej pocty
KROK. Prave vdaka novinarom, redaktorom a spravodajcom
sa informacie o RO a Lige castejsie dostavaju medzi Siroku
verejnost a napliaju tak nase ciele: informovat, edukovat,
poddvat pomocnt ruku a upozorfovat na dolezitost
prevencie negativnych dosledkov RO. Kazdorocne pri
prileZitosti Svetového dna reumatizmu/artritidy ako vdaku
za ich pracu odmenujeme najuspesnejsie prispevky podla
hlasovania cestnym ocenenim - Novinarska pocta KROK.
Tento pocin je opakovane vysoko hodnoteny aj v zahranici.



/07ZNnam
KNizNych
ouplikacl

za roky 2006 - 2020:

Bolavy kibik (rok vydania 2006)

Kamienky z mozaiky (rok vydania 2008)

Kamienky z mozaiky 2 (rok vydania 2010 (reedicia s prekladom do AJ))
Zbornik KROK 2008 - 2009 (rok vydania2010)

Zbornik KROK 2010 - 2011 (rok vydania2012)

Kde bolelo, tam bolelo (rok vydania 2012)

Zbornik KROK 2012 - 2013 (rok vydania 2014)

Materstvo a reuma (rok vydania 2014 ( s prekladom do Al))

Zbornik 25 rokov Ligy proti reumatizmu na Slovensku (rok vydania 2015)
Nalezy a straty s reumou (rok vydania 2016)

Zbornik KROK 2014 - 2015 (rok vydania 2016)

Bolavé kibiky (rok vydania 2017)

Zbornik KROK 2016 - 2017 (rok vydania 2018)

Zbornik KROK 2018 - 2019 (rok vydania 2020)

Zbornik 30 rokov Liga proti reumatizmu na Slovensku (rok vydania 2020)
30 pripadov s mojou reumou (rok vydania 2020)

Zoznam video nahrdvok s cvicebnymi zostavami:

DVD s cvicebnou zostavou pre dospelych s RA (rok vydania 2009)

DVD s cvicebnou zostavou pre deti s JIA (rok vydania 2009)

Cvicebna zostava pre Bechterevikov (rok vydania 2017)

5 cvicebnych zostav jogovej terapie pre reumatikov (rok vydania 2020)

Strucny pren

Jddalosti

od vzniku

1990
- 22. oktdbra vznikla LPRe SR, bola zaregistrovand na
Ministerstve vnutra a zivotného prostredia SR.

1991

- Na kongrese v Budapesti bola Liga proti reumatizmu SR,
na schodzi Staleho vyboru pre socidlne ligy prijatd do
Medzindrodnej ligy proti reumatizmu ILAR.

-V novembri sa konalo I. valné zhromazdenie LPRe SR
v Kongresovej hale SC SLK v Piestanoch.

1992

- Zaznamenali sme zatiatok vychadzania periodického
¢asopisu Informacny bulletin LPRe SR.

- Vjanuari vznikla prva miestna pobocka LPRe SR v Poprade.

1993

- LPRe SR sa stala ¢lenom Eurdpskej ligy proti reumatizmu
EULAR.

- Boli publikované vysledky prvého dotaznikového
prieskumu ,Socidlna problematika reumatickych chorob”.

-V oktébri a novembri sa uskutocnili informacno-
rehabilitacné kurzy pre veducich miestnych pobociek

1994

-V oktdbri sa uskutocnil rekondi¢no-reedukacny pobyt
pre chorych s ankylozujlcou spondylitidou v Liptovskom
Jane pod vedenim Anny Valkovej.

ao

PRe SR

- Uskutocnil sa spolocny rekondicny pobyt vo Velkych

Bieliciach. Akciu organizacne zabezpecovala Margita Durisova.

-V oktobri sa uskutocnilo II. Valné zhromazdenie LPRe SR

vo VURCH v Piestanoch.

-V novembri bola prvykrat odvysielana sprava o LPRe SR

19

a jej pobockach v Slovenskej televizii a v Slovenskom
rozhlase s MUDr. M. Orlovskou. Zacala aj spolupraca MP
s regiondlnymi periodikami.

95

Vzniklo 6 novych MP (Topoltany, Bardejov, Trencin,
llava, Piestany a Nitra). Celkovo uz LPRe SR eviduje 13
miestnych pobociek.

- LPRe SR sa zdcastnila na XIIl. Eurépskom reumatologickom

kongrese v Amsterdame, kde sme prezentovali prvé
slovenské vydanie knizky ,Bolesti a tazkosti”

-V LPRe SR sa po prvykrat uskutocnilo narodné kolo

19

sutaze eseji Cena Edgara Stena za Ucasti 14 prispevkov
nasich autorov.

96

LPRe SR zorganizovala pre najmladsiu generaciu
reumatikov prvy rekondicny pobyt v Liptovskom Jane.
Zucastnilo sa ho vyse 20 mladych reumatikov, veducou
pobytu bola Anna Valkovd, rehabilitacnd sestra bola
Marcelka Jurisova. Organizacne pobyt zabezpecila
Margita Durisova.



1997
-V Piestanoch sa pod zastitou SHR uskutocnilo Skolenie

1998

veducich rekondicii, za LPRe SR Skolenie absolvovali
zastupcovia z MP.

V' marci sa uskutocnilo Il Valné zhromazdenie LPRe SR.

- Oficialne vznikla Sekcia mladych reumatikov (SMR).
- Vslovenskom preklade vysla kniha Moniky Ostensenovej

Reuma a materstvo.

1999

- Zaznamenali

-V oktobri

sme vznik organizdcie People with
Arthritis/Rheumatism in Europe (PARE) (preklad: Ludia
s artritidou/reumatizmom v Eurdpe).

sa v Tatranskych Matliaroch konal
rekondicny pobyt s témou: ,Chory chorému radcom”
za Ucasti zdstupcov z pobociek LPRe SR. MUDr.
Orlovska spracovala pre kazdého individudiny
plan. Rehabilitacna sestra Marcelka Jurisova viedla
rehabilitacné cvicenia.

- Od oktdbra 1998 do februaral999 sa medzi pacientmi

2

uskutocnil prieskum na tému: Socidlna situdcia chorych
s reumatickym ochorenim.

000
LPRe SR si slavnostne pripomenula 10. vyrocie svojho
vzniku, mala uz 15 miestnych pobociek.

- LPRe SR sa zapojila do iniciatfvy ,Dekada kosti a kibov

2000 - 2010" a obozndmila svojich ¢lenov s textom
Manifestu pre [udf postihnutych reumatizmom".

- Informacny bulletin 1/2000 informoval o novej forme

2

pomoci ,0sobnd asistencia”

001
Bol ,Medzinarodnym rokom dobrovolnictva"

- LPRe SR informovala svojich ¢lenov o tom, ze Vlada SR

prijala ,Chartu prav pacientov”.

-V juni sa v Piestanoch konalo IV. Valné zhromazdenie LPRe

R.

- Zastupkyne SMR (Ingrid Késova a Daniela Ferencovd)

sa po prvykrat zucastnili na Medzindrodnom kongrese
mladych reumatikov (IOYR) v Nérsku v Oslo.

- 10122001 sa konala ustanovujica schodza Miestnej

2

pobocky v Bratislave.

002

V marci sa v NURCH uskuto¢nil rekondi¢no-reedukacny
kurz pre zastupcov MP a SMR s témou ,Manazéri
svojej choroby” pod vedenim tajomnicky Ligy MUDr.
Marie Orlovskej.

- Sekcia mladych reumatikov (SMR) v oktobri pripravila

2

prvy slavnostny - beneficny vecer pri prilezitosti SDR/
WAD, kde v programe vystdpilo Divadelné spolocenstvo
Rafael na scéne Domu umenia v Piestanoch s muzikdlom
Oscara Wilda ,Sen o ruzi".

003
V'marci sme si pripomenuli 50. vyrocie vzniku Narodného
Gstavu reumatickych chorob v Piestanoch.

-V auguste sme zalozili Klub Kibik, ktory sa $pecidlne

venuje najmladsej generacii reumatikov a ich rodinam.
V' septembri sa uskutocnil prvy rekondicno-edukacny
pobyt KK v Lazoch pod Makytou na Certove.

-V oktobri LPRe SR zorganizovala verejnu zbierku

2

v znameni kvetu ,Kostihoja lekdrskeho" v Piestanoch,
Nitre, Trencine, Povazskej Bystrici a Lucenci, no jej vynos
bol minimalny.

004

-V mdji sa konalo V. valné zhromazdenie LPRe SR.
- Vlete vznikol Klub Motylik pre pacientov s lupusom. LPRe

SR uz mala 16 miestnych pobociek a dva Specializované
kluby.

-V juli sa zastupcovia SMR zacastnili na Medzinarodnom

kongrese mladych reumatikov 1YC vo Svajtiarsku.

-V oktdbri sa pri prileZitosti Svetového dna reumatizmu

uskutocnila tlacova konferencia, na ktorej sa zdcastnili:
prof. MUDr. Jozef Rovensky, predseda LPRe SR,
tajomnicka MUDr. Maria Orlovska, CSc. a predsednicka
SMR Jana Cerndkova.

2005
- LPRe SR si pripomenula 15. vyrocie vzniku a na

podujatiach Svetového dna reumatizmu.

- Na 49. zjazde slovenskych a ceskych reumatoldgov

v Piestanoch vystupila Ingrid Brecova so svojim
dojimavym pribehom.

- Informacna kampan k Svetovému diu reumatizmu mala

hlavnu tému ,Nie ste v tom sami!” LPRe SR sa s podporou
sponzorov podarila celoslovenska medialna kampan pre
Siroku verejnost o problematike reumatickych ochoreni.

- LPRe SR mala v roku 2005 17 miestnych pobociek, SMR,

Klub Kibik a Klub Motylik.

2006
- Pacient - partner” bola téma celorocnej kampane LPRe SR.
-V marci sa tajomnicka LPRe SR MUDr. Maria Orlovska

zlcastnila na stretnuti s
prezidentom SR.

[vanom  Gasparovicom,

- V'mdji sa uskutocnil prvykrat spolocny pobyt clenov SMR

a Klubu Kibik (mladych reumatikov a deti s JIA)
azaviedol sa nazov ,rekondicno-integracny pobyt” ktory
sa pouziva dodnes.

- Vydla prva povodna knizka z produkcie mladych

reumatikov (SMR a KK) Bolavy kibik, ktora bola urcend
hlavne  rodicom  novodiagnostikovanych — malych
pacientov - deti s JIA. Spoluautori knizku predstavili
v oktébri na Vzdelavacom popoludni* v NURCH.

-V oktobri sa LPRe SR zucastnila na prezentacii svojich

aktivit v budove Narodnej rady SR.

2007
- Bol Eurdpskym

rokom rovnakych prilezitosti pre

vsetkych.

-V septembri sa v Banskej Bystrici konal 1. ro¢nik Behu

a chodze reumatologov a reumatikov pod ndzvom
,Rozbehnime sa pre zdravie".

2008
- Prvykrat bolo slavnostné vyhodnotenie Novinarskej

pocty KROK. Vydali sme knizku Kamienky z mozaiky.

2

009

- Predstavili sme a realizovali 2 DVD s cvicebnymi

2

zostavami pre dospelych pacientov s RA a pre deti s JIA.

010

- Vlydali sme knizky Kamienky z mozaiky 2 (aj v preklade

2

2

2

2

do Aj) a zbornik KROK 2008 - 2009.

on
Abdikoval zakladajuci predseda LPRe SR Prof. MUDr. Jozef
Rovensky, DrSc, FRCP ktory je od roku 2012 cestnym
predsedom LPRe SR.

012

Za predsednicku LPRe SR bola zvolena pacientka Jana
Dobsovicova Cerndkovd. Zrealizovala potrebné kroky,
aby sa Liga opdt postavila na pevné nohy, mala svoju
fungujlcu Struktdru v centrdle, pobockach a kluboch.
Aktualizovali sme Stanovy LPRe SR. Uviedli sme do
zZivota dve knizky Kde bolelo, tam bolelo... a zbornik
KROK 2010 - 2011.

Obnovili sme cinnost MP Bardejov.

013

Celorocné snazenie a cinnost LPRe SR vyvrcholili 12.
oktdbra Svetovym diiom reumatizmu v Bratislave. Vydali
sme informacny letak s nazvom VZOPRI SA. Uskutocnilo
sa prvé spoloéné stretnutie LPRe SR a Revma Ligy CR
v Luhacoviciach.

014

- Otvorili sme Centrum socidlno-psychologickej podpory

pre ludi s reumatickym ochorenim, uviedli do Zivota
knizky Materstvo a reuma a zbornik KROK 2012 - 2013.
Vydali sme informacny letak s nazvom OPRI SA.

- Stretnutie s Revma Ligou CR v Piestanoch.

2

015

- 25rokov Uspesnej cinnosti LPRe SR sme si pripomenuli pocas

roka na vsetkych podujatiach a v oktobri na celoslovenskom
stretnuti reumatikov v Piestanoch 1010.2015. Uskutocnilo sa
u? 3. stretnutie s Revma Ligou CR v Piestanoch.



2016

- Pripomenuli sme si 25 rokov vydavania nasho casopisu
Informacny bulletin Ligy proti reumatizmu na Slovensku.

- Redizajnovali sme webstranky mojareuma.sk, klubklbik.
sk, klubmotylik.sk

- Pripravili sme sériu podujati na Svetovy den reumatizmu
2016, divadelné predstavenie Vsetko o zendch” a po
8-krat sme vyhodnotili KROK.

- Uviedli sme do Zivota nasu pévodnu zbierku pribehov
,Ndlezy a straty s reumou” a Zbornik KROK 2014 - 2015.

- Zapojili sme sa do informacnej kampane “Buducnost je
v nasich rukdch”.

- Vydali sme informacny letacik Ligy proti reumatizmu SR
"Aby bolo o nds pocut”.

- Klub Kibik a SMR si pripomenuli 20 rokov od prvého
rekondi¢ného pobytu mladych reumatikov v Liptovskom
Jane.

2017

- Pan profesor Jozef Rovensky odisiel do dochodku.
Pacienti a LPRe SR nezabddaju, podakovali
sme mu za véetko ¢o urobil pre pacientov
a zvlast pre LPRe SR.

- /acal projekt ,Pohnime sa s reumou!" na podporu
aktivneho pohybu a chodze s Nordic Walking palickami.
Na SDR 2017 v Bratislave sme spolocne urobili viac ako 3
miliony NW krokov pre reumatikov. Zacal Uspesny projekt
odbornych semindrov ,0d tedrie k praxi”. V Slovenskom
rozhlase sme pripravili koncert s Robom Opatovskym
a FS Sobotiste.

- Zrealizovali sme mnozstvo prednaskovych podujati
a dva motivacno-vzdelavacie kurzy, zacali stretnutia
pacientov s lekarmi bez bieleho plasta.

- Dihorotna Gctovnicka p. Viktoria Durisova odisla do
dochodku. Podakovali sme jej na 1. M-Vk.

- Vydali sme novy informacny letacik ,Nepremeskajte
prilezitost, pridajte sa k nam”.

~ Klub Kibik vydal nova knizku ,Bofavé kibiky"

- Zalozili sme nové miestne pobocky LPRe v Banskej
Bystrici a v Senici. Obnovili sme ¢innost MP Bratislava

aCadca.

- Predsednitka LPRe SR Jana Dobsovicova Cernakové

2

reprezentovala Ligu proti reumatizmu SR v Bruseli
v Eurépskom parlamente na 4. konferencii Eurdpsky
parlament 0s6b so zdravotnym postihnutim.

018

Pokracuje ,Pohnime sa s reumou!” a ratame NW kroky
Milién krokov pre reumatikov”. Obisli sme celd Zem po
rovniku, urobili sme spolocne 106 miliGnov NW krokov.
Do projektu aktivneho pohybu sa zapojili stovky
reumatikov.

- Na Svetovy den reumatizmu 2018 sme v Piestanoch

pripravili sériu edukacnych, pohybovych a spolocenskych
podujati, samozrejme, aj ‘Od tedrie k praxi 2"
v Piestanoch.

- Vyhodnotili sme 10. rocnik novindrskej sdtaze KROK

a uviedli sme do zivota Zbornik KROK 2016 - 2017

- Sochu Barlolamaca a most v Piestanoch rozsvietili

na modro, ako prejav spolupatricnosti s [udmi

s reumatickym ochorenim.

- Spolu s DVD pre RA a JIA uz 10 rokov propagujeme

rehabilitacné  cvicenia v domacom  prostredi.
Predstavili sme novu cvicebnd zostavu pre pacientov
s Bechterevovou chorobou, resp. ankylozujicou
spondylitidou.

- Vydali sme novy letacik LPRe SR ,Nebud's reumou sam!"
- V- marci 2018 sa konalo uz X. Valné zhromazdenie Ligy

proti reumatizmu na Slovensku.

- Predsednitka Ligy Jana Dobsovicovd Cernakova bola

nominovana na Slovenku roka 2018.

- Na 2. narodnej pacientskej konferencii AOPP boli

premenené nase nomincie na ocenenie ,Moja sestra” pre
podpredsednicku LPRe SR Katarinu Barancikovi a ,Moj
lekar" pre MUDr. Elenu Koskovd, detsku reumatologicku
a patronku Klubu Kibik.

-V novembri sme zalozili pri LPRe SR novy Klub Ciernych Kosti.

- Pokracovala nasa edukacna

¢innost, prednaskové
popoludnia, motivacno-vzdeldvacie kurzy, besedy
s reumatologmi ,..bez bieleho plasta” a lekcie Nordic

2

Walkingu s Luciou Okolicinyovou v miestnych
pobockach, kluboch a na celoslovenskom stretnuti
walkerov - reumatikov v Piestanoch.

019

Pokracoval projekt ,Pohnime sa s reumoul” a ratali
sme NW kroky ,Milion krokov pre reumatikov”.
Poctom krokov sme pomyselne obisli celd Zem po
rovniku, urobili sme spolocne 185 milionov NW krokov.
Do projektu aktfvneho pohybu sa zapojili stovky
reumatikov.

- Na Svetovy den reumatizmu 2019 sme v Piestanoch

- Pokracovali sme v propagdcii

pripravili, ako aj minuly rok, sériu edukacnych,
pohybovych a spolocenskych podujati, samozrejme, aj
"0d tedrie k praxi 3"

rehabilitacnych cviceni
v domdcom prostredi: DVD pre RA a JIA a cvicebnou
zostavou pre pacientov s Bechterevovou chorobou, resp.
ankylozujucou spondylitidou.

-V marci 2019 sa konalo Valné zhromazdenie Ligy proti

reumatizmu na Slovensku.

-V auguste sme zaloZili pri LPRe SR nové kluby Klub

Psoriatickej artritidy a Klub Bechterevikov. V novembri
sme mali zakladajucu clensku schodzu LPRe - Miestnej
pobocky Nitra.

- Uviedli sme do Zivota publikaciu ,Chronickd onemocneni

- Pokracovala

|é¢ba zménf".

nasa edukacnd cinnost, predndskové
popoludnia, motivacno-vzdeldvacie kurzy. Séria besied
s reumatolégmi ,..bez bieleho plasta” a Edukacie
sestrami. Podporili sme dalsie lekcie Nordic Walkingu
s Luciou Okoli¢canyovou v miestnych pobockach, kluboch
a na celoslovenskom stretnuti walkerov - reumatikov
v Piestanoch.

- Na 3. ndrodnej pacientskej konferencii AOPP boli

premenené nase nominacie na ocenenie ,Moja sestra”
pre Romana Flamika a ,Moj lekar" pre Prof. MUDr. Jozefa
Rovenského, DrSc., FRCP. byvalého riaditela NURCH,
zakladajliceho predsedu LPRe SR, cestného predsedu
LPRe SR.

2

020
Rok 30. vyrocia sme si naplanovali troska inak, ale
pandémia novym koronavirusom a niekolko mesacna
karanténa aj nas negativne ovplyvnili, lebo sme zrusili
alebo posunuli viaceré podujatia LPRe SR. No napriek
tomu sa aktivity a ulohy v prospech pacientov podarilo
preniest do novej kvalitativnej formy s vyuzitim
online priestoru a novych komunikacnych technoldgii.
Pripravili sme viaceré odborné webindre, redizajn www.
mojareuma.sk, 3 nové publikacie, vydali sme Informacny
bulletin, newslettre, informujeme pacientov cez socidlne
siete, sériu piatich video nahravok s cviceniami s jogovou
terapiou pre reumatikov.

- Pripravili sme sériu podujati ku SDR 2020 v Piestanoch 12.

okt. a v Bratislave, 16. - 18. okt. 4. rocnik celoslovenského
stretnutia walkerov reumatikov a nereumatikov, ako
stcast podujatik 30. vyrociu zalozenia LPRe na Slovensku.
V' miestnych pobockach a kluboch LPRe pokracuju
pohybové aktivity “Pohnime sa s reumou!”, kde ratame
kroky od r. 2017 a do oktdbra sme takto naratali vyse 220
milionov nordic walking krokov.

- Zrealizovali sme dva motivacno-vzdeldvacie kurzy pre

zastupcov z MP/K, prednaskové popoludnia, edukdcie
lekarmi aj sestrami.

- Na FB ma Klub Kibik Kibikovd gkolu pre deti, ktord im

pomahala pocas dlhej koronakarantény s domacim
vyucovanim. Po vyse 22 rokoch sa po prvykrat
neuskutocnil rekondi¢no-integracny pabyt KK z dovodu
ohrozenia koronavirusom. Stretnutia sa zrealizovali
v online priestore.

- Klub Motylik zrealizoval svoju VCS aj Webinar na

tému Autoprotilatky pri systémovych autoimunitnych
ochoreniach.

- Miestne pobocky zrealizovali pred a po karanténe

svoje VCS, rekondicné pobyty, spolocné zdravotné
cvicenia v telocvicniach aj v bazénoch, rozne stretnutia
a prednaskové aktivity.

Zdroje: Informacné bulletiny LPRe SR 1992 - 2020,

Vyrocné sprdvy LPRe SR a archiv LPRe SR
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Sutaz esejl
O Cenu Edgara Stena

Edgar Stene, predseda Norskej socialnej ligy proti reumatizmu trpel Bechterevovou
chorobou. Venoval sa boju proti reume nielen doma, ale aj na medzinarodnom poli.
Sutaz eseji vzdy na ind tému sdvisiacu s RO vyhlasuje EULAR kazdorocne. Sutazné
navrhy hodnoti medzindrodnd komisia. Sutaze sa zdcastiuju aj clenovia Ligy.
Najlepsi prispevok z narodného kola sutaze nominujeme do medzinarodnej sttaze.
| ked sa neztcastiujeme kazdorocne, mozeme zaznamenat Uspechy uz v tom, ze
nase eseje su uverejnované v Bulletine EULAR.

Novinarska
NDOCcta KROK

Liga proti reumatizmu ma $pecidlny a v ramci pacientskych zdruzenf origindlny
projekt — novinarsku sutaz KROK. Velmi si vazime medidlnu pomoc a podporu,
preto medidlnu spoluprdcu pravidelne odmenujeme cestnym ocenenim -
Novinarskou poctou KROK. Cielom Novinarskej pocty KROK je spatne upozornit
na uz publikované televizne, rozhlasové a printové prispevky s témou reuma
a Zivot s reumatickym ochorenim. Takto moZu znova uputat pozornost a tiez
pomaoct niekomu v tazkych Zivotnych situdcidch, lebo pozitivne priklady zo Zivota
pomahaju aj po rokoch. V neposlednom rade vsak chceme vzdat poctu autorom
prispevkov, ktori $iria pozitivne pribehy, informuju o novych formach liecby alebo
sprostredkdvaju svoj zazitok o stretnuti s fudskym osudom, ktory poznacilo
ochorenie [udovo nazvané ,reuma”.

V tomto roku novindrov ocenime uz po 12-krdt a vyddvane Siesty zbornik KROK.

Svetovy den
reymatizmu

SDR je na celom svete uz od roku 1996 venovany
reumatickym ochoreniam. Nasa Liga v ramci Svetového
dia reumatizmu/artritidy (aj s volnou inspiraciou WAD
a EULAR) pripravuje aj pri tejto prileZitosti kazdorocne
sériu podujati s ciefom zvysovat informovanost o RO
a hlavne o ich véasnej diagnostike. V prvych rokoch Sekcia
mladych reumatikov pri prilezitosti SDR organizovala
slavnostntu Beneficiu s kultdrnym programom v Dome
umenia v Piestanoch. V roku 2008 sa k programu ako jeho
povinna kazdorocna sdcast pridalo udelovanie Novinarskej
pocty KROK, ¢o trvd doteraz. Od roku 2007 az 2013 sme
organizovali pod heslom ,Rozbehnime sa pre zdravie"
beh a chodzu nielen reumatikoy, ale aj reumatoldgov.
V' ostatnych rokoch sa k centralnym podujatiam behu
stafetovo pridali podujatia napriec Slovenskom, v MP
i v Kluboch. Behali ti, ktorf vladali, kto nemohol, kracal,
Ci sa len prizeral a aplaudoval. V rokoch 2012 - 2013
sme sa pri prilezitosti Svetového dna reumatizmu stretli
v Bratislave a v rokoch 2014 - 2016 sme sa uZ stretavali
v Piestanoch. V roku 2017 sme zorganizovali podujatia
SDR 2017 a 1. rocnik projektu ,Pohnime sa s reumou!”
v Bratislave na Namesti slobody a v budove obrdtenej
pyramidy Slovenského rozhlasu. V rokoch 2018 - 2019
bola SDR a Celoslovenské stretnutia walkerov reumatikov
a nereumatikov v Piestanoch na ndbrezi Vahu, medzi
dvomi mostmi. Osvetlenim dominant, hlavne sochy
Barlolamaca, symbolicky podporilo SDR mesto Piestany.
Rok 2020 bude uz navidy do histdrie zapisany ako
rok koronapandémie. Ak situdcia dovoli, SDR 2020
a 30. vyrocie vzniku LPRe SR, oslavime v oktdbri.

Nase stretnutia ku Svetovému diu reumatizmu su vzdy
doplnené aj o bohaty kulturny program. Mali sme moznost
sledovat  vystdpenia viacerych osobnosti kulttrneho
a verejného zivota. Nasou srdcovkou a stélicou je vsak
Folklérny subor Sobotiste. Nie je to len pre ich pravidelné
krdsne vystipenia, ale aj preto, Ze nam neuveritelne fandia,
pomahaju a podporuju nas. Jednoducho povedané - mame
sa vzajomne radi.

V  roku 2020 sme vytvorili tri 3 nové knizné
publikacie. Prave ¢itate zbornik 30 rokov LPRe SR,
v ktorom sme zhrnuli vyznam ndsho pacientskeho
obcianskeho  zdruzenia, exkluzivny prehlad sprav
o ¢innosti LPRe SR a prispevkov z pobociek a klubov za 30
rokov jeho existencie.

V zbierke “30 pripadov s mojou reumou” cez pacientske
pribehy mapujeme na pozadi pribehu pacientov aj vyvoj
reumatologie, liechy a starostlivosti o pacienta, jeho
kvalitu zivota, moznosti uplatnenia sa na trhu prace
a kariérny postup alebo jeho limity ovplyvnené RO za
ostatnych 30 rokov.

V zborniku KROK 2018 - 2019 predstavime v poradi uz
Siestu sériu najzaujimavejsich medialnych prispevkov za
ostatné dva roky, ktoré boli nominované v novinarskej
sutazi KROK.

V juni a decembri vyddvame dva Informacné bulletiny
LPRe SR a zacali sme aj s vyddvanim newslettrov.
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Pripravili sme sérid

odbornych
Wepbinarov

Prvy webindr bol so psychologickou Doc. PhD. Dr. phil. Laurou Jandckovou, Csc.,
autorkou knihy ,Chronickd onemocnéni lé¢ba zmeéni”

Dalsi webindr v poradi sme mali s imunolégom prof. MUDr. Mgr. Milos Jeseridkom,
PhD., MBA, Dott. Ric,, MHA a reumatologickou doc. MUDr. Zelmirou Macejovou,
PhD., MPH, mim. prof.

Tretim v poradi bol webinar na tému Ako sme zvladli/zvladame koronakaranténu?
Prevencia depresivnych pocitov zo zatazovej situdcie koronapandémie
U pacientov s reumatickymi ochoreniami s Janette Simkovou, certifikovanou
kouckou RCS, lektorkou, facilitatorkou, motivacnou recnickou, supervizorkou
a ¢lenkou Eurdpskej rady pre koucovanie a mentorovanie EMCC,

Zvlast webinare si pripravili kluby. Klub Motylik o laboratérnom vysetreni pri
lupuse. Klub Kibik zorganizoval online stretnutie s rodi¢mi deti, ktoré trpia na JIA
v den, ked'sa mali stretntt na zahdjeni dalSieho rocnika Rekondi¢no-integracného
pobytu KK 2020, ale pre koronapandémiu bol zruseny.

Nasimi témami roku 2020 sd digitalizacia, telemedicina, vyuzivanie online
priestoru a roznych madrych aplikdcif na meranie krokov, tepov, tlaku, ale vielico
iné, ako su e-recepty ¢o skvalitiuje Zivot [udom a zvlast pacientom. Sirime
relevantnu osvetu a informujeme nasich ¢lenov a sympatizantov. Pripravili sme
sériu video nahravok s cviceniami s jogovou terapiou pre reumatikov a program
k SDR 2020 a 30. vyrociu zalozenia LPRe na Slovensku. Ako bonbonik sme zaviedli
na FB Kibikov( skolu pre skolakov z Klubu Kibik.

Projekt Ligy proti reumatizmu na Slovensku ,Pohnime sa s reumou!" vznikol
v roku 2017. Jeho cielom bolo podporit pohybovu aktivitu vhodnu pre reumatikov.
Podarilo sa. Nordic walking (NW) alebo aj severska chédza sa ujali. Spolocné
walkovanie dodnes pokracuje a ludia napriec¢ generdciami pravidelne chodia
s NW palickami. Liga svojim ¢lenom zakUpiIa palicky a zorganizovala odborné
lekcie NW s Luciou Okolicanyovou. V jej pobockdch a kluboch aktivni walkeri
hodnotia pozitivne zdravotné benefity NW. Burame tak predsudky, Ze reumatici
sa nechcd alebo nemozu hybat. Prax nam potvrdzuje opak. Za Styri roky trvania
projektu ,Pohnime sa s reumou!” sme spolocne urobili takmer 220 milionov NW
krokov. Rozhybali sme stovky pacientov s RO a severska chodza sa pre mnohych
7 nas stala neodmyslitelnou sucastou kazdodenného pohybového rezimu.
V MP/K pokracuju pohybové aktivity “Pohnime sa s reumou!”, ale aj iné spolocné
zdravotné cvicenia v telocvicniach a v bazénoch.

do blizkej i vzdialenegjse]

buducnosti

Mame krasnych 30 rokov. Je nas stale viac, je vsak stale
viac i tych, ktorf chcd pomahat a vzdeldvat sa. Poviem to
pomerne vseobecne. My nie sme politici. Sme obycajni
ludia s neobycajnymi chorobami. Co chceme? Drzat sa
za ruky, pomahat si, edukovat, informovat, publikovat,
spajat nas a pomahat kazdému, kto sa citi na dne. Ci
uz kolektivne, alebo individualne. Novymi témami je
stravovanie, resp. prospesné zmeny a Uprava jedalnicka pre
pacientov s reumatickymi ochoreniami. Budeme iniciovat
vyskumy a hladat overené zdroje s vedeckymi Studiami.
Prizveme odbornikov na nase edukacné podujatia.
Aktudlnou témou sa stava digitalizacia v komunikdcii
a zvIast v zdravotnictve. Zaujima nas prinos telemediciny

jej vplyv na kvalitu zdravotnej starostlivosti a kvalitu
Zivota pacientov. Postavenie a mozZnosti obhajovania prav
pacientov sa v ostatnych par rokoch menia k lepsiemu.
Sila pacientskeho hlasu zacina byt reflektovana, ale viac
akceptovana je pri zdruzovani sa napriec diagnozami, napr.
na platforme Asocidcie na ochranu prav pacientov SR.
V kazdom pripade ma velky zmysel byt silnym zdruzenim
pacientov na principe podobnych diagndz, lebo takto
sa vieme lepSie vyjadrit k Specifikim, ktoré jednotlivé
ochorenia predstavuju. Spolocné pacientske problémy
treba riesit zjednotene. No najdolezitejSie je, aby sme
mali bezpecnt, dostupnt a Ucinni modernt terapiu RO.
Na druhej strane je potrebné ist aj do vlastnych radov
a motivovat nds pacientov k zodpovednosti za svoje
zdravie.

2
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SPRAVY

Z MIESTNYCH
POBOCIEK

A KLUBOV

- SR

MIESTNA POBOCKA

BANSKA
BYSTRICA

Miestna pobocka v Banskej Bystrici moze v sucasnej dobe zhodnotit tri roky svojej
obnovenej cinnosti. Obnovenej preto, Ze pred rokmi tu uz pobocka bola, ale o tom
vieme hlavne z pocutia. Pamétnikom bol Mirec Cheban, ktory nam odisiel, chyba a bude
chybat. Dokopy sa vsak dala mala skupinka ludi s roznymi reumatickymi ochoreniami
s ambiciou obnovit v nasom regione organizované stretavanie sa s ludmi ochotnymi
postavit sa svojmu ochoreniu. Bolo to a je to i nadalej narocné. Mame vsak volu dokazat
s minimom finan¢nych prostriedkov ¢o najviac. Za tie tri roky sme si vybudovali vlastné
zazemie a snazime sa byt i napriek nizkemu poctu ¢lenov pinohodnotnou stcastou LPRe
SR, vrdtane zapdjania sa do aktivit Ligy. K februdru t.r. nas bolo 35. Opornymi piliermi
nasej pobocky st Jarka Dabrotova, Ivka Zacokova, Milica Lacovd a Vierka Sandorovd.
Stretnutia s lekarmi bez bieleho plasta, kracanie s NW palickami, ¢i najnovsie jogova
terapia pre reumatikov su pre nas vyborné aktivity. Mesto Banska Bystrica nam pomaha
a i vdaka jeho pomoci sme uz dvakrat absolvovali jednodnovy rehabilitacno-relaxacny
pobyt v Turcianskych Tepliciach, samozrejme s NW palickami. Tymto stretnutiam sme
dali ndzov ,Neznd reumatickd revolcia”, pretoze takéto akcie st symbolom nasej revolty
proti chorobe.

Mame velké plany. Chceme zvysit pocet clenov nasej clenskej zakladne. Planujeme este
viac zaktivizovat kontakty s lekarmi a zdravotnickym personalom, ¢i ziskat financie na
pravidelné kultirno-spolocenské a vzdelavacie aktivity. Vazime si podporu a pomoc
predsednicky Janky a jej kolektivu, obrovsky ném pomahaju. Dakujemel

Mar. Jaroslav Becka,
predseda LPRe ~MP Banskd Bystrica

Kontakt:
banskabystrica@mojareuma.sk
Datum vzniku:

25.1.2017

Predseda:

Megr. Jaroslav Becka
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BARDEJOV

Dolezité osobnosti z histrie pobotky aZ po dnes: MUD. Stefan Biros,
MUDr. Daniel Marticek, Darina Kostikova, Jozef Hvis¢, Ing. Anton Repka,
Maria Hricikova, Emilia Skriabova

Bardejovska pobocka presla od svojho vzniku viacerymi krizami” V pévodnych
zaznamoch nachadzame, ze predsedom i Gctovnikom pobocky bol ponajprv Jozef
Hvis¢. Neskor bolo uvedené, Ze sa chysta obnovenie pobocky pod vedenim Emilie
Puchalikovej. Dostali sme vsak aj Ustne podanie o tom, ze MP v Bardejove zakladali
MUDr. Biro$ a pan Hvis¢. Zorganizovali v Bardejove a v Bardejovskych kipeloch niekolko
reumatologickychkongresov spaniHricikovoualng. Repkom. Pravetitosapricinilioto, ze
vzniklo reumatologické 6zkové oddelenie pod vedenim primara MUDr. Birosa a MUDr.
Marticka. V tom case fungovalo toto oddelenie ako vysunuté pracovisko NURCH-u.
K dispozicii bolo 30 l6zok a neskor vznikli plne vybavené rehabilitacné oddelenia,
ktoré poskytovali pomocky i pre pacientov v domacej liecbe. Zial, toto oddelenie po
niekolkych rokoch zaniklo.

Vietok pisomny material pri znovuobnoveni pobotky sme prevzali od pani Skriabovej,
ktord sa starala o agendu, o platenie clenskych prispevkov (aj za druhych z vlastného
vrecka) a robila véetko preto, aby pobocka Uplne nezanikla. Patri jej nase obrovské
DAKUJEME. Nikdy na to nezabudneme.

Dnes mame 50 ¢lenov. Mame ,zdravé ak¢né jadro" a vietci tvorime na baze priatelstva
sudrzny celok. Riadili sme sa a riadime heslom ,Nestracaj nadej!” V dalSom sa zmienim
iba 0 zakladnych aktivitach za poslednych 5 rokov, kedze predchddzajice st uz popisané
v publikdcii 25 rokov LPRe SR.

Projekt ,palickovania® s NW palickami sa u nas mimoriadne uchytil. Kracame na
Zborovsky hrad, kracame po , kyslikovej drahe” v Bardejovskych kipeloch, chodime NW
v kolektive, ale aj s rodinami. A mame za sebou uz 7729 200 krokov!

Kazdorocne sa stretdvame s clenmi MP Kosice v Bardejovskych kidpeloch a tento rok
nas caka uz 7 rocnik bowlingového turnaja medzi nasimi MP. Ti, ¢o vladzu hadzu,
ostatni nadsene aplauduju. Navstevujeme Wellness Spa v Bardejovskych kipeloch,
vidy v septembri nds najdete na rekondicnom pobyte na Strbskom Plese. Kazda nasa
rannd rozcvicka je zabavou pre nds aj okoloidtcich. Nezabudnutelnou spomienkou je aj
navsteva vyhliadky na Vysoké Tatry z Lomnického stitu. Viaceri sme mali z tej krdsy nasej
domoviny slzy v ociach. Boli sme spolu a bol to prenadherny zazitok! Adrenalin nam
zvysil ) vylet do Bachledovej doliny a vyhlad z Chodnika korunami stromoy, ktory sa
zdolaval len tazko. Dostat sa tak vysoko a stat na neistej pode bolo izasné! V mnohom
nam pomaha aj mesto Bardejov, ktorému dakujeme za podporu.

Samozrejme sa zUcasthujeme na Motivacno-vzdelavacich kurzoch, na réznych besedach,
stretnutiach a na Svetovych dioch reumatizmu. Sme partia skvelych ludi a som im za
to vdacna.

Darina Kostikovd,

predsednicka LPRe - MP Bardejov
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Kontakt:
bardejov@mojareuma.sk
Datum vzniku:

17.5.1994

Zakladajuci predseda:

Jozef Hvisc¢ (1994 - 1996)
Nasledujuci predsedovia:
Ing. Anton Repka (1996 - 2008),
Emilia Puchalikova (2008 - 2010)
Terajsia predsednicka:
Darina Kostikova ( od 11.2013)

MIESTNA POBOCKA

Povodne vedenie MP Bratislava svoju ¢innost orientovala obzvlast na  organizovanie
predvianocnych posedeni pre clenov i sympatizantov [PRe - MP Bratislava
v Ruzinovskom dome seniorov. Boli to milé priatelské stretnutia s malym obcerstvenim
a vianocnou atmosférou. Vyvrcholenim akcie bola vyborna zabava s vlastnou kapelou
pacientov - clenov Ligy.

Spolocne sa stretdvali na odbornych predndskach s tematikou reumatickych ochorenf
i vychddzkach v blizkom okoli. V decembri 2015, tesne pred Vianocami predseda MP BA
poslal do centrély LPRe SR abdikacny list. Centrdla iniciovala nastartovanie ¢innosti MP
a vyhladavanie dobrovolnikov, ktori by mali zaujem o cinnost MP v Bratislave.

To sa podarilo 19. novembra 2016 v hoteli Bratislava. Zaujem o ¢innost MP prejavili novi
¢lenovia a za predsednicku bola zvolend Mgr. Janka Franctizova.

Viybor LPRe — MP Bratislava sa sustredil hlavne na tieto cinnosti: zbierka 2% z dani,
vykondvat osvetu a informovat pacientov o reumatickych ochoreniach a ich liecbe.
Ziskavanie novych clenov sa nam stéle nedari. No obcas realizujeme kulttrne aktivity
pre svojich clenov, osobné stretnutia s clenmi za Ucelom vymeny poznatkov zo stretnuti
s reumatoldgmi. Pri realizovani skupinovych podujati sa snazime spolupracovat
s Klubom Motylik sidliacim tiez v Bratislave. Je skoda, Ze i ked je Bratislava hlavnym
mestom Slovenska, nie je zaujem o clenstvo v MP vyraznejsi. V tomto smere mame
evidentne rezervy.

Magr. Jana Francizovd,
predsednicka LPRe - MP Bratislava

RATISLAVA

Kontakt:
bratislava@mojareuma.sk
Datum vzniku:

10.12. 2001

Datum obnovenej Cinnosti:
19. novembra 2016
Zakladajuci predseda:

Ing. Pavol Komlgssy
Osobnosti, ktoré vyrazne
ovplyvnili ¢éinnost MP:
Helena Komldssyova, Anna
Krizanova, Helena Vernarska
Terajsia predsednicka:
Mgr. Jana Francdzova
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MIESTNA POBOCKA

CADCA

Cinnost nasej pobocky ako pacientskej organizécie je zamerana na odborné prednasky
z reumatologie, rekondicné pobyty a pohybové aktivity, ale aj na ,Stretnutia s lekarmi
bez bieleho plasta’ Na nasich stretnutiach, ¢i uz je to Vyrocna clenska schodza alebo
oslava Svetového dia reumatizmu, nasi lekari reumatoldgovia, cestny predseda LPRe
- MP Cadca MUDr. Viliam Marika PhD, MUDr. Gabriela Beldkova PhD, maju pre nas

pripravené odborné prednasky, ktoré koncia zaverecnym testom a za spravnu odpoved

je odmenou mald pozornost. Patri im za to velka vdaka. Nasi ¢lenovia maju dostupné
informacie o reumatickych ochoreniach a o vhodnosti liechy. Obltibené su rekondicné
pobyty pocas roka sa nam na nich vystrieda 120 clenov a sympatizantoy, hlavne
v Piestanoch v hoteli Harmania. UZiju si aj vodu a piestanske bahno na bolave kibiky.

V jarnych mesiacoch sa zacinaju pohybové aktivity Nordic Walking. Za obdobie od
oktdbra 2018 do novembra 2019, sme nachodili s palickami NW 12 226 840 krokov.
Snazime sa nasu ¢innost  publikovat v mestskom casopise Krashan a v tyzdenniku
Kysuce. Clanok Vyhodnotenie milion krokov pre reumatikov’ Milana Cimbora bol
vyhodnoteny a odmeneny na 1. rocniku Novinarskej pocty KROK 2018.

Vlyuzivame aj zlavu na kupanie v Afrodite Rajecké Teplice. Malym pricinenim sme sa
podakovali brigddou na ociste nasho mesta Krasna nad Kysucou, ktoré nas podporuje
v nasich aktivitach, za co mu dakujeme.

Zucasthujeme sa tiez kazdorocne na motivacno-vzdelavacich kurzoch, semindroch
,0d tedrie k praxi na programoch Svetového dna reumatizmu, ktoré zabezpecuje
predsednicka Janka Dobsovicova Cerndkova a LPRe na Slovensku. Je to velky prinos
pre véetky pobocky, mame nové informacie a vzajomne sa medzi sebou ako ¢lenovia
pobociek lepsie spoznavame.

V juli tradicne navstevujeme Chorvatsko, navstivili sme Gradac, Vodice, Drvenik. Uzili
sme si more aj siniecko.

Posledné spolocné stretnutie sme mali 12.02.2020 na Vyrocnej clenskej schodzi
a rekondicnom pobyte od 29.02. do 5.03. 2020 v hoteli Harmania Piestany.

Po vyhlaseni pandémie, ktort spésobuje COVID -19, nase ¢lenky v domacnosti Sili riska,
vdaka patrf vsetkym, hlavne nasej clenke, krajcirke Ivetke Paulusovej, ktord darovala 500
risok do nemocnice v Cadd a niekolko stovék usila aj pre nasich obcanov.

Velmi nas tesi zaujem o Ligu proti reumatizmu - MP Cadca, ktord sa nam rozrastla.
Dnes mame uz 136 clenov. Vdaka vsetkym , ktori sa pricinili o vznik nasej pobocky
a0 jej podporu.

Anna Kormancovd,
predsednicka LPRe - MP Cadca
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Kontakt:
cadca@mojareuma.sk
Datum vzniku:
03.06.1992

Datum obnovenej cinnosti:

06. 06. 2017

Zakladajuci predseda:
Margita Durisova
Terajsia predsednicka:
Anna Kormancova

MIESTNA POBOCKA

LAVA

Hlavnou c¢innostou miestnej pobocky llava je organizovanie jednodnovych i dihsich
rekondicnych pobytov v termélnych kupaliskach v Dudinciach a v Turcianskych
Tepliciach, ktoré absolvujeme viackrat v sezone.

Aktivne sa zapdjame aj do celoslovenského projektu Ligy proti reumatizmu na Slovensku
,Pohnime sa s reumou!”.

Cielom nasej ¢cinnosti vzdy bolo podporit pohyb véeobecne, vyjadrit podporu Svetovému
dnu reumatizmu, ktory si pripominame v oktdbri. Zmerat pocet krokov je trosku problém,
najviac krokov totiz urobime bez pomoci paliciek.

Reumatici z nasej pobocky radi navstevuju nové miesta a organizuju poznavacie zajazdy
po Slovensku, po Ceskej republike, ale aj po Furépe. Opakovane sme boli v Prahe, kam
sme raz prizvali aj kolegov z MP Pichov.

Organizujeme odborné predndsky so zdravotnou problematikou, turistické vychadzky
a zlcastiujeme sa na kultdrnych podujatiach.

Pri prilezitosti SDR organizujeme prednaskové stretnutia a akcie zamerané na rozne
pohybové aktivity. Nasa pobocka ma aktudlne okolo 140 clenov.

Ing. Josef Rosenbaum,
LPRe - MP llava

Kontakt:

ilava@mojareuma.sk

Datum vzniku:

07.1.1995

Zakladajuca predsednicka:
Alena Hossova (od 1995 do 1996)
Zoznam dalsich predsedov:
Megr. Gieci Stanislav

(0d 1996 do 2003)

Ing. Stanislav Kvasnica

(od 2003 do 2008)

Osobnost, ktora vyrazne
pozitivne ovplyvnila ¢innost:
Ing. Josef Rosenbaum

Terajsi predseda:
[ubomir Strateny (od 2008)

27



MIESTNA POBOCKA

OS
Nasa miestna pobocka patri medzi najstarSie na Slovensku. V tomto roku si
pripominame uz 26. vyrocie nasho vzniku.
Nechceme zabudndt na prvych kosickych aktérov: MUDr. Szilasiovti a MUDr. Bendkovd,
ako aj na zakladajuce clenky M. Sepesiov, B. Zimackovd, p. Benicky, no hlavne na
K. Palkovu, ktora viedla pobocku neuveritelnych 21 rokov! Jej vykon si zaslizi nasu
vdaku a dctu.
Pociatocné aktivity v spolupraci s Ustredim Ligy v Piestanoch sa realizovali doslova , na
kolene" Neexistovali dnesné technické vymozenostia predsa sme sa neustale zlepsovali.
Neda mispomentt viacero mien ludi, ktori malina nasom vzostupe najvacsiu zasluhu. Sa
to D. Fényesova, JUDr. Z. Zatkovicova, Ing. E. Skvarekova, M. Jarkusovsky, M. Bakalarova,
A Kabatova, Ing. E. Melicharova, Bc. Zuzana Bendikova, Ing. S. Kubackova, D. Mikulova,
P Hornik, P. Dinis, I. Markusovska, J. Semesiova a mnohi ini. Je to vela mien, ale
nas je uz takmer 200 a organizovat nasu prdcu si vyzaduje spolupracu mnohych
najaktivnejsich.
0 nasej cinnosti pravidelne informujeme v bulletine Ligy. Detailne vedieme kroniku,
organizujeme rekondicné pobyty s plnymi proceddrami, rehabilitdciou, stravou,
wellness a turistikou. Uzili sme si Bardejovské kupele, Zemplinsku Siravu, ale i Liptovsky
Jan, Vysné Ruzbachy, ¢i Luhacovice. Dvakrdt do tyzdna cvicime, navstevujeme
prednasky so sestrickami a lekarmi. Zucastiujeme sa na podujatiach centralnej Ligy
ku kazdorocnému Svetovému dnu reumatizmu. Toto vsetko sa deje v tizkej spolupraci
s Ustredim nasej Ligy. Snazime sa spestrovat a obmienat nasu cinnost Sportovanim
na Alpinke, akciou v Z00, posedenim pri gulasi, tvorivymi dielnami, Ucastou na
hudobnych a divadelnych predstaveniach. Nenudime sa.
Medzinajnovsie celoslovenské aktivity patri projekt aktivnejseverskej chodze , Pohnime
sa s reumou!”. Zapojili sme sa ako prva pobocka uz v septembri 2017 na rekondicnom
pobyte na Zemplinskej Sirave a prvy ciel - milién krokov sme naplnili ako prvi z MP.
A samozrejme kracame ako jednotlivci, skupinky, i rodiny stale dalej.
V tomto strutnom prehlade sme sa kvoli obmedzenému priestoru snazili nasu
¢innost natlacit ako do ndprstka. No i z toho mala sa dad vycitit entuziazmus,
ochota, zanietenost, organizacné schopnosti a obrovské Usilie nasich clenov, ale
i dobrovolnikov mimo pobocky. A je tu hlavne mnozstvo novych priatelstiev, vzajomnej
pomoci a stdrznosti, ¢im spolocne bojujeme proti nasim najroznejsim reumatickym
diagnozam.

Daniela Mikulovd,
LPRe - MP Kosice
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Kontakt:
kosice@mojareuma.sk
Datum vzniku:

17.5.1994

Zakladajica predsednicka:
Katarina Palkova (1994 - 2015)
Terajsia predsednicka:

Bc. Zuzana Bendikova

(0d 17.5.2017)

MIESTNA POBOCKA

A4
Osobnosti, ktoré vyrazne pozitivne ovplyvnili ¢innost: MUDr. Strapkova Maria
- ako reumatoldg svojim clenstvom a nasadenim odborne aj financne pomaha

miestnej pobocke pri jej ¢innosti, Maria Gilanova, pobocku viedla 12 rokov,
JUDr. Agnesa Kvakova bola predsednickou MP (od 13.02.2014 - 20.03.2015)

Miestna pobotka LPRe — MP Lutenec ma bohatt ¢innost. Clenovia st aktivni pri
stretavani sa, ako aj pri navrhovani cinnosti pobocky.

Na prednaskach a spolocnych akciach sa v jednom roku stretavame aj osemkrat. Okrem
stretnuti v klube organizujeme celodenné vylety do okolitych aj vzdialenych miest so
zaujimavou historiou alebo inymi pamatihodnostami.

Velmi pekné byvaju nase pobyty v Tatrach s ubytovanim v Tatranskych Matliaroch
s vyletmi do roznych casti Tatranského parku, ako je Zelené pleso, Sliezsky dom, Solisko,
Strbské pleso, Bachledava dolina s chodnikom v karundch stromov a vyhliadkovou
vezou. Zaujalo nas aj muzeum TANAP-u s hodnotnymi expoziciami. Na ceste domov sme
zastavili na Pienindch, kde sme sa previezli na pltiach prielomom Hornadu a obdivovali
nadherné scenérie okolia z hladiny rieky na polskej a slovenskej strane.

V' ramci projektu LPRe SR ,Pohnime sa s reumou!” a jeho iniciativy ,Milion krokov" sme si
urobili nejednu ndrocnejsiu prechadzku. Nase stretnutia vacsinou ukoncime opekackou
alebo druznou zabavou pri heligonke a ludovych piesiach.

Kazdorocne organizujeme podujatia v ramci ,Svetového dna reumatizmu’. Aktivne sa
zapajame do vyzvy ,Milion krokov pre reumatikov” Pribudaju dalSie tisicky NW krokov.
Na zaver roka tradicne pripravujeme slavnostné posedenie s odmenovanim jubilantov.
Nasa pobocka ma aktualne viac ako 130 ¢lenov.

(-red-)

Viera Matusovd, podpredsednicka LPRe - MP Lucenec
Viktor Kvak, predseda LPRe - MP Lucenec

Kontakt:
lucenec@mojareuma.sk
Datum vzniku:

2002

Zakladajuca predsednicka:
Maria Gilanova

(od r. 2002 do 13.02.2014)
Terajsi predseda:

Viktor Kvak (od 20. 03. 2015)
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Cinnost LPRe — MP Martin rozdelujeme do oblasti socidlnej, poradenskej, $portove]
a zaujmovo - umeleckej. Zucastnili sme sa na viacerych koncertoch, velmi podnetna
bola spolupraca so Zivenou. S Jednotou dochodcov sme boli v Prahe, navétivili sme
aj Bradlo. Boli sme vo Vizoviciach, Zline, Luhacoviciach, Krakove, Olomouci, v Banskej
Bystrici, KoSiciach i v Bratislave. Nacestovali sme sa nedrekom, co vietko bolo spojené
s poznavanim historie, kultdry a novych ludi. Velmi na nas zaposobila navsteva
Osviencimu, kde sme si pripomenuli hroznt minulost a poklonili sa obetiam fasizmu.
Sme v aktivnom kontakte s predstavitelmi mesta Martin. Pani Prostrednej bola
udelena primatorom mesta Martin cena Dobrovolnika. Velmi si vazime spoluprdcu
s MUDr. Katarinou Staskovou, MUDr. Annou Mankovou, MUDr. Buchancom a MUDr.
Bukovskym. Tito s nami aktivne pracuji na odbornych prednaskach a beseddch
a pomahaji nam propagovat nasu MP. ale aj LPRe SR. Uz dIhsie spolupracujeme so SZPP
Jednotou dochodcov. SU medzi nami  clenovia i seniori, ktori aj v dochodkovom veku
pracuju a i taki, ktori pracuju bez naroku na odmenu. V spolupraci so Zvazom zdravotne
postihnutych sme vybudovali tradiciu, kde spajame Sportové zapolenie s naslednymi
kulttrnymi akciami. Kulttra a histéria st pre nas velmi dolezité, povedala by som, Ze pre
nasu pobocku az typické. Sd to ndvstevy divadelnych i baletnych predstaveni, vernisaze,
vystavy, besedy, tvorivé dielne.

Vlyraznou novou aktivitou poslednych rokov sme zaktivizovali mnohych ¢clenov
k pohybu s NW palickami. Zorganizovali sme turistické vychadzky po okoli Martina -
Strani, Jahodnickych hdjoy, Vritok a Bystricky. Ani sa nam nechcelo verit, kolko krokov
sme nachodili! V sii¢asnosti mame viac ako 20 clenov. Nie je to vela a kazdy prispieva
tym Co vladze a dokdze.

Magr. Elena Prostrednd,
predsednicka LPRe - MP Martin
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Kontakt:

martin@mojareuma.sk

Datum vzniku:

26.5.1994

Zakladajuca predsednicka: Ing.
Viera Burjanivova

(1994 - 2004)

Terajsia predsednicka:

Megr. Elena Prostredna

MIESTNA POBOCKA

Koncom roka 2019 sme v Nitre Uspesne zavrsili niekolkorocnd pripravu zalozenia
pobocky v Nitre.

/a aktivnej dcasti a zaujmu manzelov Regiecovych sme v zdvere nitrianskeho
prednaskového stretnutia zrealizovali zakladajdcu ¢lenskd schodzu

Predsedom LPRe - MP Nitra bol jednohlasne zvoleny Ing. Radoslav Regiec. Velmi
sa tesime aktivnej podpore a Ucasti oboch reumatoldgov doc. MUDr. Ivana Vana,
PhD. a MUDr. Richarda Valenta, st z Reumatologickej ambulancie - centra biologicke]
liecby, ktord sidli vo Fakultnej nemocnici v Nitre. Obaja sa stali zakladajdcimi clenmi

miestnej pobocky a ¢lenmi Vyboru LPRe — MP Nitra. Clenskd zékladia v MP je zatial

nevelka, ale stale pontkame moznost pridat sa k nam, aby nas bolo viac

(-red-)

Kontakt:
nitra@mojareuma.sk
Datum vzniku:

12. novembra 2019
Zakladajuci predseda:
Ing. Radoslav Regiec
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LPRe - MP Poprad patri prvenstvo medzi pobockami, kedze vznikla uz v roku 1992
ako prvd 7z iniciativy LPRe SR. Vydatnou organiza¢nou oporou bola MUDr. Nadezda
Rovderova. Druhym predsedom bol od roku 2004 Ing. Karol Takac a od roku 2004
pobocku vedie Maria Galkova.

Spociatku, vdaka grantom, bolo mozné organizovat rekondicné pobyty pre nasich
¢lenov. Velmi aktivnou na kulttrnom poli bola Mgr. Méria Sykorova, ktord sa pravidelne
a Uspedne zlcastiiovala na Abilympiadach. Zial, pre nedostatok finandii bola nasa
¢innost utimena a orientovali sme sa viac na osvetovd a prednaskovu cinnost. Po
odchode MUDr. Rovderovej do dochodku sa ndm podarilo vdaka MUDr. Cizmérikove]
a MUDr. Tkacovej tuto cinnost opat posilnit.

Po roku 2005 sme sa stali prijemcom 2% z dani, co nam umoznilo ozivit nasu ¢innost.
Nasou tradiciou je nakup vitaminovych pripravkov, ktoré rozdelujeme s pomocou
MUDr. Rovderovej ako pozornost, i pomoc nasim clenom na spolocnych stretnutiach.
Ale podme dalej. Niektori z nas navstevuju termalne kupalisko AquaCity v Poprade, ako
aj termalne kupalisko Vrbov, kde je mozné kipanie v otvorenych bazénoch v zimnych
mesiacoch, ale aj moznost vanového kipania v Ganovciach. Za spoluticasti 4 clenov
7 MP Kosice sme uskutocnili rekondicny pobyt v kipeloch Nimnica. Uz tradicne vzdy
v juni usporadivame posedenie pri guldsi v altanku nasho aktivneho clena Michala
Kubika. Nasa dalSia aktivistka Maria Jakubcdkova absolvovala kurz cvicenia jogy pre
reumatikov a je ochotna robit pre nasich clenov cvicitelku.

Zaujimavostou je i to, ze sa zucastAujeme aj na vyletoch, ktoré neorganizujeme my.
Boli sme takto v Slovenskom raji, v Levodi, na Spisskom hrade, ale aj na polovnickom
plese v Spisskej Teplici. Boli sme aj v Brusne a na termalnom kupalisku v Rapovciach.
Ako ndvod pre ostatnych davam do pozornosti vyhodu takychto akcif, kde sme hovorili
s ,nereumatikmi’ o nasom Zivote i Lige, 0 nasich trapeniach i radostiach. A mozno
neuverite, ale i takto sa nam darf ziskavat 2% z dani. A navyse, nezriedka vznikaju nové
kontakty a priatelstva medzi ,chorymi” a ,zdravymi’ O existencii nasej pobocky a Ligy,
ako i o planovanych akciach informujeme aj formou letakov, ktoré davame do lekarni, ci
do cakdrni ambulantnych lekdrov.

Radi by sme sa v buddcnosti viac orientovali na rehabilitacné cvicenia. Edukdcia
pacientov, cestovanie, navsteva kupalisk, osveta a vylety sa nam osvedcili a budeme
v tom i nadalej pokracovat. Nasa clenska zakladna je takmer 50 clennd.

Maria Galkovd,
predsednicka LPRe — MP Poprad
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Kontakt:
poprad@mojareuma.sk
Datum vzniku:

janudr 1992

Zakladajica predsednicka:
Alena Liptajova

Sucasna predsednicka:
Maria Galkova (od 2004)
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DUJCHOV

Mozno povedat, Ze nase aktivity sa ststreduji na pohyb v kazdej moznej podobe.
Zdravotné cvicenia sme kvoli narastajucemu poctu clenov absolvovali na etapy.
Vdaka riaditelke ZS Mgr. Flimelovej sa a7 50 naich clenov stretdva raz tyzdenne
v nase]" telocvicni. Mesacné cvicenia v bazéne absolvuje do 40 clenov. Viackrat do roka
navstevujeme kupele Rajecké Teplice a kdpalisko v Podhdjskej. Obltibenymi akciami st
junova opekacka a decembrova kapustnica.

Ako pre nas usitd bola aktivita ,Pohnime sa s reumou!”. U nds sa to velmi dobre ujalo,
¢lenky poctivo posielaju sucty krokov a aj fotografie z vyletov. NW palicky sa stali
predizenim nasho tela a ku koncu janudra 2020 mame uz na konte 10 milionov krokov!
Tri prednasky s Lekarmi bez bieleho plasta navstivilo priblizne 100 ¢lenov. Boli vyborné
tym, ze nam, laikom, boli fakty vysvetlené tak, aby sme im rozumeli a mnohym sa tak
otvorili nové obzory.

Kazdorocne v novembri organizujeme rehabilitacno-rekondicny 8-diovy pobyt
az pre 35 clenov v kupeloch Nimnica s 21 procedurami. Mame velmi dobré vztahy
s obcianskymi zdruzeniami Denné centrum seniorov a Klub zien. Obltibenou akciou je
raz mesacne organizovany Caj pre seniorov, ¢o zabezpecuje mesto Pichov. Patronat
nad nasim zdruzenim ma MUDR. Janikova. Vedieme uz roky vlastni kroniku, kde je
mozné zistit podrobnosti o nasich aktivitach. V sucasnosti mame 138 ¢lenov. Vdaka
nasim aktivitam, kontaktom s mestom Puchov i obcianskymi zdruzeniami vznikli medzi
mnohymi az rodinné priatelstva. Ved kde sa ludia spoznaju lepsie ako na vyletoch,
kracajtic bok po boku.

Ana zaver chcem spomentt mena tych, ktori velkou mierou prispeli a prispievaju svojou
pracou, ochotou a svedomitostou k tispesnému chodu nasej pobocky. Patria k nim Emilia
Filova, ktord iniciovala a viedla dihé roky nase zdravotné cvicenia. Dalej st to Magda
Borakové, Ludmila Stubriova a Ing. Anna Jursikova. Ale je i mnoho, mnoho dalsich,
ktorym chceme vyjadrit nasu vdaku.

Emilia Gombdrovd,
LPRe - MP Pichov

Kontakt:
puchov@mojareuma.sk
Datum vzniku:

12.52 004

Zakladajuca predsednicka:
Ing. Maria Skusekova
Dalsi predsedovia:
Marta Bossanyiova,

Ing. Gabriela Ondrichova,
Anna Motuzova
Terajsia predsednicka:
Emilia Gombdrova

33



MIESTNA POBOCKA

Liga proti reumatizmu SR md v Senici jednu z najmladsich miestnych pobociek. Jej
¢innost akosi prirodzene odstartovalo ,Stretnutie pacientov s lekarmibez bieleho plasta”
Bola to jedna z neformalnych besied pacientov s reumatoldgmi. Odvtedy sme pripravili
viacero stretnuti. Miestna pobocka Ligy proti reumatizmu v Senici vznikla vdaka podpore
Jany Dobsovicovej Cernakovej, ktord je rodackou z nasho okresu.

Zapojili sme sa do projektu ,Pohnime sa s reumou!” severskou chddzou s palickami
Nordic Walking. Palicky sme dostali od centrély Ligy. Tato aktivita je velmi populdrna.
Skalni walkeri chodia s palickami v kazdom ro¢nom obdobi. V zaciatkoch vyrazne svojimi
krokmi prispela aktivna clenka pobocky pani PaedDr. Janka Slezakova. Neskor sa pridali
a stale sa pridavaju dalsi clenovia.

Na predvianocnych posedeniach si reumatolég MUDr. Milan Krpciar pripravil zaujimavé
prednasky o reumatickych ochoreniach. Mimoriadne obltibené sd tvorivé dielnicky. Pri
¢ajiku a vianocnych koleddch vyrdbame rozne svietniky a ozdoby z viny, ktoré nam
potom sprijemnuji domacu atmosféru a urcite nielen pocas Vianoc. Zaujem bol aj
0 besedu so sestrou, kedy za nami prisla Mgr. Katarina Baranéikova z NURCH-u. Sme
tu pre tych, ktori potrebuji pomoct pri zvlddani reumatického ochorenia. Hlavnym
ciefom LPRe SR je aktivne prispievat ku skvalitneniu komplexnej starostlivosti o ludf
s reumatickymi chorobami.

Do budtcnosti mame v plane rozsirit clensku zakladnu, oslovit dalSich ,reumatikov’, ale
aj sympatizantov, rozsirit ponuku nasich aktivit o kultdrne, ¢i Sportové podujatia, ale aj
o spolocné opekacky, vylety, i rekondicné pobyty. Verim, ze nam v tomto Usili pomézu
aj propagacné materialy, ktoré mame k dispozicii. S ich Sirenim nam aktivne pomaha
aj podpredseda pobocky MUDr. Milan Krpciar vo svojej reumatologickej ambulancii
v Senici, za ¢o sme mu velmi vdacni. V stcasnosti mame 23 clenov.

(-red-)

Mgr. Marta Stitna,
predsednicka LPRe - MP Senica
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Kontakt:
senica@mojareuma.sk
Datum vzniku:
6.6.2017

Dolezité osobnosti pobocky:

MUDr. Milan Krpiar,

Elena Vrablova

Zakladajica predsednicka:
Mgr. Marta Stitna
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TOPOLCANY

/ pociatkov existencie miestnej pobocky v Topoltanoch spomeniem, Ze sme sa
orientovali hlavne na oboznamovanie sa s nasimi ochoreniami na inom, ako laickom
zdklade. Lekari z nasho regionu prednasali nielen o RO, ale i ocnych, kardiologickych
a psychickych ochoreniach, ktoré mozu s RO tzko suvisiet. O novych postupoch nds
informuje centrala Ligy, ale vela sme sa dozvedeli i z prednasok reumatolégov z Piestan
a Nitry. Spociatku nam vyrazne pomahala nasa centrala a pani doktori, dnes sme uz
,dospeli” a snazime sa konat viac samostatne.

Patrime k pobockam, ktoré majd velmi dobré vztahy s predstavitelmi mesta Topolcany.
0 svojich aktivitach informujeme pravidelne na stranke mesta Topolcany i v okresnych
novinach. ZUcastiujeme sa tiez pravidelne na Dni zdravia, prispievame do zbierok na
Den narcisov a potravin pre slabsie prijmoveé skupiny. Mesto nam prispieva na dopravu
na rehabilitacné pobyty. Jednodnoveé rehabilitacie v termalnych strediskach Vincov les,
Podhajska, Chalmova a Malé Bielice uzatvarame na salasi Kostrin, alebo v Rybarskej
baste, kde spajame uzitocné s prijemnym. Casto nam ,asistuje’ hudobna skupina
Komfort, ktorej clenmi st aj niektori nasi reumatici. To, Ze sa venujeme nielen telu,
ale i dusi dokazujd stretnutia pri prilezitosti fasiangov, MDZ, stretnutia pod jedlickou.
Méme vela priatelov a pevné zvazky mame nielen my navzajom, ale aj s clenmi klubov
dachodcov a Cervenym krizom. Prave s nimi kazdoro¢ne chodime obdivovat ,ladovi
krasu” vo Vysokych Tatrach. Tiez mézem konstatovat, Ze sme sa nacestovali viac
ako dost. Boli sme na kratkych vyletoch v Madarsku a v Polsku, boli sme za zdravim
v Dudinciach, Sklenych Tepliciach a za kultdrou a histériou v Bratislave, Nitre i Banskej
Bystrici. | ked mame pokritené prsty, na tvorivych dielfach vyrabame rozne ozdoby
a pecieme medovniky. V roku 1997 sme dokonca zalozili spevokol ,JESEN', ktory obohatil
mnohé akcie. Vzdy nds ndjdete na vernisazi a vystavach v Topoltianskej galérii. Mame
vlastnu kroniku, ktort viedla v rokoch 1995 - 2007 pani Hercogova a teraz sa jej venuje
Mgr. Olga UZikova.

Velmi sme uvitali projekt ,Pohnime sa s reumou!" Nasich clenov moZete kedykolvek
stretnut v meste, v parkoch, ¢i v rekreacnych lokalitach. Rozhodli sme sa organizovat raz
mesacne spolocny pochod s NW palickami. Nachodili sme uz skoro 11 miliénov krokov!
Ato nie je malo. Je nas 60. Sme pestra skupina [udi s najroznejsimi zalubami a snazime
sa chorobe odoldvat ako sa len da. Sme tvoriva partia a stale vymyslame nieco nove.
Ak sa to stretne s dobrou odozvou, velmi nas to tesi. Dovolte mi vyslovit podakovanie
vsetkym doterajsim predsedom, clenkam vyboru pani Uzikovej a Kollarovej a osobitne
pani Sedmékovej. A samozrejme nasej centrale v Piestanoch.

Ing. Tatiana Uhrinovskd,
predsednicka LPRe - MP Topolcany

Kontakt:
topolcany@mojareuma.sk
Datum vzniku:

12.1.1995

Zakladajtica predsednicka:
MUDr. Justusova (1995 - 2006)
Dalsi predsedovia:

MUDr. Eva Ladickd (2007-2012),
Ing. Koloman Krivosik

(2013 = 2017)

Terajsia predsednicka:

Ing. Tatiana Uhrinovska

(od 2017)
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Miestna pobocka v Trencine bola zaloZend na podnet LPRe SR. Zakladatelia boli MUDr.
Magdaléna Fabidnova a pacientka Elena Sevcikova. Jednou z hlavnych cinnosti je
nakup permanentiek do rehabilitacnych centier a organizovanie rekondicnych pobytov.
V poslednych rokoch sa zdroje z 2% zaplatenej dane stale znizujti, co mé vplyv na dizku
rekondicnych pobytov. Venujeme sa aj kultdre, boli sme na divadelnych zdjazdoch
v Bratislave a Nitre a samozrejme aj v trencianskom divadle. Uz tradicné a oblibené
st sttaze vo vareni guldsa a st vzdy spojené s prechddzkami po okoli. Pred Vianocami
méame spolocenské posedenie a Mikulassku kapustnicu v Opatovej. Vdaka sponzorom
mame moznost rozdat aj drobné pozornosti. Pred tromi rokmi sme nadviazali
spolupracu s miestnym klubom dochodcov a niektoré akcie organizujeme spolocne. Radi
absolvujeme tradicné kdpanie vo Velkom Mederi a podarilo sa nam tiez zorganizovat
Sestdnovy pobyt v Turianskych Tepliciach. Samozrejme sme sa zapojili i do aktivity
,Pohnime sa s reumou!” Krdcame, zaznamenavame a posielame pocet krokov a ku
koncu roka 2019 ich mame za sebou uz viac ako 4 miliony!
Ak by som mala charakterizovat nasu pobocku, sme taki spravni tradicionalisti.
Momentalne mame 81 clenov. Menovat nasich najaktivnejsich clenov je tazké, pretoze
mnohi prispievajd k fungovaniu pobocky podla svojich najlepsich sil a moznosti.

Viynimku urobim ale spomienkou na nasu aktivnu clenku Ing. Mdriu Bonovu, ktord nds,
Zial navzdy opustila.

Janka Kucerovd,
predsednicka LPRe - MP Trencin
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Kontakt:
trencin@mojareuma.sk
Datum vzniku:

9.3.1995

Zakladajuica predsednicka:
Elena Sevcikova (1995 - 1999)
Prerusenie cinnosti

(2000 - 2001)

Obnovenie cinnosti

v roku 2002

Dalsi predseda:

Vojtech Rosa (2002 - 2012)
Terajsi predseda:

Janka Kucerova ( od 2012)
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V roku 2019 sme sa na zaklade dihsej komunikacie a vzajomnej dohody postupne
posunuli od prvej myslienky k prvym krokom k zalozeniu miestnej pobocky Ligy proti
reumatizmu na Liptove.

Ozvala sa nam pacientka s reumatickym ochorenim a prejavila zdujem, ze sustredi
svoje Usilie k osloveniu odbornikov i pacientov v tomto regione. Viedli ju k tomu
0sobné skusenosti, Ze sa nemala na koho v tomto smere obratit, ked jej diagnostikovali
psoriatickd artritidu. Nenasla vo svojom okoli ani moralnu podporu pre seba a blizkych.
Nenachadzala miesto a ani ludi, na ktorych by sa mohla obratit ked nevedela ndjst
odpovede na otazky tykajlce sa jej choroby.

Na celom Liptove (Liptovsky Hradok, Liptovsky Mikulas, Ruzomberok a v ostatnych
obciach) st len dve reumatologické ambulancie. Ich kapacity su dihodobo vycerpané
a novych pacientov stdle pribida. Preto chceme pomoct pacientom a ich rodindm, aby
sa uz mali kam obratit o pomoc alebo s otazkami.

(-red-)

E-mail:
mesto@mojareuma.sk
Mobil:

0917 790 264



LPRe

Klub Kibik bol prvym klubom LPRe SR, ktory vznikol najskor ako Sekcia mladych
reumatikov, ale od zaciatku mal celoslovensku posobnost. Svoju cinnost orientoval na
pomoc najmladsej generacii reumatikov, hlavne detom a ich rodinam. Od zaciatku az
doteraz Klub Kibik vedie zakladajica predsednitka Janka Dobsovicova Cernakova.

Klub Kibik prispel k tomu, 7e pre mladsiu generdciu reumatikov sa za ostatné roky
vela zmenilo. Juvenilnd idiopatickd artritida je chronické ochorenie a ¢loveka ovplyvni
vo véetkych oblastiach Zivota. Dieta — pacient to ma o to tazsie, Ze samo si nevie
pomact. Pred viac ako 20 rokmi tito mladi ludia postupne zostavali socialne izolovani
v domacom prostredi, neraz mali problém dokoncit skolu, len vynimocne sa zamestnali.
Velmi ojedinele si zalozili viastnt rodinu. Casto zostavali, ako dospelé deti, sicastou
svojej povodnej rodiny. Teraz je situdcia Uplne ind. Urcite k tomu prispeli nové moznosti
liechy, ale i socidlna terapia Klubu Kibik. Nova mlada generacia pacientov s reumatickym
ochorenim napriek bolestiam a neustalej inave ma svoje sny a plni si ich. Realizuje sa
v oblastiach, kde to este pred par rokmi nebolo mozné. Studuju, cestujui po svete, buduju
si kariéru a veru zakladaju aj rodiny. Su riadnou sucastou nasej spolocnosti. Dalo by sa
povedat, Ze st takmer na nerozoznanie od zdravych rovesnikov. V sicasnosti evidujeme
vyse 100 clenov.

Kazdy rok organizujeme Rekondicno-integracné pobyty Klubu Kibik, na ktorom sa
z0¢astAuju deti s RO, ale i ich rodicia a ak treba, aj strodenci. Toto nesmierne pomaha
celej rodine, aby sa téma ochorenia odtabuizovala, aby sa spoznali rodiny s podobnym
osudom, navzajom si vymienali skisenosti a pomahali si. Tento model velmi ocenuju nasi
kolegovia na medzinarodnej Grovni v ramci EULAR PARE a v Revma Lige CR.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd,
predsednicka Klubu Kibik

Kontakt:
kibik@mojareuma.sk
Web:

www.klubklbik.sk
Datum vzniku:
16.6.1998

Osobnosti Klubu Kibik:
Ingrid Brecova,

Inka Regiecova,

Mirec Cheban,

Dajka Kostikova,

Petka Balazovd

.....

Zakladajtica predsednicka:
PhDr. Jana Dobsovicova
Cernakova

LPRe

Klub Motylik vznikol v roku 2004 ako odpoved na potrebu zalozenia zdruzenia pre
pacientov so systémovym lupusom erythematosus a dalsimi systémovymi ochoreniami
spojiva. Pomahame nasim clenom i ludom so SLE prekondvat socidlnu izolovanost,
poskytujeme im informacie ohladom ochorenia, liechy, ¢i kazdodenného Zivota. Je velmi
dolezité, aby vedeli, e ,v tom" nie su sami. Pochopit, ¢im pacient s lupusom prechadza
dokdze len clovek s podobnym osudom. Socidlny kontakt je neoddelitelnou sdcastou
0d 1. 2015 sme aktivnym ¢lenom medzinarodne] organizacie LUPUS EUROPE. Pravidelne
sa zUcasthujeme na ich konferencidch, z ktorych nasledne cerpame aktudlne informacie
0 systémovom lupuse, o novinkach v lieche a liecebnych postupoch, ako aj vytvaranie
spoluprace so zahrani¢nymi pacientskymi organizaciami. Nasim clenom pravidelne
posielame k Vianociam ,Balicek pre zdravie" a dostavaju od nds aj ,Prispevok pre zdravie".
Kazdorocne organizujeme prednaskové podujatie s lekarom pri prileZitosti Svetového
dna lupusu. V roku 2015 sme pri tejto prilezitosti uvied|i do zivota aj nasu novi webovu
stranku: www klubmotylik sk.

Od roku 2015 mame aj zastdpenie v Predsednictve LPRe SR.

V roku 2016 sme vydali s podporou inovovanu publikdciu Méj Zivot s lupusom, ktort sme
predstavili verejnosti pri prilezitosti Svetového dia lupusu.

Aktivne sme sa zapojili do iniciativy Ligy proti reumatizmu na Slovensku - ,Pohnime sa
sreumou!”.

V roku 2019 sme oslavili 15 rokov od nasho zalozenia. V roku 2019 sme usporiadali
1. stretnutie pacientov s lupusom vo Vysokych Tatrach, kde sme sa zucastnili aj na
rekondicnom pobyte /v spolupraci s MP Bardejov/.

Zactiatkom roka 2020 sme v spolupraci s LPRe SR a RTVS Dvojka natocili cast
0 systémovom lupuse v dokumentarnom seridli Moja diagndza.

V sticasnosti mame 52 clenov.

Zuzana Piontekovd,
predsednicka Klubu Motylik

3 MOTYLIK

Kontakt:
motylik@mojareuma.sk,
info@klubmotylik sk
Web:
www.klubmotylik.sk
Datum vzniku:

15.4.2004

Zakladajuci predseda:
Eva C. (od 2004 - do 2012)
Terajsi predseda:
Zuzana Piontekova

(0d 11.5.2012)
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LPRe

KLUB
PSORIATICKEJ
ARTRITIDY

Liga proti reumatizmu na Slovensku (LPRe SR) zaloZila v auguste 2019 svoj uz piaty klub
Klub Psoriatickej Artritidy. Medzi hlavné plany a ciele nasho klubu patri propagacia klubu
v Sirokej verejnosti. Chceme oslovit ¢o najviac pacientov a ich pribuznych a ziskavat tak
novych clenov prostrednictvom socidlnych sieti, letakoy, na podujatiach Ligy a taktiez
spolupracou s regiondlnymi reumatologickymi ambulanciami a NURCH-om.

Oslovili sme pacientov s psoriatickou artritidou. Spoluprdcou s reumatoldgmi
a ziskavanim odbornych informacii z domacich aj zahrani¢nych zdrojov sa chceme
dostat k aktualnym odbornym informaciam o psoriatickej artritide, o pricinach vzniku
a priebehu ochorenia, pridruzenych ochoreniach, postupoch v liecbe a liecivach
a tie sprostredkovat pacientom. Poskytujeme im informacie a zakladné poradenstvo
v socialnej oblasti.

Klub Psoriatickej artritidy ma za ciel podporovat zdravy Zivotny $tyl, motivovat
pacientov k pravidelnému pohybu, napriklad NW cviceniu a rehabilitacii. Chceme tak
zdoraznovat dolezitost zdravej a vyvazenej stravy. Chceme podporovat prevenciu
zdravotnych a socidlnych nasledkov ochorenia a prispievat ku skvalitneniu Zivota.
V ramci klubu si pacienti mozu navzajom pomahat, radit a zdielat vlastné skisenosti.
Mozu za7it pocit spolupatricnosti a podpory. Pacienti s rovnakym alebo podobnym
zdravotnym stavom sa najlepsie vedia pochopit, pretoze dennodenne zazivajd svoje
tazkosti, bolesti aj malické ¢i vacsie tspechy a zlepsenia. Vedia si navzajom poradit
v ktorejkolvek oblasti zZivota z vlastnej skusenosti, ¢i uz ide o liecbu, stravu, alebo
0 praktické pomacky v domacnosti. Radi by sme v budtcnosti zorganizovali aj stretnutia
a rekondicné pobyty, kde by sme sa vietci mohli osobne stretnit a podporit.

0d zalozenia klubu sa udialo niekolko zaujimavych akcif. Predsednicka Klubu Psoriatickej
Artritidy sa zdcastnila aj na odbornom podujati European Patient Innovation
Summit v Prahe. V marcovom ¢isle mesacnika Zdravie bol publikovany rozhovor
s predsednickou klubu. Pacienti v Klube Psoriatickej Artritidy ndjdu pochopenie,
pomoc a podporu, informdcie a odpovede na svoje otazky, mozu si poradit navzajom
aj konzultovat svoje problémy, zdielat svoje obavy alebo pocity beznadeje, ale taktiez
sa navzajom podporovat a motivovat. Existuje aj mnoho silnych a tspesnych pribehov,
ktoré su balzamom na dusu a mézu pomaoct ostatnym lahsie zvladat svoje ochorenie.
Klub je urceny pre pacientov s psoriatickou artritidou a ich rodinnych prislusnikov, ktori
s nimi zdielaju radosti aj starosti. Momentalne evidujeme 10 clenov.

PharmDr. Bc. Lubica Bartovd,
LPRe SR, predsednicka Klubu Psoriatickej Artritidy
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Kontakt:
psoriaza@mojareuma.sk
Datum vzniku:

15. 08. 2019

Dolezité osobnosti

v historii Klubu:

MUDr. Helena Raffayova, PhD.

Web:
klub-psoriatickej-artritidy.
webnode sk

Terajsi predseda:

PharmDr. Bc. lubica Bartova
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LPRe

KLUB

BECHTEREVIKOV

LPRe - Klub Bechterevikov vznikol v lete roku 2019 ako pomoc pacientom s ochorenim
ankylozujuca spondylitida. Jeho hlavnym cielom je zber a Sirenie informacii uzitocnych
pre pacientov s touto diagnézou, i uz sa to tyka ochorenia samotného, jeho liecby,
vyskumu alebo manazmentu pacienta. Klub Bechterevikov bol v zime 2019 registrovany
na Ministerstve vnutra Slovenskej republiky a mé svoje ICO. Klub ziskava postupne
novych clenov pomocou médif ako socialna siet facebook (skupina Klub Bechterevikov
- Liga proti reumatizmu na SR), informuje verejnost o svojej existencii aj v roznych
¢asopisoch (Slovenka, Moje zdravie). Vdaka centrdle Ligy proti reumatizmu maju pacienti
s Bechterevovou chorobou moznost ziskat propagacny materidl o tejto diagnoze
v elektronickej, ale aj tlacenej forme (,Ankylozujica spondylitida - podme jej rozumiet”).
V rdmi tejto komunikdcie sa nam spolu s centralou LPRe podarilo zrealizovat prieskum
Potreby pacientov s Bechterevovou chorobou’, a jeho vysledky sme prezentovali
v Piestanoch 1010.2019. Niektori ¢lenovia klubu sa zucastnili na akcidch ku Svetovému
diiu reumatizmu 2019 spojeného s Motivacno-vzdelavacim popoludnim v NURCH-u.
Pripomienkovali sme tiez propagacny materidl o biologickej liecbe. Predsednicka
a podpredsednicka klubu st zapojené v ramci projektu AOPP do vzdeldvania s nazvom
"Zdravotnictvo a dostupnost liecby a liekov” Clenovia klubu sa zapojili do natacania
reldcie Cesta v televizif RTVS, vzhladom na situaciu s COVID 19 sa terminy posuvaju.
Koncom marca 2020 sa nam podarilo oslovit pacientov tiez formou elektronického
newslettera, v ktorom sme priniesli rozhovor s pacientom - predsednickou klubu,
s reumatoldgom MUDr. Jurajom Semancikom (z Univerzitnej nemocnice L. Pasteura
v Kosiciach) a s fyzioterapeutkou Evou Durinovou (z Institdtu fyzioterapie, balneologie
a liecebnej rehabilitacie na Univerzite Cyrila a Metoda v Trnave). Tento newsletter
pldnujeme zasielat kazdé 3 mesiace vzdy s najnovsimi informaciami. Mame v sucasnosti
evidovanych 11 ¢lenov.

Magr. Gabriela Dabenini,
LPRe SR - predsednicka Klubu Bechterevikov

Kontakt:
bechterev@mojareuma.sk
Datum vzniku:

15. 08. 2019

Zakladajica

a terajsia predsednicka:
Megr. Gabriela Dabenini
(0d 15. 08.2019)
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KLUB

CIERNYCH KOST

Klub Ciernych Kosti (dalej KCK) vietku svoju doterajsiu energiu venoval bezplatnému
ziskaniu lieku pre nds tj. pre raritni skupinu pacientov so zriedkavym ochorenim
ALKAPTONURIA (AKU). Toto genetické ochorenie likviduje chrupavky AKU-pacientov uz
od narodenia.

Celorotné jednastranné Usilie predsednitky KCK v spolupraci s vedenim NURCH-u
v Piestanoch prinieslo ovocie. Nasiel sa farmaceuticky vyrobca CyclePharma v Kanade,
ktory nam liek daroval a pomohol tak pokryt polroénd liecbu vietkym zaujemcom z KCK.
Tento vyrabca pochopil, Ze AKU-pacientom by nemala byt odopreta liecba len preto, 7e
Gcinny liek sa nachadza v etape registracie.

Nadej na liecbu hradent z verejnych zdrojov je konecne tu — zatial bez zakonnej
moznosti a ochoty slovenskych zdravotnych poistovni preplacat prepotrebni liecbu
v tisickach eur rocne. Vysledky klinickej skusky, na ktorej sa zdcastnili mnohi z clenov
KCK, st velmi dobré a posledna stanica pred registraciou nitizinonu je Eurépska liekova
agentdra. Ak tu dostane nds liek zelend (mdze to trvat aj niekolko desiatok mesiacov),
zostane uz len krocik, aby lie¢ba alkaptondrie mohla byt hradend viac ¢i menej zo zdrojov
nasho zdravotného poistenia. Drzte nam palce, aby trvala fyzicka bolest nebola jedinou
istotou, s ktorou musi kazdy AKU-pacient v dospelosti pocitat! Snazime sa zmapovat
pocet pacientov s nasou diagnézou. V suicasnosti mame priblizne 40 ¢lenov.

Vlystupy v médiach: AKU-Film animovany-DevelopAKURe

www.rtvs sk/televizia/archiv/15340/181040

www.sazch sk/ako-zlepsit-pristup-pacientov-k-lieche-zriedkavych-ochoreni-tretie-
sympozium-eurordis/

NURCH Piestany
Ing. Anna Antalovd, LPRe SR, predsednicka Klubu Ciernych Kost
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Kontakt:
ciernekosti@mojareuma.sk
Datum vzniku:

31.11.2018

Zakladajuica

a terajsia predsednicka:
Ing. Anna Antalova

Par slov nNa zaver

V roku 2001 som po skonceni Lekdrskej fakulty UK nastipil ako doktorand na Ustav
experimentdinej endokrinoldgie SAV v Bratislave. Moj vtedajsi Skolitel a mentor
MUDr. Milan Vigas, DrSc. mi okrem témy dizertdcie predstavil aj svojho dlhorocného
spolupracovnika prof MUDr. Jozefa Rovenského, DrSc. FRCP vtedajsieho riaditela
Ndrodného ustavu reumatickych choréb v Piestanoch. V tom case som este netusil, ze moja
dalsia vedeckd drdha bude viest nielen k novym poznatkom o tlohe hormdnov a stresu
v reumatickych ochoreniach, k vyvoju prvého bezpecného a ucinného lieku na alkaptondriv,
ale predovsetkym ma privedie priamo k Vdm, pacientom Ndrodného ustavu reumatickych
chordb, clenom a podporovatelom Ligy proti reumatizmu na Slovensku.

Na tejto ceste sa mi podarilo spoznat viaceré nelahké osudy a zozndmit sa s Vami,
ktori napriek celoZivotnej bolesti, hrdinsky zviddate bezny Zivot. Za posledné takmer
Styri roky méjho pdsobenia na ustave mi bolo nesmiernym potesenim spolupracovat
smnohymivzdcnymiludmi, predovsetkym s pani PhDr Jankou DobSovicovou Cerndkovou
a jej timom spolupracovnikov. Ti svojou nesmiernou energiou a entuziazmom nielen
pomdhaju zvysit povedomie o reumatickych ochoreniach v Sirokej verejnosti na
Slovensku, ale hlavne vytvdraju rdmec pre Vasu vzdjomnu podporu.

Hlavnym poslanim klinického vyskumu je ziskat nové poznatky o vzniku ludskych ochoreni,
Zlepsit ich diagnostiku a priniest pacientom novd liecbu. Prirodzend zvedavost, ktoru musi
kazdy vedec v sebe niest vsak moZe velmi lahko odpdtat pozornost od tohto poslania.
Zauplynulé dve dekddy mojho posobenia v klinickom vyskume som pochapil, Ze je absoltitne
nevyhnutné mysliet v rozhodujticich momentoch prdve na Vds pacientov. Zvazovat akym
sposobom moze ten ¢i onen vyskum prispiet k prekonaniu casto dlhodobych a bolestivych
ochoreni a nasmerovat tak zdkladny vyskum motivovany hlavne tuzbou po poznani
smerom, ktory by Vdm pacientom dokdzal v budticnosti poméct.

Akokolvek kvalitny klinicky vyskum by sa vsak nezaobisiel bez priameho kontaktu
lekdrov a vyskumnikov s Vami pacientmi, ktori sa dobrovolne a nezistne zicastriujete
klinickych studii. Bez Vasej ucasti je prakticky nemozné v zdverecnych fdzach vyvoja
lieku dokdzat jeho ucinnost a bezpecnost. Pacientske organizdcie akou je Liga proti
reumatizmu na Slovensku zohrdvaju aj v tomto zlozitom procese mimoriadne délezitu
tlohu. Osobne som velmi rdd, Ze sa ndm pred casom podarilo pomdct zaloZit v rdmci
Ligy jej dalsiu Specializovand zlozku, ktorou je Klub Ciernych Kosti urceny pre pacientov
s0 vzdcnym genetickym metabolickym ochorenim - alkaptondriou. Klub Ciernych Kosti
pod vedenim pani Anny Antalovej intenzivne pomdha pacientom na viacerych frontoch
a moja osobnd vdaka preto patri prdve jej a ako aj Vdm vsetkym, ktori ste sa zucastnili
vyskumu novej liecby alkaptondrie.

Na zdver by som Vdm v mene lekdrov a vyskumnikov chcel zaZelat, aby ste napriek nie
vZdy jednoduchym okolnostiam nasli v sebe tak ako doteraz aj nadalej obrovsku silu
vzdjomne si pomdhat.

V Bratislave 13.9.2020
Richard Imrich

Doc. MUDr. Richard Imrich, DrSc,
generdlny riaditel NURCH
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