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UVODNIK

Uvodnik

Liga proti reumatizmu prdve vyddva 30. roénik
Informacného bulletinu. Spominame si na vsetkych,
ktori prispeli k tomu, Ze Liga md od zaciatku svojej
cinnosti ¢asopis, aj na tych ktori aktivne pésobili v re-
dakcidch a v redakcnych raddch bulletinu za ostatnych
tridsat rokov.

Ako ste si uz asi vsimli v Spravach z centrdly LPRe SR,
oznamujeme skvelt sprdvu, lebo po rokoch sme sa
prestahovali z 1. poschodia administrativnej budovy
na prizemie, blizsie k hospitalizovanym a ambulantnym
pacientom v NURCH-u. Tu na jednom mieste ndjdete
centrdlu aj poradnu Centra socidlno-psychologickej pod-
pory. Upravili sme prevddzkoveé hodiny. V utorok nds tu
ndjdete predpoludnim a vo Stvrtok popoludni.

7 obsahu vyrocného vydania Informacného bulletinu
vyberdm Créme de la Créme, aby ste sa navnadili a ne-
odloZili bulletin skér, ako ho precitate cely.

Zvldst sme pysni na 5 rokov trvajici projekt ,Pohni-
me sa s reumou!” kde chodime s nordic wal-
king palickami. Celkovo sme tento rok uZ nachodili
59 377 284 NW krokov a od zaciatku projektu tctyhod-
nych 303 896 181 krokov. Nadalej podporujeme cvicenie
a zdravy pohyb pre pacientov s RO. Ponikame moZnosti
individudinej rehabilitdcie v domdcom prostredi pomocou
dvoch Specidlnych DVD s cvicebnymi zostavami pre deti
s JIA a pre dospelych pacientov s RA, video s cvikmi pre
Bechterevikov a 5 videi s jogovou terapiou pre reumatikov.
Predstavujeme novy vzdeldvaci projekt Univerzita
Reumy, ktory si dal za ciel edukovat a informovat
reumatikov o jednotlivych diagnézach a moznostiach
liecby. Ide o to, aby sme zvysovali zdravotnu a socidlnu
gramotnost pacientov a motivovali ich k zdravému Zi-
votnému stylu, povzbudzovali k efektivnej komunikdcii
medzi pacientom a lekdrom, aby si boli v komunikdcii
a manazovani liecby rovnocennymi partnermi.

Uz tradicne v prvom Cisle bulletinu predstavujeme
nominované medidlne prispevky KROK 2020, ktorym
méZete pridelovat svoje hlasy do konca septembra na
www.mojareuma.sk.

V socidalnom okienku informujeme pacientov, kto-
i prekonali COVID-19, boli hospitalizovani a dlho-
dobo maju zdravotné problémy, Ze maju ndrok na
prepldcand  kidpelnd liecbu. 'V redakénej poste sa
ndm o.i. zisli Styri pribehy, ktoré opisuji viastnu
skusenost s COVID-om.

V rubrike Vzdeldvanie hovorime o najdéleZitejsich
ucastiach zdstupcov Ligy na odbornych webindroch
a online konferencidch, na ktoré sme boli pozvani.
TieZ sme sa aktivne zapojili do kampane Zriedkavé
choroby pribehmi s raritnymi reumatickymi choroba-
mi a alkaptondriou.

Zucastnili sme sa na diskusii “Jej vyhoda - Europska

Roadshow s Caroline Wozniacki - pre Zeny Zijtice
s chronickymi zdpalovymi ochoreniami”. Bolo to jedno
20 Styroch virtudlnych stretnuti, ktoré sa konali v celej
Eurdpe o chronickych reumatickych zdpalovych ochore-
niach, akymi su reumatoidnd artritida, axidlna spondy-
loartritida, psoriatickd artritida a psoridza.

MUDr. Elena Durisovd pre nds pripravila odborny ¢ld-
nok Osteoporoza a reumatoidnd artritida.

V spravach z pobociek a klubov ndm kolegyne
a kolegovia napisali, ako zvlddli lockdown. V rubri-
ke Opytali sme sa... mdme rozhovor s reumatolo-
gom a hlavnym odbornikom MZ SR pre reumatoldgiu
doc. MUDr. Zdenkom Killingerom.

Aktudlne citlivo vnimame odloZenu zdravotnu starostli-
vost, ktord bola spésobend pandémiou koronavirusu. To
povazujeme za jeden z najzdsadnejsich problémov a nie
len v reumatoldgii. Obdvame sa ndrastu cakacich lehét
u Specialistov, ktoré boli evidentné uz aj pred samotnou
pandémiou. Pacienti nds na tento fakt upozornuju diho-
dobo. Na zdklade tychto informdcii sme sa dotazovali
a hladali rieSenia s kompetentnymi. V rozhovore s hlav-
nym odbornikom MZ SR pre reumatoldgiu sa dozviete
viac a tiez aj to, Ze Slovenskd reumatologickd spolocnost
tento problém vnima a navrhla riesenia.

Precitat si méZete aj vitazné eseje Steneho Ceny. Pripomi-
name, Ze sa dd este stdle prihldsit k odberu Newslettera
LPRe SR - Zivot s reumou. Na potesenie vietkych sme pri-
pravili novy obsah zndmych rubrik: Trikrdt o instink-
toch aZ lieciv starej mamy.

DIhu absenciu osobnych stretnuti a vzdeldvacich podujati
organizovanych Ligou proti reumatizmu si sndd’ vyna-
hradime koncom leta a na jeser. Sledujte nds na webe
a socidlnych sietach. Hned' ako to bude mozné, aby sa
mohli organizovat podujatia s vyssim poctom dcastnikov,
budeme vds informovat. Mdme pripraveny program na
1. Motivacno-vzdeldvaci kurz, valné zhromazdenie aj volby.
Leto je v plnom pride. Liga proti reumatizmu je jed-
nym z partnerov projektu Za Pokladmi Slovenska.
Oslovili ma, aby som bola patrénkou projektu
v Trnavskom kraji. Stretnut sa budeme méct napr. na
Smolenickom zdmku, ale nielen tam. Pri tejto prilezi-
tosti vyhlasujeme sutaZ medzi pobockami a klubmi.
Na zdklade vami poslanych fotografii z hradov a zdm-
kov vyhodnotime najaktivnejSiu pobocku alebo klub,
ktorych najviac clenov navstivi hrady a zdmky vo svo-
jom okoli pocas trvania projektu. Kde to bude, to je uz
na kazdom jednotlivcovi a jeho mozZnostiach. Hlavne,
nezabudnime byt ¢o najviac v prirode, ale opatrni a zod-
povedni, aby sme sa v oktobri mohli tesit na stretnutia
a program Svetového dria reumatizmu.

Vasa Janka a redakcny tim IB



SPRAVY Z LPRe SR
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Dakujeme darcom 2 % z podielu asignovanej dane v prospech
Cinnosti Ligy proti reumatizmu na Slovensku a jej miestnych
pobociek/klubov.

Dakujeme, e na nas myslite...
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DVD s cvicebnou zostavou
pre deti i dospelych

Kazdodenny pravidelny pohyb je pre pacientov s reumatickymi
ochoreniami neodmyslitelnou sticastou ich programu. Pre moti-
vaciu, ale aj ako pomacku, aby sme si osvaojili cvicebnu zostavu
mame dve Specialne DVD nahravky pre deti s JIA a pre dospelych
pacientov s RA.

MoZete si ich objednat tu: www.mojareuma.sk/cvicenie

alebo na dvd@maojareuma.sk, telefonicky na 0917 790 264.

Pocas navitevy NURCH-u aj priamo v centrale Ligy proti reumatizmu SR
utorok: od 09.00 - 13.00 h.

Stvrtok: 0d 13.00 - 17.00 h.

Zdravy pohyb blahodarne posobi na cely organizmus i psychiku
¢loveka. Cielom projektu je, aby pacienti po absolvovani

hospitalizacie pokracovali v rehabilitacii aj v domacom prostredi.

Prestahovali sme
sa z 1. poschodia ZMNAZARADA
na prizemie
v NURCH-u
(blizko automatu na kavu) X
! dal<
VRATNICA
ks
..... Z( \ny< %

BUFET

Pridte nas navstivit
alebo nam zavolajte - napiste!

Trest puacisma s (hmcitamgs su.as oluorobion o Sty bopom & Baenis), smmcar
AR Alow § e sl o drarron, Yol dadniin velanlo otk e praseiolrd codee
bushitiin Fla b o yrn gy ] ¢ e Pl st by i s

e www.mojareuma.sk/bechlerevova e

Cvicebna zostava pre pacientov
s Bechterevovou chorobou,

resp. Ankylozujicou spondylitidou. Ziskate ju zadarmo na linke:
www.mojareuma.sk/bechterevova

REUMATIKOV

5 videi s jogovou terapiou pre reumatikov

Liga protireumatizmunaSlovensku v spolupraciso Silviou Bobockou
predstavuju fudom s reumatickymi ochoreniami pat videi s jogo-
vou terapiou. Cielom jogovej terapie je podporna terapia pri liecbe
a prevencia zhorSovania zdravotného stavu. Hlavnym prostried-
kom (ndstrojom) je bdeld pozornost sustredena na telesnd droven,
na dychanie a mysel. Vided sd odstupfiované podla narocnosti.
Vided s jogovou terapiou su k dispozicii zadarmo pre vsetkych zau-
jemcov na nasej webovej stranke:
www.mojareuma.sk/joga.

-red-
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30. vyrocie Informacného bulletinu LPRe SR

LPRe SR v roku 2021 vydava uz 30. rocnik Informacného bulletinu Ligy proti

reumatizmu. V nasich zemepisnych Sirkach je to pomerne vzacny fenomén, ked

pacientske obcianske zdruzenie dokazalo od prvopociatku az doteraz nepretrzite
vydavat vlastny casopis.

Patri za to velka vdaka vsetkych doterajsim aj terajSim clenom Redakénej rady
IB, ale aj desiatkam a mozno aj stovkam dobrovolnych prispievatelov z radov
pacientov, zastupcov z miestnych pobociek a klubov, ale aj odbornikom - lekarom
reumatoldgom, ktori podporujd vysokd Uroven informovanosti pacientov svojimi
¢lankami a publikacnou ¢innostou vieobecne.

Povodnym zamerom bolo, aby sme informovali ¢lenov LPRe SR, na déstojnej
Grovni zachytili a zmapovali ¢innost a historiu Ligy. VZdy sme prezentovali nie len
uz zrealizované, ale aj odvazne plany a zamery, kam by sme chceli posuntt pomoc
Ligy pacientom a motivovat organizovanych ¢lenov k tomu, aby viac rozvijali svoje
danosti a talent v pisani i pomahani druhym.

Ked listujeme v starych vytlackoch, aj po rokoch oZivajui spomienky na uz zrealizované
plany. Pripominame pamatnikom i mladej generacii dlhorocnu Cinnosti nasej Ligy.
Prvé cislo Informacného bulletinu vyslo v roku 1991. Prvou $éfredaktorkou bola
Mgr. Ludmila Hrckova, ktora na tejto pozicii posobila do roku 2011.

Vroku 2012 savymenilo vedenie LPRe SR a eSte predtym sazmenila ajredakéna rada.
Séfredaktorkou sa stala PhDr. Helena Bernadicova. Od roku 2014 je $éfredaktorkou
Informacného bulletinu LPRe SR PhDr. Elvira Bonova.

Vizitky clenov redakéného timu Informacéného bulletinu

Jana Dobsovi¢ova Cernakova

vytrvald iniciatorka vSetkého a vsetkych, ktori sa
pohybuji okolo bulletinu, hlava a krk redakénej
rady, autorka ¢lankov, rubrik, rozhovorov. Vydupa-
vacka bulletinu spod zeme, od ziskavania financii az
po pripravu a tla¢ ¢asopisu, komunikatorka a spo-
jivko od prvého pismenka az po tlac a distribuciu
kazdého ¢isla. Cielavedoma liderka nasej Ligy, ktora
sa jednoducho neda ni¢im zdolat.

Marika Bonova

dobra dusa, ktora dala dokopy najuzsi redakény tim:
Elvirku, Lea a Janku, pretoZe hola presvedcena, ze
tak to ma byt. Nemylila sa. Dama s laskou a tolkym
stcitom v srdci, Ze aj ked'tu uz nie je, nds stale spa-
ja a drzi pokope. Ona uz netusi, kolkych ovplyvnila
a zmenila. My sme jej stale povdacni a s laskou na
Au spominame.

Petra Balazova

nendpadnd az takmer - nie vzdy - neviditelna,
ale podstatnd sucast kazdého timu, prekladatel-
ka z anglictiny, spojka medzi Ligou a EULAR-om,
drankava koordindtorka textovych prispevkov
z pobotiek a klubov. Sarmantna, ale ddsledna
- ddma s krdsnym hlasom a prejavom, ¢o sa v ¢aso-
 pise tazsie dokazuje.

Elvira Bonova

séfredaktorka bulletinu, korektna korektorka,
autorka stalych a vzdy nie¢im novych rubrik, recen-
zentka nasich povodnych aj pozZicanych knih, ¢lovek
umeleckého slova aj pohladu na realitu. Clovek,
ktory verisile slova a dobru v fudskych srdciach.

Darina Kostikova

korektorka textov s vynimocne pozornym ockom,
ktorej ni¢ neujde, vzdy pripravend odhalit a za-
chranit kazdy preklep aj situaciu, autorka mnohych
sprav a pribehov. Bojovnicka, ktora vzdy dosiahne
svoj ciel. Vie, ¢o chce aide za tym. A tak to md byt.

Michal Finka

dvorny grafik (prvej) Ligy, kreativny mag, autor pla-
gatov, log, banerov a ilustracnych obrazkov, vidy
pripraveny nositel hesla: ,Nemozné hned, zazraky
do zajtra". Miluje tuto pracu, ktorej sa krvopotne

s sam priucil a ide mu to fakt dobre.

Leo Siller
jedinecny a jediny grafik Informacného bulletinu,
mlady muz s obdivuhodnou trpezlivostou, precizny
av casovom strese kuzelne rychly. Fotograf s obrov-
skym zmyslom a citom pre vystizny detail a krasu
okamihu.

-red-



SPRAVY Z LPRe SR

Univerzita Reumy
1. Predstavujeme Univerzitu Reumy

- WEBINAR

Firvd \ry:-lelmwe * Facebook/boja reuma '

V STREDU 31. MARCA 2021 0 17.00 hod.
Vés pozyvame na Webindr LPRe SR,
kde predstavime novy projekt
Univarzita Reumy

Univerzita Reumy vznikla ako nova edukacna
aktivita LPRe SR s cielom vytvorit komplet-
ny vzdeldvaci program zastreSujuci pacien-

tov s reumatickymi chorobami (RO), odbornu
verejnost, clenov predsednictva, lidrov MP/K
a dobrovolnikov LPRe SR.

Primarnym cielom podujatia je informovat pa-
cientov s reumatickymi chorobami o svojich
pravach a moznostiach liecby. Ide o to, aby sme
zvysSovali nasu zdravotnu a socidlnu gramot-
nost a riadili manazment nasho ochorenia.

Ide o vzdeldvanie pacientov o jednotlivych
diagnozach, o novinkach v ich liecbe, o komuni-
kdciu pacienta s lekarom, kde obaja budd rov-
nocennymi partnermi.

No to nie je vSetko. Pdjde i o lepsiu informova-
nost v aktualnej téme ockovania, o to, ako moze
posobit vakcindcia na reumatikov. DalSou ne-
menej dolezitou témou su socidlne otazky. Kde
hladat pomoc, ak nas boli dusa, ak nas dnesna
doba izolacie od blizkych prili§ zmaha. Nau¢ime
sa, ako sa produktivne pripravit na kontrolu
u lekara, ¢i ako si vybavit hospitalizaciu alebo
liecenie. Budeme mudrejsi i v tom, ako predcha-

dzat vzplanutiu ochorenia a ako rozpoznat jeho
prvé priznaky.
Neopomenieme témy benefitu Nordic Walking
s online vyukou spravnej chédze, pohovorime
0 materstve a reume, o geriatrickej artritide
a osobitné kapitoly budd patrit nasim Klubom,
ktoré st zamerané na Specifické diagnozy.
Vidy bude priestor na kladenie otdzok, ktoré
budd urcite zodpovedané. Nasi skolitelia budu
lekari, socialni pracovnici, Specialisti z roznych
disciplin, ale i nasi, uz skiseni ¢lenovia - pacienti.
Slavnostné otvorenie Univerzity Reumy zvladli
Janka a Petka tradicne elegantne a bravirne.
Online vyuka sa bude konat 2 - 4-krat mesacne,
vzdy naind tému. Pred webindrom budeme mat
moznost urobit si jednoduchy dotaznikovy test.
Tento si zopakujeme aj po skonceni prednasok,
aby sme si overili, co nového sme sa dozvedeli
a zapamatali si.

-red-

2. Co je koucing pre zdravie a ako vam moze poméct?

; ik v;lslnlanm ¥ Facobook/Moja mmu.':. :

V UTOROK 20. APRILA 2021017.00 hod.
Vis pozyvame na Webindr LPRe SR.

€o je kouting pre zdravie
a ako vam méZe pomact.

ﬁlm‘l‘l
UIMATIZHU
HA SLOVEMEKL

V anglicky hovoriacich krajinach je koucing
(tréning) pre zdravie uz zauzivany. Dokon-
ca rozlisuji medzi tzv. kouc¢ingom pre zdra-
vie (health coaching) a wellness koucingom
(wellness coaching).

Pozname dve vedecké definicie tychto pojmov,
ale skvele zahrnuju podstatu oboch. Koucing
pre zdravie je pouZitie vedenej konverzdcie,
klinickych stratégii a aktivne a bezpetné za-
pajanie klienta, ktory sa rozhodol zmenit svoje

spravanie smerom k zdravotne uvedomelému
spravaniu. Koucing vam pomoze lepsie zvladat
svoje ochorenie (ak nejaké mate), znizit zdra-
votné rizikd a celkovo zlepsit zdravotny stav.
Vysledkom je potom zdravsi Zivotny 3tyl, zlep-
Senie zdravotného stavu a v kone¢nom dosled-
ku nizsie naklady na zdravotnd starostlivost.
Wellness koucing, volne preloZeny ako koucing
v oblasti zdravého 2ivotnéh0 ﬁtylu je to pod-
chcd udrzat alebo zlepsit svoje zdravie, |de napr.
o odvykanie od fajcenia, stres manazment, zvy-
Senie fyzickej aktivity, zlepSenie stravovacich
navykov a pod.

Inymi slovami, koucing pre zdravie je konverza-
cia medzi klientom a kou¢om - trénerom. Klient
rozhoduje o cieli v oblasti zdravia, ktory chce
dosiahnut a spolu s kou¢om sa vydava na cestu
sebaobjavovania. Spolocne zistujd, ¢o klienta
motivuje, €o nainho zaberd a aky je najlepsi spo-
sob na dosiahnutie jeho ciela.

Kazdy sme iny. Na kazdého funguje nieco iné.
Existuju vedecké dokazy napr. o tom, Ze ak sme
v kalorickom deficite, chudneme. Tato univer-
zdlna pravda skutocne zaberd, ale to, ako jed-
notlivec dosiahne a udrzi kaloricky deficit je vel-
mi individudlne. Alebo povedzme, Ze pacient ma
vysoké hladiny cholesterolu. Lekar mu vysvetl,
¢o mu hrozi, ak sa hladiny neznizia a posiela

pacienta domov s letakom, akou zmenou Zivot-
ného stylu moze ovplyvnit svoj zdravotny stav.
Lenze pacient pride domov a po precitani letaku
nie je madrejsi. Nevie ako prestat fajcit, nevie
ako ma nahradit potraviny s vysokym obsahom
tuku, nevie ako zvysit fyzicku aktivitu. Citi sa
strateny a je mozné, ze zmena, ktoru aj urobi, je
neudrZatelnd a postupne sa vrati k zauzivané-
mu Zivotnému stylu.

A tu prichadza na rad prepojenie medzi leka-
rom a pacientom v osobe kouca pre zdravie.
Ak sa klient pozera na svoj problém izolova-
ne a snazi sa najst rady na internete, zvonku,
¢asto ostdva v zacarovanom kruhu. V nasom
tele je vSetko prepojené. Ni¢ nepracuje izo-
lovane. Kou¢ pomaha klientovi vidiet stvis-
losti, nazerat do svojho vndtra a nachadzat
odpovede v sebe. Kou¢ vidi klienta z inej per-
spektivy a aktivnym pocuvanim, reflekto-
vanim a kladenim vhodnych otazok dokdzu
spolu ndjst to, co je klientovi vlastné. Klient
sa tak stava lepsim partnerom sebe samému,
preberd zodpovednost za svoje zdravie, ale
stava sa aj lepSim partnerom pre lekarov ako
informovany pacient.

Petra BaldZovd,
koucka pre zdravie
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3. On-line lekcia
Nordic Walking

WV UTOROK 27. APRILA 2021 0 17.00 hod,
‘Wi parfvame na Webindr LPRa S

Lakcia nerdic walkingu

V utorok 27. aprila 2021 0 17.00 hod. sa nasi
divaci mohli tesit na on-line lekciu Nordic
Walking-u s Luciou Okoli¢anyovou.
Prezidentka Slovak Nordic Walking Association
(SNWA) Lucia Okoli¢canyova prezradila, ¢o je Nor-
dic Walking, hlavne aky je rozdiel medzi turisti-
kou a NW, aka je technika Nordic Walking-u (za-
kladny postoj, atd.) a aké su jeho benefity. Divaci
sa dokonca dozvedeli, ¢o dalej, ak st uz pokrocili
walkeri. Zaznam z tohto a vSetkych ostatnych
webindrov je dostupny na nasej webovej stranke
www.mojareuma.sk v casti Aktivity.

-red-

4. Odvratitelné umrtia

Vo Stvrtok 13. maja sme pripravili silnd, ale délezitt tému
Odvratitelné umrtia s Richardom Fidesom. Otvorili sme tak
myslienku vzdeldvania pacientov o tejto doleZitej téme.
Niektori z vas nemali moznost sa zdcastnit, ale napriek tomu
verim, Ze tdto tému povazujete za relevantnu aj pre ¢lenov .

nasej pacientskej organizacie. $ LCITELE, Sy e M
Analytici na Slovensku dlhodobo potvrdzuji vysokd mieru
odvratitelnych umrti, ktorym sa dalo predist vcasnou a efek-
tivnou liethou. Umrtnost odvratitelna zdravotnou starostli-
vostou je hlavnym ukazovatelom stavu zdravotnictva v danej
krajine.

WO STVRTOK 13. MAJA 2021 0 17.00 hod.

an paryesma ns Wabinar LPHe S8

{LH' ”‘HJ MY

s Carramoat

A ako je to na Slovensku?

Rocne u nds zomrie na odvratitelné dmrtia az 9 156 ludi. Je to
viac, ako dvojnasobok priemeru zapadnej Eurdpy. Tieto Statis-
tiky vypovedaju o tom, Ze na Slovensku je velky priestor na
zlepSenie nielen vo vzdelavani v tematike odvratitelnych Umrti, ale aj v systéme poskytovania zdravotnej
starostlivosti.

Preto sme sa rozhodli nieco s tym urobit! Pripravili sme pre vas vzdelavaci on-line nastroj, ktory vam povie
nieco viac o problematike odvratitelnych umrti, ¢o ich spdsobuje a o s tym moZete uz dnes urobit. Mozete
tak zachranit nielen seba, ale svojich najblizsich.

Vzdelavaci on-line nastroj ndjdete na
www.odvratitelneumrtia.sk

Verime, Ze sa zapojite do tejto aktivity a tento e-learning sa pre vas stane uzitotnym nastrojom
v ziskavani informacii v problematike odvratitelnych umrti. Ak by sme sa dokazali dostat na troven
krajin EU, mohli by sme rocne zachranit az 5000 ludskych Zivotov.

-red-

5. Webinar o Reumatoidnej artritide

WEBINAF

bevd wymsimren o et Mo reaea |

V utorok 25. mdja sme pripravili piate pokracovanie Univerzity Reumy ako vzdeldvaci webinar, kde sa nam pri-
hovorili dvaja odbornici vo svojich profesiach. Tymto sme zahajili pokracovanie dobre znameho vzdelavacieho
programu Besedy s lekarmi bez bieleho plasta.

WUTOROK 25. MALA 2021 & 17.00 bl
Edslah

et i s |

doc. MUDr. Ivan Vo, P, ™4

i et e, e 14 4 s i

M Kotarina Baranéiiowd Prvym prednasajtcim bol doc. MUDTr. lvan Vano, PhD., reumatoldg z FN Nitra s témou Reumatoidnd artritida - vSetko,

¢o 0 nej potrebujete vediet. Pokrac¢ovala Mgr. Katarina Baran¢ikova, sestra z NURCH-u Piestany. Pripravila si tému
ManaZment pacienta v ambulancii biologickej liecby.

Ohlasmi a spatnou vdzbou od posluchacov sme zaznamenali spokojnost a vysoké hodnotenie prezentacii po informac-
nej stranke a dobrej zrozumitelnosti aj pre laikov pacientov.
-red-

V stredu 2. juna bola hlavnou témou webindra Bechterevova choroba, resp. Ankylozujica spondylitida (Morbus
Bechterev). To vSetko st rovnocenné nazvy pre autoimunitné reumatické ochorenie, ktoré viac postihuje mladsich
muzov, ale ani Zenam a mladym dievéatam sa dplne nevyhne. Toto Zivé vysielanie sme pripravili v spolupraci s re-
umatolégom MUDr. Martinom Zlnayom, PhD., z NURCH-u a predsedom Klubu Bechterevikov Ing. Igorom Saletym.
Zaznam webindra si mozete pozriet na www.mojareuma.sk v ¢asti Aktivity - Univerzita Reumy.

Predseda KBch odkazuje pacientom: ,0Odpord¢am vam pozriet si zaznam, pretoze urcite stoji zato. VSetky vase otazky
smerujte na emailovu ardesu bechterev@mojareuma.sk a v ¢o najkratsom ¢ase vam odpiseme.”
-red-
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7. Psoriaticka choroba
v kontexte novych
poznatkov

—WEBIN

__ bk vyshelanie b Facebook/Maja reurna

V STREDU 9. JUNA 2021 0 17.00 hod.

Vi pFiwnme na Wibinks LPfts SR.
PSORIATICKA CHOROBA

MUDr. Helena Raffayovd, PhD.

il HUSCH
THMLE: Puk v honi snfe nowpch pormation

PharmDr. Be. Lubica Bartova

o e, oot Riiina P oy 3
TERAR: vy proim Wik Prariatehin] LIt ity Bie ferepsii,

UJII | _rJ' _L,I

V stredu 9. juna 2021 sme vysielali vzdelavaci
webinar s MUDr. Helenou Raffayovou, PhD.
z NURCH-u s témou ,PsA v kontexte novych
poznatkov” a pacientka PharmDr. Bc. Lubica
Bartova, predsednicka Klubu Psoriatickej
Artritidy, porozpravala a¢astnikom o vyzname
Klubu Psoriatickej Artritidy. Sprostredkovali
sme pacientom vsetko podstatné o Psoriatic-
kej chorobe.

-red-

8. 0 projekte Za pokladmi Slovenka

V pondelok 14. juna 2021 sme predstavili
projekt Za Pokladmi Slovenska. Bol to
celkom iny webindr, ako vsetky doterajsie.
Juraj Simkovi¢ autor projektu nam po-
rozpraval, ¢o vSetko planuje a ¢o sa v lete
uskutocni na hradoch a zamkoch. Pozval
nas a radi privitaju navstevnikov z radov
reumatikov a ¢lenov Ligy. Liga proti reuma-
tizmu je jednym z partnerov projektu. Pred-
sednicka LPRe SR bude patrdnkou projektu
Za Pokladmi Slovenska v Trnavskom kraji.

9. augusta podvecer sa osobne stretneme
na Smolenickom zamku. Pocas vysielania
padla aj vyzva k reumatikom, aby navsti-
vili hrady a zamky vo svojom okoli. Ich zo-
znam budeme zdielat na naSom webe a FB
Moja reuma.

Vyhlasili  sme sitaz medzi pobocka-
mi a klubmi Ligy, odkial pride viac cle-
nov navstivit hrady a zamky vo svojom

- WEBIN

zhnévysm!nnl:e » FacebooksMoja resma

V PONDELOK 14, JUNA 2021 0 17.00 hod.

" UNIVER

ryvama na Wabindr LPRe SR,

/11| REUMY

O PROJEKTE ZA POKLADMI SLOVENSKA
Juraj Simkovic¢

sutor propekin T Pokladimd Boeeraks

okoli pocas trvania projektu. Na zaklade vami poslanych fotografii z hradov a zamkov
(na poklady@mojareuma.sk) vyhodnotime najaktivnejsiu pobocku alebo klub, z ktorych najviac
¢lenov navstivi hrady a zamky vo svojom okoli pocas trvania projektu. Moze byt selfi alebo spolo¢-
na fotografia, len musi byt zrejmé, ktory hrad alebo zamok ste navstivili. Idedlne nech je v zabere
oznamovacia tabula s ndzvom hradu. Do spravy uvedte, za ktord MP/K fotografiu posielate. Kazda

hlava na fotografii sa bude ratat.

Juraj Simkovi¢ odkdzal priatelom na socidlnej sieti: , Ak by ste cheeli vediet viac o motivdcii
k projektu, preco, na ¢o, za ¢o, aj nejaké zdkulisné informdcie, pozrite sa na www.mojareuma.sk na

zdznam z vysielania.”

9. Beseda bez bieleho plasta

- WEBIN

\-lri-ﬂ-hl Faebooi o reums
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UNIVERZiY? i REUMY

meho vzdeldvacieho programu Besedy
bez bieleho plasta.

1. MUDr. Olga Lukacova, PhD.,
reumatologicka, NURCH Piestany
Téma: Komplikdcie reumatoidnej
artritidy: Priznaky, ktoré sa netykaju
kibov a aké bolesti sa vyskytujd pri RA.

2. MUDr. Vanda Mlynarikova, PhD.,
reumatologicka, NURCH Piestany

Téma: Diagnostika reumatoidnej

V utorok 15. jina sme odvysielali Univer-
zitu Reumy #9. Ako predndsajlice sme
privitali MUDr. Olgu Lukacovi a MUDr.
Vandu Mlynarikovt. Pobesedovali sme si
o reumatoidnej artritide (RA) od diagnos-
tiky aZz po komplikacie a bolesti. Toto Zivé
vysielanie bolo pokracovanim dobre zna-

artritidy.

Posluchaci mali opat moznost vyplnit
si kratky dotaznikovy test a overit si
vlastné vedomosti k pripravenej téme
pred aj po absolvovani webindra.

-red-
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Zdravica z AOPP

Zo srdca chcem podakovat vedeniu Ligy proti
reumatizmu za ich 30 rocnd nezistnl, obeta-
vl pracu a podporu pacientov s reumatickymi
ochoreniami od ich atleho veku, dospelost, az
po seniorsky vek. Velkd tcta a uznanie pravom
patria predsednicke PhDr. Janke DobSovicovej
Cernakovej, ktord je skvelym lidrom, nositelkou
mnohych inovdcii a udrZiava aj tradicie, ktoré
garantuju, aby sa o cinnosti Ligy dozvedelo ¢o
najviac pacientov s reumatickymi ochorenia-
mi. Nie vSetci sme pocitacovo zdatni, nie véetci
mame dostupny internet a moznost vlastnit
pocitac. Preto si o to viac vazim, Ze Informac-
ny Bulletin Ligy je dostupny uZ 30 rokov pre
vsetkych c¢lenov, pacientov s reumatickymi
ochoreniami, ktori si v fiom vzdy ndjdu aktu-
alne informacie o diani v centrale a miestnych
organizaciach, o vzdeldvacich aktivitach, od-
borné odporucania, rozhovory s odbornikmi
a pacientmi.

Zaroven chcem podakovat vedeniu Ligy a cle-
nom za to, Ze pocas 20 rocnej histdrie Asocidcie
na ochranu prav pacientov, ktora zdruzuje 48
pacientskych organizacii s roznymi diagndzami,
prispeli svojou angazovanostou a mnohymi na-
vrhmi k prospesnym zmenam pre vsetkych pa-
cientov na Slovensku. Vdaka spolo¢nému sna-
Zeniu sa podarilo zlepsit dostupnost zdravotnej
starostlivosti ainovativnej liecby, zachranit vela

Centrum socialno-
psychologickej podpory

[udskych Zivotov, stabilizovat zdravotny stav
mnohych pacientov a zlepsit kvalitu ich Zivota,
¢o mnohym umoznilo socializovat sa, vratit sa
k predoslym spolocenskym aktivitam. Prinieslo
nam to viac stabilného zdravia, viac radosti zo
Zivota a nadeje, vdaka ktorej verime, Ze v bu-
ducnosti bude pribudat pacientov, ktori budd
mat eSte vdcsie Sance na kvalitnd zdravotnd
starostlivost a liecbu, ktora bude dostupna pre
nds vsetkych tak medicinsky, ako aj financne.
Za Usilie a spolupracu pri napiiiani spolo¢nych
cielov dakujem Lige proti reumatizmu aj v mene
¢lenskych organizacii a vsetkych pacientov.

Na druhej strane si vSetci uvedomujeme, ze
doba v ktorej Zijeme, je velmi tazka, a to nie
len pre pacientov s ochorenim COVID-19, ale pre
vsetkych chronicky chorych pacientov. Preto
sa Asociacia na ochranu prav pacientov snaii
mapovat dostupnost zdravotnej starostlivosti
pocas pandémie pre vsetkych pacientov, ¢i uz
vo forme dotaznikov, prostrednictvom zdra-
votnych poistovni a v spolupraci s odbornikmi
a organizaciami pdsobiacimi v zdravotnictve
a poukazovat na potrebné zmeny, ktoré nam
musia garantovat dostupnost prevencie, sta-
rostlivosti a liecby tak, aby nepribddalo tazko
a nevyliecitelne chorych pacientov. Ak chce-
me byt partnermi v oblasti propacientskych
zmien v nasom zdravotnictve, potrebujeme sa

Poradia Centra socialno-psychologickej podpory sa pocas roka 2020
musela prisposobit okolnostiam a pomahat klientom sprostredkovane
cez telefonicky rozhovor alebo mailovou korespondenciou. Do ponuky
sluzieb sme pridali on-line telefonickt a mailovid poradiu. Obe poradne

boli a st k dispozicii non-stop cez e-mail kontakt: cspp@mojareuma.sk.

Od juna nas mozete navstivit aj v novych priestoroch centraly LPRe SR

ZAKLADNE

SOCIALNE .Eil
K

PORADENSTVO A z %

na prizemi v NURCH-u a to v utorok: od 09.00 - 13.00 h. a vo $tvrtok: od

13.00 - 17.00 h.

Nezabudnite sa nam telefonicky objednat na 0917 790 264 a 0905 819 717.
Verime, Zze v novych priestoroch a po zavedeni noviniek nds opat

vyhladate.

UTOROK E-MAIL
09:00 - 13:00 cspp@mojareuma.sk
STVRTOK

-red-

vzdelavat v oblasti legislativy, liecby, ekono-
miky a inovacii v zdravotnictve, aby sme svoje
prava a poziadavky dokazali déstojne obhdjit
a presadit. Preto verim, Ze sa aj nadalej bude-
me podporovat a bojovat spolocne za prava
pacientov, za tie najcennejsie hodnoty ,udrza-
nie a stahilizaciu zdravia a za zachranu ludskych
Zivotov".

Prajem Informacnému Bulletinu Ligy do dalSich
rokov vela spokojnych a vdacnych citatelov.
Predstavitelom Ligy, redakénej rade a ¢lenom
prajem vela zdravia, $tastia, Uspechov, a chu-
ti spolocne prejst mnoho krokov k lepSiemu
zdraviu, pretoze spajanim sil dokazeme zdolat
mnoho prekdzok a vychutnat si pocit spolupat-
ricnosti a radosti z malych aj velkych vitazstiev.

Mdria Lévyovd, prezidentka AOPP

Asociacia na ochranu prav
pacientov SR, o. z.

CENTRUM

SOCIALNE] PODPORY

LUDi TRPIACICH REUMATICKYMI CHOROBAMI

ZIMNA ZAHRADA
~ DETSKY KUTIK

K™K

VRATNICA

LEKAREN

ON-LINE
TELEFON
0917 790 264

BUFET

13:00 - 17:00
TELEFON
0905 819 717
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WIROIE

Nordic walking nestratil dych POHNIMESA[£3] SREUMOU)

l’dlllﬂr\\

Epidémia COVID-u ovplyvnila nase Zivoty casto negativne, dondtila nds v
mnohych pripadoch ostat doma a obrala o moznost chodit medzi ludi a
do prirody. Toto negativum sa odzrkadlilo aj v nasej snahe vyuzivat nordic
walking palice naplno. Napriek vietkému nestratila tato pohybova aktivita
dych.Z pravidelnych reportov pobociek vyplyva, ze tam, kde sa walkingovalo
pred epidémiou, tam sa nasiel spdsob, ako v tom pokracovat aj pocas nej.

l::’i.x

Pravidelné spravy podavalo pat pobociek, Klub Kibik a Klub Motylik.
Samozrejme, kazdy mesiac nahlasovali pocty krokov aj nasi priatelia z NW
klubu Rohoznik. Tradi¢ne Ziarili KoSice - tento rok majd na konte vyse 14 mil.
krokov a nedal sa zahanbit ani Bardejov (vySe 12 mil. krokov). Vyzdvihnut
vsak treba aj ostatnych, ktori sa snaZili upeviiovat svoje zdravie pohybom
na cerstvom vzduchu. Osobitné uznanie si zaslizi pobocka v Puchove, ich
pravidelné fotografie z chodeckych akcii na facebooku sd pre mnohych z nas
inSpiraciou.

Celkovo sme tento rok v projekte nachodili 59 377 284 krokov. ’ : e ¢ :
0d zaciatku projektu je to uz tctyhodnych 303 896 181 krokov. (stav k17.6.2021) i s il S ‘%‘%
_jb_

Nordic walking: Suhrn krokov - uplynuly rok (november 2020 az jun 2021) a celkovo

Uéastnik Uplynuly rok - kroky Uplynuly rok — km Spolu kroky
(november 2020 aZ jun 2021) 5789610 2895 16 845776
MP Bardejov 12 530 100 6265 31768 887

MP Bratislava 216770 108 3420137
MP Cadca 0 0 15 034 840
MP llava 0 0 8820158
Klub Kibik 2650934 1325 7908 158
MP Kosice 14 225 410 7113 64930 663
MP Lucenec 0 0 925 432
MP Martin 0 0 1164769
Klub Motylik 6 411196 3206 16 945799
MP Partizanske 0 0 177 690
MP PUchov 1116 200 558 12 572 200
MP Senica 0 0 2733 462
MP Topolcany 0 0 10 699 034
MP Trencin 623 000 312 4819 000
MP Zilina 0 0 97100
NURCH 296 444 148 596 712
SDR2018 a 2019 0 0 519 430
NW Kezmarok 0 0 10 000
NW Liptov.Mikulas 0 0 60 000
NW Prievidza 0 0 336 614
NW Rohoznik 15517 620 7759 101 130 000
NWTrencin 0 0 2380320

Spolu: 59377 284 29689 303 896 181

(stav k17.6.2021
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KROK

NOVINARSKA POCTA
K R @ K B s,

Nominované prispevky KROK 2020

Predstavujeme Vam nominované medidlne prispevky KROK 2020, ktorym mozete pridelovat svoje hlasy. V kazdej kategorii jedenkrat a kliknutim na
tlacidlo HLASOVAT odoslete vietky tri hlasy naraz.

V zdujme objektivnosti hlasovania a transparentnosti pridelenych hlasov, kazdy moze hlasovat iba jedenkrat. Potom sa Vam moznost hlasovania
uzavrie. Preto si pozorne popozerajte ponuku stitaznych medialnych prispevkov a az potom sa rozhodnite, ktorému pridelite svoj hlas.

Ponuka je pestra a velmi kvalitnd. Kazdym rokom sa posdivame. Toto je uz 13. rocnik novinarskej sitaze KROK.

-red-

y [ ] 1 4
Televizne Print Rozhlasové
1. 1. 1.
Relacia CESTA (¢ast Bechterevova choroba), Nikdy neprestane boliet, Reuma neobchadza ani deti,
autorka: Vladislava Sarkany, 19.9.2020 na ¢asopis ZDRAVIE, 21.02.2020, D4sa Balogova, [ubomira Hulinova, 25.11.2020, RTVS,
RTVS 2-ka, $éfredaktorka: Maria Snircova $éfredaktorka: Mgr. Lenka Dubasakova Radio Slovensko, host: mama Gabika Valova,
Dokumentarna a vzdelavacia tvorba STV Stefankova, aktérka pribehu: Lubica Bartova MUDr. Elena Koskova, zvuk: lvan Kovacic
2. 2. 2.3)
Moja diagnoza, Nenechajte sa dolamat osteoporozou l., POHOTOVOST - Zivot s reumou,
RTVS 2-ka, Centrum dokumentu, publicistiky MOJA LIECBA 2/2020, str. 30-32, MedMedia, najma o Psoriatickej artritide a Ankylozujtcej
a vzdeldvacej tvorby RTVS autorka: MUDr. Duriova Elena, $éfredaktor: spondylitide, autorka: Janka Bleyova,

Peter Glocko Radio Regina Zapad, RTVS, 14.09.2020,
a) Hostka: reumatologicka MUDr. Katarina Sisol,
MOJA DIAGNGZA - Neviditelny, zakerny, 3. zvuk: Ala Kovacova,
systémovy lupus erythematosus Bojuje ako levica,
Autori: Jana Pifflova Spankova, Peter Ostich, ¢asopis Slovenka ¢. 50 - 51/2020 2.b)
Robert Valovic, 10.2.2020 na 2-ke, hlavna autorka: Viera Maslejova, séfredaktorka: Maria ~ VADEMECUM - O reumatoidne;j artritide,
aktérka: Petka Balazova Mikova, aktérka pribehu: Barbora Fartelova autorka: Janka Bleyova,
Radio Regina Zapad, 04.08.2020, RTVS,
b) hostka: reumatologicka MUDr. Katarina Sisol,
MOJA DIAGNOZA - Detska reuma je navidy zvuk: Michal Nefe,
Autori: Denisa Pogacova, Peter Ostich, Rdbert redaktor: Marcel Hanacek
Valovic, 10.09.2020 na 2-ke, hlavna aktérka:
MUDr. Dusana Morav¢ikova 3.
L“ Na vychode nieco nové,

3. Radio Kosice, 19.2.2020,
Reumatici si i pocas pandémie pripominaju autorka: Mgr. lvana Gall Bajerova,
Svetovy den reumatizmu, aktérka rozhovoru: Barbora Jelinek

SPRAVY TV TA3 autorka: Dagmar Schmuckova,
veduci vydania Peter Celec, 12.10.2020

4.
Osteoporodza nielen v ¢ase pandémie,
relacia TV JOJ - NOVINY 012, 23.11.2020

Séfredaktor Ing. Jan Meciar, redakcia: Vierka / Hlasovanie bolo otvorené 1. maja a trva
Kundratova, hostka: MUDr. Elena Durisova do 30. septembra 2021. Slavnostné vyhlasenie
vysledkov a ocenenie novinarov bude v oktdbri 2021.
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Pacienti po prekonani COVID-19
maju narok na preplacanu kupelnu liecbu

Pacienti po prekonani tazkého priebehu
COVID-u, ked potrebovali aj hospitalizaciu
a dlhodobo maju zdravotné problémy, ktoré
predtym nepoznali, maji narok na preplacanu
kapelnd liecbu. Ak je to Vas pripad a citite sa ex-
trémne unaveny aZ vycerpany, zadychate sa aj
pri miernej zatazi, trapia Vas pretrvavajice bo-
lesti svalov akibov ¢ibolestiv hrudniku, povedz-
te to svojmu lekarovi. Casté su aj bolesti hlavy,
¢i tipnutie a slabost koncatin podobna stavom
po mozgovej mrtvici. Véasna cielend rehabili-
tdcia vSak dokaze podporit a doliecit nasledky
vaznej infekcie v organizme, predist chronickym
stavom a podporit regeneraciu oslabeného imu-
nitného systému. Po lekarskom posddeni stavu
pacienta bude miera preplatenia zavisiet od

zdvaznosti symptomov, ktoré pretrvavaji po
prekonani ochorenia. Objavuiju sa ¢oraz Castej-
Sie pripady, kedy komplikacie pocituju nielen
starsi s pridruzenymi ochoreniami ale i mladsie,
fyzicky zdatné rocniky. Bezné cinnosti sa pre
pacientov stavaju fyzicky narocné a zistia, ze
ich vykonnost je vo velkej miere obmedzena.

Na zlepSenie zdravotného stavu pacientov
lekari odporucaju absolvovat minimélne 10
dnovy pobyt v prirodnych kupeloch. Kupel-
nu liecbu po prekonani ochorenia COVID-19 na
odpordcanie lekdra hradi zdravotna poistovia
az na 21 dni. Mnohé slovenské kupelné a lie-
¢ebné domy promptne zareagovali a zostavili
Specialne liecebné PostCOVID balicky, vyuZiva-
juce ich lokalne kupelné procedury a prirodné

PRIBEHY S COVIDOM

Po COVID-e este stale citim unavu a bolesti

Kazdému chorému ¢loveku velmi pomoze, ked

stretne lekdra, ktory len nepredpisuje lieky, ale
aj zacne riesit jeho zdravotné problémy. Ja som
to Stastie mala. Obvodny lekar posudil, Ze moje
bolesti nemoze donekonecna riesit len ortopéd
a neuroldg a po odberoch krvi ma odporucil
k reumatoldgovi. Ten mi diagnostikoval reuma-
toidnu artritidu, na ktort sa liecim asi od r. 2011.
Nastastie, RA bola podchytend vcas, no i na-
priek tomu som sa asi po 6smich rokoch, kedy
sa moj stav a bolesti zhorsovali, takpovediac
dopracovala az k biologickej liecbe RA.

Reumatoidna artritida a Covid-19

Vo februdri 2020 sme boli na rekondi¢nom po-
byte v Piestanoch a vtedy sa v médidch zacalo
rozpravat o ochoreni Covid-19. Vela ludi a po-
viem pravdu, Ze aj ja, sme si najskor rozpravali
Zarty o tomto ochoreni. Pokial sa nds to osobne
nedotklo, tak sme ani neverili, aké zdkerné je
toto ochorenie. Bohuzial, na vlastnej kozi som
sa 0 tom presvedcila, a to som obisla este velmi
dobre, lebo celd moja liecha prebiehala len v do-
macom prostredi.

Na Vianoce, ked ma kazda zena vela prace, som
si nechcela pripustit, Ze som akosi viac ubole-
nd, unavena... Spozornela som hned, ako som
pocitila bolesti v krku a teploty. Po naslednom
testovani a potvrdeni ochorenia Covid-19 som
musela, po odpordcani mojho reumatoléga vy-
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sadit biologick lietchu a samozrejme dodrziavat
karanténu. Na odporucanie obvodného lekdra
som sa liecila liekmi proti teplote a vitaminmi
- tak, ako je to odpordcané pri tomto ochore-
ni. Samozrejme, Ze ochorel aj mo6j manzel, ktory
mal nastastie lahsi priebeh - bez teploty, na
rozdiel odo mna.

Ako som prezivala ochorenie Covid-19

Bolela ma i td najmensia kosticka v tele, kazdy
sval. Cely priebeh zhorsovali stale vysoké tep-
loty, ktoré po uziti liekov klesali len mierne a na
kratku chvilu. Bola som velmi vycerpana a ne-
vladala som si spravit ani ¢aj. Velkou pomocou
pre nas, hlavne pre mia, bola pomoc mojich
deti, i napriek tomu, Ze kazdy uz ma svoju ro-
dinu a byvaju samostatne. Nosili nam nakupy,
jedlo, ¢aje, vitaminy, ktoré nechavali pred dve-

rami - vzhladom na dodrZanie karantény. Ked

mi ani po tyzdni neustdpili teploty, musim po-
vedat, Ze uZ som bola naozaj velmi vycerpana
a zacala som sa obavat aj hospitalizacie. Vtedy
si moja dcéra, nakolko ona uz Covid-19 prekona-
la, vybavila volno v praci, nastahovala sa k nam
a starala sa o nas. Vzhladom na zhorsujlci sa
stav som po telefonickej konzultdcii s obvod-
nym lekdrom dostala antibiotikd, ktoré mi po-
mobhli. Avsak nie nadlho. Ked som si uz myslela,
Ze uz bude lepsie, znova vystapili teploty a od
kaslu som sa isla zadusit. Aj po psychickej stran-

lie¢ivé zdroje. V sacasnej situdcii je kupelnu
lietbu mozné absolvovat len na zaklade navrhu
lekdra. Po uvolneni opatreni si mozete Special-
ny PostCOVID pobyt uhradit aj ako samoplatca,
a to za zvyhodnent cenu.
Zo slovenskych kdpelov pontikaju rehabilitacné
postcovidové liecebné pobyty napriklad Barde-
jovské Kupele, Kipele Cerveny Klastor, Kipele
Novy Smokovec, Zlaté kipele Turcianske Tepli-
ce, Kupele Lacky, Kapele Brusno, Kipele Bojnice,
Kapele Nimnica, Kapele Piestany, Kapele Tren-
¢ianske Teplice, Kipele Rajecké Teplice ¢i sana-
térium Tatranska Kotlina a dalSie. Podrobnejsie
informacie najdete na ich webovych strankach
a u svojich lekdrov.

-red-

/ Gitka Polakova

ke sa moj zdravotny stav zhorsil, hlavne ked'sme
sa dozvedeli, Ze nam v nemocnici zomrela blizka
osoba na zlyhanie srdiecka pricinenim Covidu.

Moj zdravotny stav sa zastabilizoval asi az po
troch tyzdnoch. Po uplynuti karantény som
mohla ist uz aj na kontrolu na plticne oddelenie,
kde som este stdle pre nie dobry stav dostala
dalSie antibiotika. Po cely ¢as som na odporu-
¢anie lekara (reumatoldga) nemohla brat ziadne
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lieky na reumatoidnu artritidu, takze sa uz ani
nedalo rozoznat, ¢i ma bolia kiby od ochorenia
Covid-19 alebo reumy. S pomocou mojich bliz-
kych som sa zacala pomaly zotavovat. Zacala
som najskor chodit na kratucké prechadzky,
starat sa 0o domacnost a napokon som bola
schopna nastupit do zamestnania.

Kazdy z nas, kto Covid-19 prekonal, ma iné na-
sledky. U mia vnimam, Ze hoci je to uz skoro pol

roka od prekonania tohto ochorenia, stéle citim
velkl dnavu, niekedy spojent s nespavostou
a depresiami, vyraznymi bolestami vsetkych
kibov a velkou rannou stuhnutostou.

V praci sa napriek tomu snazim fungovat tak,
aby sa na mia nikto nemohol stazovat. Ale
ked pridem domov, tak musim zhierat sily po
vsetkych kuatoch svojho tela. A prave tu sa mi
potvrdilo to, ¢o hovorim kazdému. V prioritach

Ako sa Sjogren s Covidom stretli /o

Takmer cely rok 2020 som ochorenie Covid-19
vnimala s istym odstupom. Brala som ho vazi-
ne, dodrZiavala som stanovené opatrenia, ale
dost dlho som ho vnimala hlavne ako vonkajsiu
prekazku, ktora mi komplikovala Zivot. Az kym
neprisiel december, kedy si Covid nasiel cestu
priamo do mdjho organizmu a predviedol sa mi
celkom zblizka.

Prvé stretnutie s Covidom

Na jar 2020 som potrebovala operdciu operaciu
oboch o¢i a prave vtedy vstipil do hry Covid.
Vsetky operacie, ktoré neboli Zivot zachranuju-
ce, boli viadnym nariadenim zrusené presne odo
dna, kedy som mala termin na td moju. Vtedy
mi Covid prvykrat vaznejsie zasiahol do Zivota.
Operdcia sa odsunula takmer o dva mesiace,
a za ten (as sa stav o¢i mierne zhorsil. O to boli
operacie potom narocnejsie, ale nakoniec nic, ¢o
by sa nedalo zvladnut. Horsie to bolo s vtedy
platnymi nariadeniami.

Ked som konecne dostala termin na operaciu
a dostavila sa do ambulancie, narazila som
na nec¢akany problém. Vo dverach mi zmerali
teplotu a zrazu nevedeli, ¢o so mnou. Naria-
denia aj strach z ochorenia boli v za¢iatkoch
pandémie brané velmi prisne. O Covide sa
v tom case vedelo dost malo a [udia a aj leka-
ri mali strach. LenZe pri reumatickych ocho-
reniach, kam patri aj moj spolocnik Sjogren,

je jednym z prejavov prave zvysena teplota.
Nakoniec sa pani doktorka rozhodla, Ze bude
odvdzna a vzala ma na operdciu aj napriek
nameranej teplote 37,5°. Za to som jej velmi
vdacna. Ak by brala ohlad na moju zvysend
teplotu, kto vie, kedy by som sa na operaciu
dostala a ako by dopadli moje oi.

Jarné pozitiva

Toto jarné stretnutie s Covidom napokon do-
padlo dobre a prinieslo mi aj zopdr pozitiv.
Kvoli odkladu operacii sa moja péenka nepla-
novane natiahla, a tak som mala cas trochu
popremyslat o Zivote. Predchadzajuce tri roky
boli velmi naro¢né. Uz dlhsi ¢as som citila, Ze
idem so silami do minusu, a Ze to nie je dlho-
dobo udrzatelny stav. NieZzeby som sa hnala za
nespravnymi vecami, len som akosi pozabudla
na rovnovahu. Za tych par mesiacov volna som
si uvedomila, ze ¢lovek nemoze stihnut vsetko,
aj ked'sti to mozno dobré a uzitocné veci. O to
viac, ak md za spolocnika chronické ochorenie,
ktoré treba vyvazovat dostato¢nym fyzickym
i duSevnym odpocinkom.

Vysledkom mojej péenky nakoniec bolo roz-
hodnutie, Ze zdravie a rodina sa doleZitejsie ako
praca. A tak som po navrate do prace poziadala
zamestnavatela o uvolnenie z funkcie a prera-

musi byt rodina na ,prvom” mieste. Lebo nech
sa stane Cokolvek, vZzdy najdes pomoc u svojich
blizkych, ako ja u svojich deti a ich partnerov,
u svojho manzela a hlavne, iskru Zivota, energiu
a radost cerpam zo svojich vnuacat. Tie vedia
zahnat vsetky pochmurne myslienky a rozhybat
i ten najstuhnutejsi sval, s ktorym denno-denne
kvoli reume bojujem.

Gitka Poldkovd

denie na nizsiu poziciu. Vdaka tomu sa odburala
znacna ¢ast pracovného stresu a tlaku a zostalo
mi viac ¢asu a sil pre iné veci. Aj ked; ista miera
stresu stdle pretrvava a bude ju treba este do-
riesit. Ale vietko ma svoj cas.

Covid si na mna pockal

Na jar to bol s mojou teplotou, vdaka Bohu, len
plany poplach. Ale Covid si na mia pockal. V de-
cembri som si ho uZila naplno. Uz v novembri,
po celondrodnom testovani sa s prekvapenim
zistilo, Ze nds okres je v ¢ervenych ¢islach. Bolo
tu toho naozaj vela a zrejme sa nakazeniu uz
nedalo vyhnat. Obzvlast, ked ¢lovek potreboval
denne chodit do prace.

Tak som sa na zaciatku decembra v jedno rano
zobudila s hordckou a nasledne som stravila
s horiickami nad 39° dlhych 8 dni. Sama doma,
v izoldcii. Boli to nelahké chvile. Hordcky boli vy-
silujuce, k tomu strach z neznameho ochorenia
a jeho moznych nasledkov, a napokon samota.
Ten zvlastny pocit, Ze sinemozem nikoho k sebe
zavolat na pomoc, lebo by som ho nakazila. Ked'
mi uZ niekto nieco priniesol, uvarené jedlo alebo
nakup (za ¢o velmi dakujem vsetkym, ktori boli
ochotni pomoct), musela som pockat, kym mito
poloZi k dveram a odide. AZ potom som mohla
otvorit dvere a vziat si zasielku dovnutra. Boli
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to zvlastne pocity, ktoré ani teraz neviem pres-
ne opisat a nechcela by som ich zazit znova.
Nakoniec, po asi 14 dioch, som 23. decembra
mohla ukoncit izolaciu a stravit Vianoce aspon
s tymi najblizsimi. No boli to zvlastne Viano-
ce. Ja eSte oslabena a stdle trochu v strachu
z neznameho ochorenia, mama tiez s vaznymi
zdravotnymi problémami a otec v zariadeni pre
seniorov, kde sme ho ani cez Vianoce nesmeli
navstivit. A to sme este netusili, Ze ho kvéli pan-
demickym opatreniam nebudeme vidiet dalSie
Styri mesiace...

Momentalne sa z Covidu eSte stdle zotavujem.
Pravidelné prechadzky mi pomohli opdt nabrat
vzduch do plc, len este treba doriesit vedlajsie
komplikacie. V poslednych tyZdioch sa rozvinul
bolestivy zapal v ramene, vraj dosledok Covidu.
Alebo skor dosledok toho, Ze som kvoli zlému
priebehu Covidu musela prerusit liecbu Sjogre-
na? A mozno som Covid dostala a mal priebeh

aky mal prave preto, Ze som v tom case Sjogre-
na poctivo liecila, ze som uz dlhsiu dobu brala
imunosupresiva? Tazko povedat.. U som si
zvykla, Ze vela veci v mojom Zivote nema jas-
ny povod ani vysvetlenie. Veci sa Casto deju nie
len z jedného dévodu. Casto je za nimi skryty
cely stbor pricin a vplyvov a 0 mnohych z nich
mozno ani netusime. Preto od istého asu uz
nepatram po presnych pric¢inach a suvislostiach,
ale snazim sa radSej pozerat dopredu.

Hladiet dopredu

Spominam si na jednu priatelku, ktora stala pri
mne na Uplnych zaciatkoch. Ked som prvykrat
od lekarov pocula, Ze mam akysi Sjogrenov syn-
drém a drzala v rukach recept na lieky s hrozivo
dlhym zoznamom neziaducich Ucinkov, moh-
la som sa s fou o to podelit. Mohla som sa jej
vyplakat na ramene a vtedy mi povedala zopar
slov, ktoré mi este aj dnes dodavaju chut a od-
vahu pozerat do buducnosti: ,Pravé ted je to

Maoj zivot pocas pandémie /viermatcovs

Vo svete nastala situdcia, ktora sa nedala
predvidat. Nedalo sa na Au dostatocne pri-
pravit. Pandémia koronavirusu zmenila nas
kazdodenny zivot. Zmenila aj méj. Vidy som
bola obklopend skupinou mojich znamych
a priatelov. A aj ked mam svoj vek, Zijem ak-
tivny Zivot. Na druhej strane, tieto dni davali
moznost travit viac ¢asu s rodinou a objavo-
vat krasu prirody. Ucili nas pokore a predo-
vietkym zodpovednosti. Mne vsak paradox-
ne rodina chybala, pretoZe deti ku mne velmi
¢asto nechodili. KedZe patrim do ohrozenej
skupiny, videla som ich maximalne raz za
tyzden, ked mi priniesli nakup. Obe dcéry pra-
covali. Boli pre mna rizikové, lebo stretavali
kopec ludi. Nechceli ohrozovat moje zdravie.
Chybali mi kolegovia z Ligy proti reumatizmu.
Do pandémie sme sa kazdy pondelok zvykli
stretdvat s priatelkami na posedeni v ka-
viarni na kavicke. Chybajd mi spolo¢né akcie
s klubom, ktoré sme vidy pre ¢lenov vymys-
[ali a pripravovali.

Medzi pozitiva tejto doby ratam to, Ze som
usetrila, lebo som nemohla chodit do obcho-
dov. Prekdzala mi socidlna izoldcia a to mi
sposobovalo emocionalne vykyvy. Osobné
stretnutia a rozhovory mi nahradili dlhé te-
lefonaty s priatelmi. No nebolo to ono. Minu-
Ié leto bolo lepsie. Bola som v kidpeloch, kde
som nabrala znova kopec sil a energie. Zial,
jesen priniesla druht vinu a ta sa mi zdala
ovela horsia, pretoze trvala netimerne dlho.
Nemohla som ist na pravidelné zdravotné
kontroly a vySetrenia. Musela som odkladat
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navitevu lekara. Uplne iné boli Vianoce aj
Velka noc. Venovala som sa Uplne inym zauj-
mom, vela som ¢itala a sustredila som sa aj na
upratovanie. Chodila som sa prechadzat, ale
vzdy len sama. Tma a zima urcite neboli pri-

tézky, ale mozna si jednou budeme o tom viem
v klidu povidat u kafe."

Tychto par slov mi nedovoli zabudnut na fakt,
Ze ni¢ na tejto zemi nie je definitivne. To, ¢o sa
mi v tejto chvili zda byt tazké, mozno nekonec-
né alebo nemenné, nebude také navzdy. Mozno
z toho bude raz spomienka na minulost, ktord
som dspesne prekonala. A hoci sa niektoré veci
nedaju zmenit rychlo, a niektoré sa mozno zme-
nit nepodari nikdy (niektoré veci sa skratka deju
mimo nasej kontroly), minimalne mdj postoj
k nim sa menit moze. Keby aj nic¢ iné, vzdy bu-
dem mat moznost hladat a nachadzat nové spo-
soby, ako na veci nazerat a ako ich prekonavat.
Ak by ste chceli o Zivote so Sjégrenovym syn-
drémom vediet trochu viac, na webe mojareu-
ma.sk najdete serial Zivot exota. Po dlhej pre-
stavke dostal opat nové pokracovanie.

Joni

jemné. Bolo to nekonecné. Svetlo nadeje pri-
$lo az s ockovanim a postupnym uvolfiovanim
opatreni. Zacinam sa vracat do normalneho
Zivota a velmi sa z toho tesim.

Viera Matusovd
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Ako som sa popasovala s virusom COVID-19 ; baja kostikovs

‘v

Ani neviem, ako zacat. Tak naivne som si
myslela, Zze ochorenie COVID ma obide. Ne-
stalo sa tak. PriSiel a poriadne ma potra-
pil. VSetko sa to zacalo obycajnou bolestou
chrbta. Som reumatik, takZe som zvyknuta
na rozne bolesti tela. Nepripisovala som
tejto bolesti Ziaden vyznam. Vyhodou pre
mna bolo, Ze sme boli v karanténe a nemu-
sela som chodit do zamestnania. Bolesti som
zvladla bez tazkosti. No povinné testovanie
o dva dni neskér mi ukazalo, ze som pozi-
tivna na COVID. A aby toho na mna nebolo
malo, tak som to mala aj ,okorenené”. Ako?
Takto. Pri okienku MOM, kde sa vydavali
vysledky testov, prave nemali tlaciva pre
testovanych, lebo sa im minuli. V rade na
tieto vysledky cakalo asi 40 ludi a iba ja
som bola pozitivna, tak aby sa nenakazili
ostatni, vyvolali zdravotnici nahlas: ,cislo
38 podte dopredu” a iba ,blbec” by nezistil,
7e som pozitivna. Postavili ma pekne bokom
k MOM-ke, aby ma vsetci videli.... No ¢o vam
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poviem, mala som pocit Gplnej bezmocnos-
ti a hanby. Vsetci na mia pozerali, ako na
nejaky vykvet, akoby som mala ,lepru”.
Mozno to bol len méj pocit, neviem vam po-
vedat, ale citila som pohlady ostatnych ludi.
Mrzelo ma, ze to takto dopadlo. Od tych ¢ias
mam stres pri kazdom jednom testovani, ze
ma zasa tak vyvolaji z radu, ako v Skole na
nejakej hodine dejepisu. Citila som sa ako
nepripraveny ziak a bdc...patorka. Stres,
stres, stres, tak by som jednoduchou vetou
zhrnula moje prvé a aj vsetky dalsie testo-
vania na COVID-19.

Ako ndhle som dostala informaciu, Ze som
pozitivna, okamZite som sa zacala citit zle
a moj zdravotny stav sa zhorsil. Jasné, bolo

to aj tym stresom, ktory som prezila, ked

som stala ,celd vecnost” bokom od [udi. No
o par hodin na to sa uz u mna objavili prvé
priznaky Covidu, a to prilisna inava a bolest

celého tela. Na dalsi den sa pridruzil aj kasel

a paliva bolest v hrudniku, no a o defi neskor
som stratila eSte aj cuch i chut. Nastastie
teploty a bolesti hlavy ma obisli. Mrzelo ma,
Ze sa odo mAa nakazila aj moja dcéra, kto-
ra si prisla vybavit neodkladné zdleZitosti
a uz sa naspat domov nemohla vratit, lebo
musela ostat aj ona v 10 diovej karanténe.
Takze starostlivost o jej dve maloleté deti
zostala na ,tatovi’. Dcéra nastastie nemala
Ziadne priznaky, ¢o sa o mne povedat ne-
dalo. Kasel mi neustaval, stupfioval sa den
¢o den, a tak ma dcéra donutila zatelefono-
vat oSetrujucemu lekdrovi, aby mi predpisal
lieky na tlmenie kasla. Dost som sa tomu
branila, lebo v médiach sme pocuvali, ze
to prejde bez liekov. Nakoniec som sa dala
presvedcit a ked lekar pocul, akd namahu
musim vyvinat pocas kaslania, aby som po-
vedala suvisld vetu, tak mi predpisal nielen
kvapky od kasla, ale aj antibiotika. Bola to
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moja zdchrana, lebo cely priebeh ndkazy
Covidom bol u mia velmi tazky. No vidy sa
vietko deje tak, ako sa ma diat. V mojom pri-
pade bolo pozitivne to, Ze prave v tom ¢ase,
ked som sa nakazila koronavirusom, bola na
navsteve moja dcéra a v podstate mi mozno
aj zachrdnila Zivot. Hovorim to preto, lebo
velmi dobre poznam samu seba a moju pova-
hu, ktord mi brani chodit za lekarmi s kazdou
.malickostou”. Ja som spokojnd, ked k nim
nemusim ist. Pri mojej diagndze psoriaticka
artritida, ktord mam vyse 30 rokov, som na
bolesti zvyknutd a aj ked'ma nieco boli, inac
ako zvycajne kazdy den, tak vidy tu bolest
pripisujem reume. Teraz s odstupom ¢asu si
myslim, Ze keby nebola pri mne moja dcéra,
tak som mohla skoncit aj v nemocnici. Preto
som jej vdacna za to, Ze bola v pravu chvilu
na pravom mieste - teda pri mne.

V sucasnosti trpim postcovidovym syn-
dromom, pretrvavaji u mna bolesti chrbta
a celého tela, mam opuchy ¢lenkov, stazené
dychanie, nespavost a ¢o mi najviac prekaza
je prilisnd unava. Ja si ju vlastne ani nemo-
zem dovolit, lebo ma cakd este vela prace.
Nemdam ¢as na Au mysliet a snazim sa ju
premdct. Zacala som si totiz plnit svoj sen
z detstva a prihldsila som sa na hru na gita-
ru. Poviem vam, ze ma to velmi bavi. TeSim
sa z toho, Ze to vSetko zvladam a dakujem
celému vesmiru, Ze ma takto posuva dalej,
7e ma naplfia zdravim, energiou a chutou
k zivotu. Dakujem vietkym priatelom, ktorf
ma v mojich aktivitach podporujd a fandia
mi. A dakujem aj vam vsetkym, ktori ste si
precitali moj pribeh a zdielate so mnou vset-
ky radosti aj starosti. Nech sa vam vetkym
dari a nech mate stastny Zivot.

Dajka Kostikovd
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Pozvali nas na online konferencie a WEBINARE

Webinar 1 / IBSA webinar zhrnutie

DAa 8. marca 2021 sme sa zdcastnili na webi-
nari spolocnosti IBSA SA zameranom na chon-
droprotektiva s nazvom: Chondroprotection:
What, When and Why? Hlavnou myslienkou
podujatia bolo zdoraznit nutnost véasnej
liecby uz pri prvych priznakoch osteoartrozy.
Ako vsak poukazal profesor Migliore, Stan-
dardizovana definicia skorej osteoartrozy
stale odbornej verejnosti chyba. Aj napriek

Webinar 2

bez biejgho
plasta

Vakcinacia a ockovanie proti ochoreniu
COVID-19 su témy, ktoré rezonuju v celej spo-
lo¢nosti. My reumatici sa tiez chceme vediet
dobre rozhodnut ¢i ockovat, kedy a ¢im, preto
sme pre vas pripravili prezentdciu na tému
+Aktudlny pohlad na ockovanie pacientov so
zapalovymi reumatickymi ochoreniami,” kde
nam MUDr. Dagmar Micekova ozrejmi mno-
ho informacii, ktoré nendjdeme nikde inde
a takto prehladne z overeného zdroja. Video
vzniklo v ramci dlhoro¢ného projektu a spolu-
prace s odbornikmi - s lekarmi reumatolégmi
ako Besedy s lekarmi bez bieleho plasta.

,kf,

tomu, kazdé podozrenie na spustenie tohto
ochorenia ma byt vysetrené odbornym leka-
rom. Pozitivny ndlez by mal viest k okamzité-
mu nasadeniu komplexnej liecby, zahfhajucej
farmakologické aj nefarmakologické liecebné
moznosti. Skory nastup liecby dokaze preu-
kazatelne oddialit nutnost totalnej endopro-
tézy kibu. Slovo dalej prebrala pani doktorka
Olejarova z Prahy, ktorej prednaska sa veno-

vala problematike chondroprotektiv z hladis-
ka cistoty a acinnosti. Poukdzala na rozdielnu
¢istotu a Struktdru produktov charakteru
lieku a vyZivovych doplnkov. Jedine produkty
zaregistrované ako lieky maju ucinky potvr-
dené klinickymi Stadiami a liecha pacientov
by preto nemala byt postavena na vyzivo-
vych doplnkoch.

-kf-

Webinar 3 / Covid-19 vakdnacia u ludi s oslabenou imunitou

DAa 23. marca 2021 sme mali mozZnost zdcastnit
sa na online webindri “COVID-19 Vaccine: What
to Know if You Are Immunocompromised,” kto-
ry viedol Dr. Jeffrey Curtis, profesor mediciny
v divizii klinickej imunoldgie a reumatolégie na
Univerzite Alabama v Birminghame. Prednaska
sa tykala problematiky vakcindcie pacientov
proti COVID-19, ktori majui oslabend imunitu
z roznych dovodov, zvlast z dévodu prebieha-
juceho reumatického ochorenia. Pacienti s osla-
benou imunitou maju vyssie riziko komplikacii aj
hospitalizacie z dovodu infekcie COVID-19, preto
sa odpordca ich prednostné ockovanie pred
zdravymi ludmi rovnakého veku. Profesor Curtis

Webinar 4 / Ako sa orientovat vo svete (dez)informacii?

Nepravdivé informdcie alebo dezinformacie nie
st novodobym fenoménom, sprevadzaju ludstvo
pocas celej historie. Vdaka alebo kvéli internetu
a socialnym sietam sa vsak dnes Siria omnoho
rychlejsie ako kedykolvek predtym. Nepravdivé
informacie zasahuju nas vsetkych, bez rozdielu
veku, pohlavia, dosiahnutého vzdelania alebo
bydliska. Vsetci sme totiz konzumentmiinforma-
Cif, prichddzame s nimi do kontaktu prostrednic-
tvom klasickych médii, ako sd rozhlas, televizia
a noviny, prostrednictvom socidlnych sieti, videi,
diskusii ¢i inych interakcii. Dnesny svet je charak-
teristicky informacnou presytenostou. Clovek nik-
dy v histdrii nemusel spractvat tolko informdcii,
ako je tomu dnes. Priemerny ¢lovek musi den-
ne spracovat o 350 % viac informdcii, ako tomu
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bolo pred 30 rokmi. Otazkou je, ¢i sme pripraveni
takyto objem informdcii zvladnut. Prieskumy
a data ndm zatial, Zial, ukazuju, Zze sme vstupili
do tohto sveta nepripraveni. Tato nasa nepripra-
venost nds robi zranitelnymi, najma v takej dobe
aku zZijeme dnes. Pocas pandémie ide o zdravie
a zivoty ludi, preto je potrebné byt obozretny
v tom, ¢o Citame a poclivame, comu verime, ¢o
sledujeme a ¢o zdielame s ostatnymi. Utinnou
pomackou na rozlisovanie pravdivych sprav od
tych nepravdivych je tzv. FANTOMAS. Ide o akro-
nym pre osem oblasti, ktoré je potrebné sledovat
pri vyhodnoteni, ¢i ide o seridzny text alebo ne-
jakd ind formu dezinformacie.
-red-
Zdroj: Partneri v rozvoji

zdoraznil dolezitost ockovania tejto ohrozenej
skupiny, aj napriek tomu, Ze ich reakcia na oc-
kovanie v zmysle tvorby protilatok proti virusu
SARS-Cov-2 moze byt mierne nizsia ako u beznej
zdravej populdcie. Aj nizsia miera ochrany stale
vyznamne chrani pacienta a je zdaleka lepsia
ako Ziadna ochrana. Kazdy pacient by sa vsak
pred vakcinaciou mal poradit so svojim oSetru-
jucim reumatolégom a informovat ho o plano-
vanom podani vakciny. V istych vynimocnych
pripadoch sa mézZe stat, Ze je potrebné upravit
davkovanie liekov predpisanych na reumatické
ochorenie a zvazit celkovy stav pacienta. O¢-
kovanie je jedinou, skutocne efektivnou for-
mou ochrany pred rozvojom vazneho priebehu
COVID-19 a okrem Zivot ohrozujucich autoimu-
nitnych stavov ho profesor Curtis odporuca
vsetkym svojim pacientom.
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Konferencie a webinare organizované AOPP

AOPP

Asociacia na ochranu prav
pacientov SR, o. z.

Asocidcia na ochranu prav pacientov pripravila
mnozstvo vzdelavacich podujati pre pacientov,
na ktorych sa zucastnili aj zastupcovia z Ligy
proti reumatizmu SR.

Konal sa webinar o problematike odvrati-
telnych umrti. Vytvorili PAB zo zastupcov
pacientskych organizacii, ktorého cielom je
diskutovat o otazke vzdeldvania pacientov
v oblasti ,odvratitelnych amrti”.

Pripravili webinar Pacienti v rozhodujtcich
procesoch cez Akadémiu pacienta AOPP a SZU.
Témou bola dcast pacientov pri regulacii nakla-
dov na lieky.

Pozvanie sme dostali aj na konferenciu
Vyzvy Market Access 2021/1, kde sa hovorilo

Informacna kampan

o dopadoch pandémie na zdravotnd starost-
livost a spotrebu liekov, o odlozenej zdravot-
nej starostlivosti a jej dopadoch na pacientov
a zdravotnictvo.

Medzi vysoko odborné konferencie patri
vedecka medzinarodna konferencia Far-
makoekonomika na Slovensku XLI., kde bola
témou farmakoekonomika a hodnotenie zdra-
votnickych technologii v kontexte zdravotnej
a liekovej politiky a zdravotnej starostlivosti
v dvoch blokoch a to:

|. Zdravotna a liekova politika a zdravotna
starostlivost

II. Farmakoekonomika a hodnotenie zdravotnic-
kych technoldgii

14. maja sa uskutocnil webinar PACIENT A LIEK,
kde za zastupcovia pacientskych zdruzeni oboz-
namili s Cestou pacienta k hradenému lieku, ako
najst a porozumiet kategorizacii liekov na por-
tali Ministerstva zdravotnictva a zoznamili sa aj
s pripadovou Stuadiou.

27. maja sme sa online zucastnili na Medzi-
narodnej konferencii Vizionari v zdravot-
nictve. Boli to mimoriadne zaujimavé diskusie

a zaujimavé prednasky za udcasti Spickovych
odbornikov a zastupcov Vlady SR a jej minister-
stiev, zvlast Ministerstva zdravotnictva a pa-
cientskych obcianskych zdruzeni. Odzneli otvo-
rené otdzky na politikov a klticovych partnerov
verejného sektora.

Z AOPP ndm poslali link na stiahnutie brozdry
Bedeker onkologickej liecby, ktory vznikol ako
vysledok dlhorocnej prace a vysledok vyskumu.
Bedeker by mohol pomact vsetkym tym, ktori ju
aktudlne potrebujd, nakolko sa liecia, alebo st po
liecbe narocnej a velmi zakernej choroby.

Link: unibook.upjs.sk/sk/socialna-praca/1445-be-
deker-onkologickej-liecby

2. junma sa uskutocnila konferencia Far-
makoekonomika na Slovensku XLI. Svojou
aktivnou ucastou prispeli v ra ci programu aj
prezidentka AOPP Maria Lévyova, viceprezidenti
AQPP Dominik Tomek a Elena Marusakovd. Veno-
vali sa odloZenej zdravotnej starostlivosti v tieni
pandémie, hodnoteniu zdravotnickych technolé-
gii, tu sa v ramci prednasky zamerali aj na poda-
nia v detskych diagnézach, alebo Specifika far-
makoekonomiky pri diagnézach v detskom veku.

-red-

k Medzinarodnému dnu zriedkavych chorob

Podporujeme pacientov so zriedkavymichorobami.Vposledny februarovy
den si pripominame Medzindrodny den zriedkavych chordb. Na svete Zije
viac ako 300 milidnov ludi, ktori dennodenne bojuji s milionom zriedka-
vych chordb. Na Slovensku s 5 a pol milionovom obyvatelov sa ich pocet
odhaduje aZ na 300-tisic.

Vsticasnej dobe ststredenej predovsetkym na pandémiu COVID-19 mnohi
pacienti so zriedkavymi chorobami ziju v strachu a neistote, ¢i sa dostand
k svojej lieche a bude im poskytnuta adekvatna zdravotnd starostlivost.

Pri prileZitosti Medzindrodného dna zriedkavych chordb 28. februdra
Liga proti reumatizmu na Slovensku podporila pacientov so zriedkavymi
chorobami a tieZ fandime v time Sanofi Genzyme (Z-SK iniciative #Pled-
gedRare (www.pledge4rare.com). Zmyslom tejto kampane bolo vytvorit
osobnu vyzvu a splnit ju v priebehu mesiaca februar. Mohlo ist o beh,
chodzu, tanec a pod.

Zapojit ste sa mohli natocenim kratkeho videa na tému: ,Moja vyzva
na podporu pacientov so zriedkavymi ochoreniami je..." a dalej ho zdie-
[at s kolegami, priatelmi, rodinou a pod. Inpirdciou bolo aj video timu
Zriedkavych ochoreni Sanofi Genzyme CZ-SK.

Dakujeme!
-red-
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Nase prispevky ku kampani

Medzinarodného dna zriedkavych chordb

Prijali sme pozvanie od Slovenskej aliancie zriedkavych chordb (SAZCH) a zapojili sme sa do kampane Zriedkavé choroby, kde uverejnili nase tri
obdivuhodné pribehy pacientiek s raritnymi reumatickymi chorobami a alkaptondriou.

Unavu vymenila za maratén

Petra

Hovori sa, Ze na vino ¢i whiskey musite dozriet. Ja som dozrela na beh.
Akoby mavnutim zdzracného pritika som ho zacala milovat. Teraz sa
doslova musim kontrolovat, aby som to neprepiskla,” hovori Petra, ktorej

vasen k Zivotu a Sportu nezlomil ani systémovy lupus.

Viac tu: http://sazch.sk/unavu-vymenila-za-maraton/

Moja diagndza o Petke a lupuse : https://www.rtvs.sk/televizia

/archiv/15340/213302v

Ked poznate pricinu problémov,
cely zivot ma zrazu inu prichut

Barbora

.Cesta k mojej diagnoze nebola ani zdaleka priamociara.
Presla som si mnohymi diagnozami, a to od reumato-
idnej artiritidy, glomerulonefritidy, hypertenzie, nekro-
tizujiicej vaskulitidy, az po systémovy lupus,” vymeniva
Barbora. St dni, ked ani neviem, Ze som chord, no su aj takeé,
ked nevladzem vstat z postele, celé noci nespim, preplacem.
Vsetci sme raz dole, raz hore. Zivot so zriedkavou chorobou
to v zasade nemeni, len ten cas dole je niekedy pridlhy, prilis
bolestivy, bezutesny. To vsak ni¢ nemeni na veci, Ze ked sa
konecne najde pricina problémov, cesta k tlave, Zivot sa zra-
zu dramaticky zmeni a aj tie najobycajnejsie veci maju zrazu
ind prichut.

Viac tu: http://sazch.sk/ked-poznate-pricinu-problemov-ce-
ly-zivot-ma-zrazu-inu-prichut/

V Damskom klube https://www.rtvs.sk/televizia/ar-
chiv/14057/26333911453

¢ LALDZILI SME JASLICKY.
TU SI ZIJEM SV0J SEN.
KED MOJE OCHORENIE
UDRIE, NEMOZEM
70 VZDAT.
BARBOR

SYSTEMINT LUPUS ERVTHEMATESLS
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« CHCEM VAM UKAZAT,
ZE AJ S CHRONICKYM
OCHORENIM MOZETE

SPORTOVAT, AJ KED JE

2UEDIAVE"
PETRA, svstemovy

LUPUS ERYTHEMATOSUS

Zivot s chorobou ¢iernych kosti
nemusi byt az taky cierny

Anka

~Mama sa hned’po majom narodeni v roku 1957 usilovala zistit,
preco su plienky jej bahdtka tmavé, ked'postoja na vzduchu. Lekar
jej povedal, Ze som zdravd. Jej obavy si zobral osobne a takmer ju
vyhnal z ambulancie”, spomina Anna Antalova predsednicka Klubu
Ciernych Kosti. Uz ako mala som instinktivne nemala rada maso a syry
- (0 z pohladu dnesnych odportcani nizkobielkovinovej diéty bolo len
dobre. Oficidlne mi diagndzu alkaptonrie (tzv. choroba ciernych kosti)
zistili pri prvej gynekologickej prehliadke. Odvtedy som bola evidova-
nd v Ustave lekarskej genetiky v Martine a neskor viacnasobne hospi-
talizovana v NURCH Piestany bez akejkolvek lie¢by.

Viac tu: www.sazch.sk/zivot-s-chorobou-ciernych-kosti-nemu-
si-byt-az-taky-cierny/ . Moja diagnoza (Alkaptondria - choroba cier-
nych kosti potrebuje viac pozornosti). Pribeh jednej diagndzy a cesty
k jej uzdraveniu : www.rtvs.sk/televizia/archiv/15340/181040

Archiv RTVS 2-ka MOJA DIAGNOZA (Alkaptontria - choroba ¢ier-
nych kosti potrebuje viac pozornosti) www.rtvs.sk/televizia/ar-
chiv/14136/18104041301

«« VZNIE SOM § MOJOU
ZRIEDKAVOSTOU
OSAMELA — VEDA
ZAKEROCALA?

ANKA

ALKAPTONURIA

-red-
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Europska Roadshow s Caroline Wozniacki

Jej vyhoda

Stretnutie s Caroline Wozniacki

20. maja 2021

InEpirujte sa pribehom svetoznamej tenistky. Je povzbudenim
pre vietky Zeny fijice s chronickym zédpalowym ochorenim

Registrovaf sa tu

Vo Stvrtok 20. maja sme sa zucastnili diskusie
“Jej vyhoda - Eurépska Roadshow s Caroline
Wozniacki - pre Zeny Zijuce s chronickymi za-
palovymi ochoreniami” (ale nie len pre zeny).
Bolo to jedno zo Styroch virtudlnych stretnuti,
ktoré sa konali v celej Eurdpe.

Cielom tychto stretnuti bolo spojit krajiny
v dolezitych diskusiach tykajucich sa jedinec-
nych vyziev, akym celia Zeny pri chronickych
reumatickych zapalovych ochoreniach, akymi
sU reumatoidna artritida, axidlna spondylar-
tritida, psoriaticka artritida a psoridza.

V prvej casti nasho stretnutia sa k nam pripo-

-
iy
A

pred by patients
een Dy SChence.

jila svetoznama tenisova Sampionka Caroline
Wozniacki, ktora s nami zdielala svoje skuse-
nosti s reumatoidnou artritidou.

Nasledne Caroline odpovedala na otazky, kto-
ré jej poslali acastnici pri registracii. Prezradila
aj, Ze je v radostnom ocakdvani svojho prvého
babatka.

V druhej ¢asti tohto stretnutia sa do panelo-
vej diskusie pripojila MUDr. Martina Skamlo-
va, reumatologicka z Banskej Bystrice a dve
pacientky so svojimi pribehmi s chronickymi
reumatickymi zapalovymi ochoreniami. Spolu-
moderatorkami boli predsednicky Revma Ligy

JE
VYHODA

CR a Ligy proti reumatizmu na Slovensku.

Nadalej budeme sledovat kampan Advantage
Hers prostrednictvom hashtagu #Advanta-
geHers a na webe advantagehers.com. Staci
kliknat na slovensku vlajku, kde ndjdete dal-
Sie informacie a zdroje. Partnerom eurdpskej
roadshow a programu Advantage Hers je UCB.

V. [Nspired by patients.
h. _d Driven by science.

-red-

News

Newsletter LPRe SR - Zivot s reumou

LIGA PROTI
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

Prihlaste sa k odberu nasho internetového trojmesacnika, ktory pripravujeme pre VAS, ako Newsletter po nazvom Zivot s reumou.
Vychddza 4-krat rocne. Ak mate zaujem pravidelne dostavat newsletter do vasej emailovej schranky, prihlaste sa na odber noviniek:

www.mojareuma.sk/newsletter

Do policka staci zadat vasu emailovu adresu, zaklikndt sahlas so spracovanim osobnych tdajov a stlacit tlacidlo [ Prihlasit sa na odber noviniek ]
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Osteopordza areumatoidna artritida

MUDr. Elena Durisova

Osteopordza - rednutie kosti sa zaraduje me-
dzi civilizacné ochorenia, hovori sa o nej ako
o chronickom ochoreni masového vyskytu.
Ochorenie postihuje spravidla celu kostru, ale
v lvode nema vyraznejsie charakteristické kli-
nické symptémy, prvym priznakom moze byt
aZ zlomenina vzniknuta spontanne, alebo pri
neprimerane malom draze.

RozliSujeme dva zakladné typy osteoporozy:
primarna osteoporéza (typ | - postmeno-
pauzalna osteoporéza - suvisiaca so stratou
menstrudcie , typ Il - senilnd osteoporéza -
slvisiaca s vekom) a sekundarna osteoporoza.
Sekundarnu osteoporézu vacsinou sposobuje
zname ochorenie. Zahfia celd Skalu poruch
a chorobnych stavov, ktoré vedd k zmenam
kostnej latkovej vymeny. Do tejto skupiny patri
i osteoporoza pri reumatoidnej artritide.

Reumatoidna artritida (dalej RA) je chronické
zapalové ochorenie, ktoré postihuje predovset-
kym kiby, svaly, slachy, ale niekedy aj iné orga-
ny a systémy - plica, cievy, srdce, oci ¢i nervovy
systém.

Je sprevadzané zapalom kibu (artritidou), ktory
postupne nici strukttry kibov a meni ich tvar
s nadvaznostou na poruchu ich funkcie. RA ma
vacsinou progredujuci priebeh s kolisanim akti-
vity (striedanie zapalovych prejavov s obdobim
kludu). Vyskytuje sa v kazdom veku, castejsie
u Zien. Presna pricina RA nie je zndma, vyskytu-
je sa u jedincov s dedi¢ne danou nachylnostou
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na toto ochorenie, pricom spustacim mecha-
nizmom mozu byt rozne vplyvy vonkajsieho
prostredia. RA je autoimunitné ochorenie, kde
sa uplatiuju poruchy obranyschopnosti a tvor-
ba protilatok proti tkanivam vlastného tela,
pricom dochadza k aktivacii zapalovych proce-
sov. Tymto zapalom moze byt postihnuta cela
kostra.

U pacientov s RA bol zisteny dvojnasobne vyssi
vyskyt osteoporézy v porovnani so zdravou po-
puldciou. Osteopordza vedie k zvysenému riziku
zlomenin, o je spojené so zvysenou chorobnos-
tou, aj umrtnostou. Pri RA dochddza k zniZzeniu
mnozstva kostnej hmoty s narusenim rovnova-
hy medzi kostnou novotvorbou a jej odburava-
nim. U pacientov s tazsim priebehom choroby
(vyssou aktivitou zdpalu) a vyssim poctom
postihnutych kibov sa zstila i vyssia strata
kostnej hmoty. Kostné postihnutie pri RA je jed-
nou z hlavnych pricin invalidity.

Na vzniku osteopordzy

u pacientov s RA sa podielaju:

a) primarne rizikové faktory (vek, Zenské
pohlavie, véasna menopauza...)

b) rizikové faktory Specifické pri RA
- samotny zapalovy proces (trvanie choroby,
zavainost jej priebehu s priamou nadvaznos-
tou na zvysenie hladin zapalovych latok (TNF,
IL,RANKL...)
- zniZzenie pohyblivosti
- lie¢ba glukokortikoidmi, imunosupresivami...

Glukokortikoidy (GK) patria k skupindm ¢asto
predpisovanych liekov u pacientov s RA, pre-
dovsetkym pre svoj protizdpalovy efekt. Oste-
oporoza, ktord je jednym z vedlajsich neziadu-
cich dcinkov podavania glukokortikoidov, patri
medzi najzavaznejsie komplikdcie tejto liechy.
GK zvysuju kostné odburavanie a tlmia kost-
nd novotvorbu. Glukokortikoidmi indukovana
osteoporoza (GIOP) je druha najcastejSia po
postmenopauzalnej osteoporéze a najcastejsia
sekundarna osteoporoza. Trpi fou az 40% pa-
cientov uzivajucich glukokortikoidy bez ohladu
na pohlavie, vek alebo rasu. Najcastejsie posti-
huje osoby nad 50 rokov veku dlhodobo liece-
né glukokortikoidmi (aktudlne, aj v minulosti).
Najrychlejsia strata kostnej hmoty byva zazna-
menana v prvom roku liechy (3 - 5%), v dalsich
rokoch okolo 1% rocne. Chori lieceni glukokorti-
koidmi (Zeny i muzi) majd 2 - 5-krat vysSie riziko
zlomenin.

Viac ako 50% pacientov dlhodobo liecenych
(viac ako 3 mesiace) glukokortikoidmi zrych-
lene straca kostni hmotu a dcinok sa obja-
vuje uZz pocas prvych tyzdiov. Zlomeniny
sa objavuju 3-6 mesiacov od zaciatku liecby.
Zavaznost kostného tbytku pri lieche gluko-
kortikoidmi zavisi od podavanej davky a diz-
ky trvania liecby, pricom neexistuje bezpecna
davka GK.

Strata kostnej hmoty pri RA sa objavuje uz
v Casnych S$tadiach ochorenia, preto treba
management osteopordzy zvazit uz v jeho
Uvode. Pri RA treba mysliet na viacnasobnost
rizikovych faktorov osteoporézy a nutnost
véasného denzitometrického vysetrenia za
ucelom odhalenia dvodnej fazy zniZovania
mnozstva kostnej hmoty. Je to najma dole-
Zité, ak pacient v ramci RA ma aj liechu glu-
kokortikoidmi. Denzitometrické vysetrenie
v tomto pripade je uz indikované aj pred pla-
novanym podavanim GL v davke vyssie ako
5 mg denne v trvani viac ako 3 mesiace. Kon-
trola denzitometrie sa vykondva o 12 mesiacoy,
dokonca aj o 6 mesiacov pri vyssej davke GK.

V prevencii a liecbe osteoporézy pri RA je
dolezité dbat na spravnu pohybovu aktivitu,
prisun optimalneho mnoZstva vapnika, vita-
minu D, so zvazenim vhodnosti i vitaminu K2.
V lieche tohto typu osteopordzy su indiko-
vané lieky zabranujice odbdraniu kosti (naj-
castejsie bisfosfonaty), v pripade zlomeniny
vzniknutej na osteoporotickom teréne pri GK
je indikovana lie¢ba s ticinkom na novotvorbu
kosti (teriparatid).

O funkcnej progndze reumatoidnej artritidy
rozhoduje stupef a rozsah postihnutia kibov,
0 Zivotnej prognoze postihnutie vnutornych
organov.

Veasnou diagnostikou RA a jej sprdvnou kom-
plexnou liecbou, pri spoluprdci pacienta a lekdra
- Specialistu, aj toto zdvazné zdpalové reuma-
tické ochorenie méZe mat priaznivi prognozu.

Podrobnejsie informacie o ochoreniach po-
hybového aparatu, reumatoidnej artritide
a hlavne o osteopordze sa docitate v knihe s (D
,Bolesti chrbtice, kibov, kosti (Specidine cvicebné
zostavy)", s nahratymi cvicebnymi zostavami aj
na CD. Kniha obsahuje aj subor dychovych cvi-
¢eni vhodnych pre pacientov s postkovidovym
syndrémom.



VZDELAVANIE A PREVENCIA

Bplesti chrbtice,
kibov, kosti

(Specidlne cvicebné zostavy)

... bolesti pri reumatoidnej artritide

... bolesti pri osteoartroze

... bolesti chrbtice pri sterilite

... bolesti chrbtice pri inkontinencii

.. bolesti chrbtice, kibov, kosti pri osteoporadze.

Kniha je urcena pacientom aj zdravotnikom.
Pacientom, aby sa zrozumitelnou formou do-
zvedeli ¢o najviac o svojom ochoreni. Okrem
podrobnych informacii o ochoreniach pohybo-
vého aparatu uvadza i rady o ich komplexnej
lieche vratane Specidlnych vysetreni a cviceni
(drobnych kibov rik, pliec, kolien a bedier - aj
po totalnej endoprotéze), zasady Skoly chrbta
a Specidlne cvicebné zostavy i s nahratym CD.
Publikacia je prinosom pre vsetkych, ktori bo-
lesti maju, alebo im chcu predchadzat.

Je dolezité vediet, ako si so svojimi tazkostami
poradit aj v domdcom prostredi a tym zvysit
kvalitu svojho Zivota.

Cvicebné zostavy
(v knihe aj na CD):

- samonapravovacie prvky,
sterilita - podla MojziSovej
(modifikacia)

- panvové dno,
inkontinencia - cvicebna zostava
LLucky”

- osteoporoza,
bolest chrbtice - podla Durisovej

Zdravotnici maji moznost absolvovat uz
XIV.rocnik ,Kurz kinezioterapie pri oste-
opordze” dia 5. novembra 2021v Reuma-
tologicko-rehabilitacnom centre v Hlohovci.

prim. MUDr. Flena Durisovd
Reumatologicko-rehabilitacné
centrum Hlohovec

www.rrc.sk

Elena DURISOVA

BOLESTI
CHRBTICE,
KLBOV,
KOSTI

(Specialne cvicebné zostavy)

PEPVFR. <1, 8

Spravy z Miestnych pobociek a klubov

Vsetko v skratke

Velmi rada by som do Informacného bulletinu
opisovala ¢innost v MP Bardejov, ale momental-
ne by to bol prispevok asi tak na 3 riadky. Roz-
hodla som sa teda napisat kratku dvahu o viet-
kom v skratke”, ako vidim Ligu v sucasnosti.

V tomto narocnom case pandémie sdvisiacej
s novym koronavirusom sa uz vela napisalo.
Je to nova skusenost, ktora zasiahla do na-
Sich Zivotov a prinutila nas k nedobrovolnej
izolacii od rodiny, od priatelov, od Ligy, do-
konca niektorych aj od prace. V nasej Lige
sme uvitali moznost on-line webinarov, ktoré
nam zaujimavym a patavym spésobom pribli-
Zili mnozstvo uzitocnych informacii, za ktoré
sme vdacni, lebo aspon takto sme sa niek-
tori mohli vidiet a pocut. Zivé vysielania su
z méjho pohladu prinosné, lebo sa k nim moze
pripojit velka skupina ludi, ktord prave kon-
krétna téma zaujima. Zacastneni mézu pisat
otazky, na ktoré im odbornici a pozvani hos-
tia mozu okamzite odpovedat. Spatna vdzba
je doleZita aj pre samotnych organizatorov,
aby vedeli, ¢i prednasky su zaujimavé, ¢i to €o
robia, robia spravne a ¢i to ma zmysel.

V Lige proti reumatizmu je mnoho cle-
nov, ktori st zdatni na socidlnych sietach,
teda vedia vyuzivat a pracovat s e-mailom
a s facebookom. Vedia sa celkom dobre orien-
tovat na réznych web strankach, kde je aj
nasa stranka Ligy ,v novom 3ate” a doCitaju
sa tam o cinnosti centralnej Ligy, jej miest-
nych pobockdch a kluboch. Avsak su aj taki,
ktori to nevedia. Pre ¢lenov, ktori nie su zdat-
ni na socialnych sietach a nemaju moZnost
dostat sa k novym informdaciam, ktoré nam
Janka a Petka pravidelne posielajd, pre tych
je jedinou spojkou medzi nimi a Ligou nds
uz 30 rokov vydavany casopis Informacny
bulletin. Chvalim vyborny ndpad zakladate-
[ov Ligy, Ze s takouto myslienkou prisli. Od
roku1991az doteraz pravidelne dvakrdat ro¢ne
bulletin prichddza do nasich schranok. Verim,
Ze aj nadalej budeme nas interny pacientsky
casopis zasobovat roznymi zaujimavostami
z miestnych pobociek a klubov a zdielat in-
formacie, s ktorymi sa chceme podelit a sa-
mozrejme, aj pochvalit.

Velmi nam chybaju stretnutia na Motivacno-
vzdeldavacich kurzoch LPRe SR, ktoré boli

pre nas obohatenim o nové poznatky, ale aj
o odovzdani si vzajomnej energie a chuti do
prace. Kazdy si tam nasiel to, ¢o ho zaujima-
lo, viaceri z nds sa inSpirovali ¢cinnostou inych
pobociek. Nové ndpady nadalej vyuzivame
v praxi. Bol to pre nds uz zauzivany zvyk, Ze
dvakrat v roku sa zideme a budeme hodno-
tit, debatovat, vymyslat a radit si navzajom.
Verim vsak, ze tento rok nam to uvolnené
opatrenia dovolia a vietko to dobehneme.
Uz teraz sa na to tesim.

Dajka Kostikovd,
predsednicka LPRe - MP Bardejov,
bardejov@mojareuma.sk
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MIESTNE POBOCKY

MP Cadca

V nasej pobocke sme sa v tomto roku plného
obmedzeni stretavali obmedzene, vyuzivali
sme telefonickd komunikaciu. Spolo¢né akcie
boli zrusené, nasi ligisti nezahalali, jednotlivo
palickovali, vyuzivali pobyty v prirode.

Nase najlepsie wolkerky Helenka Cupkova,
Olga Gasperdkova a Vlasticka Kromkova kra-
¢aju denne za kazdého pocasia a plnia miliony
krokov, patriim za to velka vdaka.

Niektori nasi clenovia bojovali s ochorenim
koronavirusu, nastastie a chvala Bohu nikto
z nich nezomrel. Zabezpecili sme pre nasich

¢lenov, ¢i uz na diagnozu alebo po prekonani
koronavirusu rekondi¢ny pobyt v Piestan-
skych kupeloch. Zacinali sme od 9. do 13. mdja
a mame ponuku az do septembra. Kvalitné
proceddry, termalna voda, bahno, zmena pros-
tredia, to vsetko je Uzasny relax.

Uz davnejsie sme sa pohravali s myslienkou
na spolocné trickd. Danka po prieskume na
trhu vybrala vyhodnd ponuku a tricka boli
k dispozicii. Oslovili sme nasu predsednicku
LPRe na Slovensku Janku, ktora ndm ochot-
ne pomohla s nametom loga. Dakujeme za

hodnotné webindre, ktoré zabezpecovala
LPRe na Slovensku pocas pandemickej situa-
cie.

Nasa ¢lenska zakladna sa rozsiruje, velmi nas
to tesi a pripravili sme niekolko peknych podu-
jati. Dafame, Ze sa nam ich podari zrealizovat
a vsetci sa stretneme hlavne v dobrom zdravi.

Anna Kormancovd,
predsednicka LPRe - MP Cadca,
cadca@mojareuma.sk

MP Kosice

Plan cinnosti nasej pobocky na tento rok ob-
sahuje mnozstvo novych aj tradicnych aktivit,
ale prioritnym bodom mali byt volby nového
vedenia na dalsie volebné obdobie.

Zial, hlavnym organizatorom nasich Zivotov
je aj nadalej zatial neporazitelny COVID - 19,
ktory nielen nam mari takmer vsetky smelé
plany a pripravované podujatia pre nasu vyse
200 - ¢lennd zakladnu.

Clenovia vyboru, pod vedenim nasej inicia-
tivnej predsednicky Zuzky Bendikovej, vsak
nezahdlaju a v online priestore v ramci moz-
nosti rokuju, aby sa hned po uvolneni opat-
reni mohli vytycené ciele bez problémov zor-
ganizovat.

V prvom rade sme sa sdstredili na propagaciu
¢innosti pobocky, ako aj Sirokospektralneho
humanneho poslania LPRe v ramci iniciativy
ziskania financnych prostriedkov z 2 percent
z dani, bez ktorych by sa nemobhli Ziadne akcie
pre mnozstvo nasich ¢lenov uskutocnit.
Planovana marcova vyrocna ¢lenska schodza,
spojenad s volbami sa do uzavierky tohto ¢isla
bulletinu /maj/ neuskutocnila. Snad sa nam
to podari v polovici juna, o com budeme pod-
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robnejsie informovat v druhom tohtoro¢nom
bulletine.

Neodmyslitelnou stcastou nasich aktivit su
obltbené a ocakdvané 6-dnové ozdravné re-
kondi¢né pobyty. V tomto roku st naplano-
vané v juni v Liptovskom Jane, v septembri
tradi¢ne na Zemplinskej Sirave, ktoré chceme
spojit aj so zaujimavymi a cielenymi prednas-
kami. Verime, Ze pandémia ustlpi a nam sa
podariich v plnej miere aj zrealizovat.
Lockdown vsak nezabrzdil dplne vsetko. Po-
volené, aj ked spociatku len individudlne, boli
prechadzky v prirode, comu sa tesia hlavne
nasi walkeri, ktori pokracovali a pokracuju
v Uspesnom zhierani NW krokov do projektu
,Pohnime sa s reumou!”, kde sa uz blizime
k vyse 60 milionom krokov. Palice NW s vel-
mi populdrne, momentalne ich vlastnia 40-ti
¢lenovia a zaujem o ne narasta.

Zatvorenie telocvicni a Sportovisk, ¢i kultar-
nych institdcii neumoznilo naplno absolvovat
nase pravidelné utorkové a Stvrtkové cvice-
nia a ani navstevu planovanych koncertov,
opernych a divadelnych predstaveni. V maji
si konecne, po ¢iastocnom uvolheni opatreni,

mohlo zacvicit aspon Sest ¢leniek.
Koronavirus aj nam, tak ako vlanajsi polrok,
resp. az rok, prekazil mnoho zaujimavych pla-
novanych podujati, osobnych stretnuti, zhro-
mazdeni a pod.

V tomto obdobi sa ¢im dalej tym viac streta-
vame v online priestore, ktory nam umoziu-
je aj ucast na centralou skvele pripravenych
a obsahovo bohatych webindroch Univerzity
Reumy. Viaceri ¢lenovia véak nemaju pristup
k digitalnym technoldgiam, st prakticky od-
rezani od vsetkého diania nielen v Lige proti
reumatizmu. NajredinejSou a najucinnejsou
moznostou edukacie, vzdeldvania, informo-
vanosti, zdielania vzajomnych skdsenosti.
Verime, Ze sa pandémiu podari ¢im skor pora-
zit a hoci s riskami na tvari, ale hlavne zdravi,
budeme méct ¢o v najvacsom pocte realizo-
vat vSetky planované predsavzatia.

Daniela Mikulovd
Bc. Zuzana Bendikovd,

predsednicka LPRe - MP Kosice,
kosicec@mojareuma.sk



MIESTNE POBOCKY

MP Poprad

Cinnost Miestnej pobocky Poprad aj prvom
polroku roku 2021 velmi ovplyvnil koronavirus.
Vzhladom na vyvoj pandemickej situacie, ako aj
rizikové zlozenie nasich ¢lenov (vek a zdravotné
komplikacie a s tym spojend znizena imunita),
Gplne sme zrusili véetky spolocné akcie. S ¢lenmi
sme komunikovali telefonicky a e-mailami. Diia
24.2.2021 sme uskutocnili ¢lensku schodzu, Zial,
kvoli pandémii uz pomaly tradicnym sposobom
na parkovisku, pri dodrZani protipandemickych
opatreni. Rozostup, ruska, dezinfekcia.

Program sme preberali s kazdym ¢lenom
individudlne. Nastastie na februar a Poprad
nebola velkd zima. Kazdy clen dostal balicek

produktov a kto mal zaujem dostal vstupenku
do vanovych kipelov v Ganovciach, kde sa
nam tiez, podobne ako predtym vo Vrbove,
podarilo predizit platnost vstupeniek az do
konca roku 2021. KedZe sme optimisti a verime,
7e to pandemicka situdcia dovoli, zatiname
pripravovat na jun tradicné posedenie pri gulasi.
KedZe toto stretnutie sa uskutocni v otvorenom
altanku, dafame, Ze opatrenia, ktoré budu v juni
platit, nam posedenie pri gulasi umoznia.

Mdria Galkovd
predsednicka LPRe - MP Poprad,
poprad@mojareuma.sk

MP Puchov

V predchadzajticich obdobiach v tomto ¢ase sme hodnotili nasu ¢innost koncom roka
a Uz aj zaciatok tohto roku a teraz skoro nemame o com pisat. Skor sme Stastni, ze sme
dobu COVID-u19 prezili, lebo vela blizkych priatelov, ¢i znamych takéto stastie nemalo.

Pocas pandémie sme dodrziavali vSetky nariadené opatrenia, a tak nas obislo cvicenie
v bazéne, pravidelné cvicenie v telocvicni, posedenie pri kapustnici, vylet do Rajeckych
Teplic. Najviac zo vietkého nam chyba, Ze sme neuskutocnili nas obltbeny rehabilitacny
pobyt v Kiipeloch Nimnica. Pocas celej karanténnej doby nase clenky vyuzivaji pre nas
dostupnu chodzu s palickami Nordic Walking (NW), o ¢om svedci, Ze uz v tomto roku
mame viac ako milion NW krokov a aspon takouto formou si vylepsujeme kondiciu.

Tiez vysoko hodnotime nasich clenov za to, Ze napriek tomu, Ze sa nestretavame, prispeli
2 % na nasu ¢innost, tak ako kazdy rok. Patri im velka vdaka.

Na podnet mesta Pdchov sme sa zapojili do skraslovania mesta - v decembri zdobenim
vianocného stromceka a teraz na jar vytvorenim kvetov na luke pred Divadlom spolu
s inymi obcianskymi zdruzeniami. Naopak, mesto nam poskytlo najskor raska a neskor
respiratory, za o sme vdacni.

Taktiez SDR 2020 bol iny, ako tie v predoslych rokoch. Vdaka online programu, ktoré
pripravila centrdla Ligy ako Zivé vysielania, mohli si nasi ¢lenovia pozriet celi sériu
podujati na FB Moja reuma. No a kedze sme tolko nechodili von, mali sme ¢as aj na
¢itanie. Dostali sme z Ligy Gzasné knizky ,Tridsat pripadov s mojou reumou” a ,Zbornik
30 rokov LPRe SR" o histdrii nasej Ligy a jej pobociek.

Ochorenie COVID-19 si budeme pamatat vsetci, dospeli, seniori, mladi a aj deti. Poznacil
vsetkych a hlavne nds, pretoze v nasom veku mame oslabent imunitu a rézne chronické
choroby a teda sme vysoko rizikovi. Na vakcinu sme ¢akali ako na spasu a ked'je tu, mnohi
ani neuvazuju o ockovani. Difam, Ze zvitazi zdravy rozum a kto nema iné prekazky, ze sa
dd ockovat. Ked'sa situdcia natolko zlepsi, aby sme sa mohli zasa stretdvat, planujeme
uskutocnenie VCS a aj ostatné akcie, na ktoré sme zvyknuti.

Nakoniec musim skonstatovat, ze zo vsetkého, o nam chybalo najviac, boli objatia
nasich blizkych a hlavne vnicat. Budme preto zodpovedni a trpezlivi, aby sme sa
v septembri nestretli s 3. vinou pandémie.

Ing. Anna Jursikovd
Emilia Gombdrovd, predsednicka LPRe - MP Pichov, puchov@mojareuma.sk
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MIESTNE POBOCKY

MP Senica

Aky bol r. 2020 v LPRe - MP Senica?

LPRe - MP Senica v roku 2020 nevykondvala
Ziadnu spolo¢nt cinnost, Ziadne spolocné
aktivity, nakolko korona zasiahla do nasich
Zivotov tak, ze sme sa obavali stretnut, aby
sme nerozsirili chorobu, o ktorej sme mali
len velmi mdlo informacii. Smutné na tom je,
Ze sme jednou z malych, novovzniknutych
pobociek, ktora sa pomalicky prebudzala
k Zivotu. Podarilo sa nam zaloZit pobocku
v Senici aj vdaka pomoci centraly LPRe SK,
ale spominanad korona nds doslova zastavila.
Nemézeme povedat, 7e sme to akceptovali
a Uplne sme rezignovali. To naozaj nie. Ale
snazili sme sa skor individudlne $portovat -
chodili sme ,na palicky”, ako sme laicky nazvali
Nordic Walking, absolvovali sme vychadzky
do prirody, kym nam to tzv. lockdown dovolil.
Obcas sme si zatelefonovali a porozpravali sme
sa 0 svojich ,boliestkach”. Velmi sme sa potesili,

MP Trencin

A co v Trenine?

Prisiel rok 2021 a s nim aj nddej na zlepsenie
covidovej situdcie. No opak bol pravdou.
Materidly na vyrocnu clenskd schodzu sme
pripravili, ale vietko je to len akoze. Planované
posedenie s nasimi ¢lenmi saneuskutocnilo. Silné
opatrenia nasej vlady neumoznili akékolvek
stretnutia nad 6 [udi. Pripravené spravy

MP Topolcany

R.L.P. Ing. Krivosik

So smutkom v srdci oznamujeme vsetkym
¢lenom Slovenskej ligy proti reumatizmu, ze
dna 9.1.2021 zomrel dlhoro¢ny ¢len a predseda
pobocky Topoltany Ing. Koloman Krivosik vo
veku nedoZitych 83 rokov.

Dakujeme mu za jeho pracu v prospech Ligy
a nasej pobocky v Topoltanoch Navidy nam
zostane v srdciach a spomienkach. Pod jeho
vedenim pobotka zorganizovala mnoho
prijemnych stretnuti a vyletov, ktorych
neodmyslitelnou sdcastou bola jeho hra na
husliach.

Vsetci, ktori ste ho poznali, venujte mu tichu
spomienku.

Tatiana Uhrinovskd,

predsednicka LPRe - MP Topolcany,
topolcany@mojareuma.sk
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ked centrala LPRe SR zacala organizovat rozne
webinare s odbornikmi z oblasti reumatoldgie,
s pacientskymi organizaciami, ¢i rozne iné
vzdeldvacie programy. Mali sme aspon nejaky
kontakt medzi sebou. A potesilo nas, ak
niektoré iné pobocky na Slovensku poslaliaspon
fotografie z mala aktivit, ktoré realizovali, aj
napriek hrozbe obavanej korony.

Toto kovidové obdobie nas ale naucilo, Ze aj
ked nam hrozila osamelost a boli sme doslova
zatvoreni vo svojich domovoch, nevzdali sme
sa. V 21. storoci su, chvalabohu, k dispozicii
aspon socialne siete, prostrednictvom ktorych
sme udrziavali kontakty a mohli sme sa
dokonca aj vzdeldvat. Nebola to adekvétna
ndhrada za osobny kontakt, ale prijali sme tito
skutocnost ako nevyhnutnd a dnes sme radi,
Ze sme to preckali v relativnom zdravi. Spdjala
nds spolocnd nadej, 7e raz sa toto obdobie
skonci a my sa budeme moct opat stretdvat

sme teda zaslali do centrdly s pochopenim
nadich ¢lenov o ich nedcasti na rozhodovani.
0 tejto situdcii sme informovali telefonicky
nasdich ¢lenov a poziadali sme ich o zaplatenie
¢lenského. Takze skoro kazdy prisiel osobne
a zaplatil. Ti vyspelejsi nam previedli peniaze
na ucet.

Verime, Ze silné zdravotné opatrenia nasich

na spolocnych podujatiach, ktoré sme si tak
obldbili. Ci uZ to je spominany Nordic Walking,
vianocné posedenie, kreativne dielnicky, alebo
nase clenské schodze, spojené vidy s nejakou
zaujimavou prednaskou. A na toto sa vsetci
teSime aj v r. 2021.

Magr. Marta Stitna,
predsednicka LPRe - MP Senica,
senica@mojareuma.sk

politikov povedd k lepSej situdcii medzi
obyvatelmi a nase pripravené plany budeme
moéct v ¢o najskorSej dobe po uvolheni
absolvovat.

Janka Kucerovd,
predsednicka LPRe - MP Trencin,
trencin@mojareuma.sk

Predsednictvo a vedenie LPRe SR so smitkom
prijali smutnd sprdvu, Ze 9.1.2021 nds navzdy
opustil dlhorocny priatel, dlhorocny clen nasej Ligy
a predseda MP Topolcany Ing. Koloman Krivosik.
V- mene clenov Ligy, ktori ho poznali chceme uctit
Jjeho Zivot, prdcu a vsetko to dobré Co pre nds, svoju
rodinu a priatelov vykonal. Nech mu pri odchode
zneju najkrajsie tony husli ktoré mal tak rdd.

hiboku a dprimnd sdstrast.

LPRe SR



KLUBY

Klub Ciernych kosti

100-rocny sen sa stava skutocnostou - pribeh s Alkaptonuriou: Anna z Belej-Dulic pri Martine

Narodilo sa babdtko so zriedkavou chorobou
Mama sa hned po mojom narodeni v roku 1957
usilovala zistit, preco su plienky jej babatka tma-
vé, ked postoja na vzduchu. Lekar jej povedal, ze
som zdrava. Jej obavy zobral osobne a takmer ju
vyhnal z ambulancie. UZ ako mala som instink-
tivne nemala rada maso a syry - ¢o z pohladu
dnesnych odpordcani nizkobielkovinovej diéty
bolo len dobre. Oficidlne mi diagnézu alkapto-
ndrie (tzv. choroba ¢iernych kosti) zistili pri prvej
gynekologickej prehliadke. Odvtedy som bola
evidovana v Ustave lekarskej genetiky v Martine
a neskor viacnasobne hospitalizovana v NURCH
Piestany bez akejkolvek liechy.

Som osamela so svojou zriedkavostou
Ochorenie vnimam esteticky neprijemne a bo-
lestivo. VSetky chrupavky v tele AKU-pacienta
st tmavo sfarbené, krehké a nepruzné. Miesta,
kde je pokozka tenkd, sa veru nedaju skryt (usi,
oci). Najvacsie nebezpecenstvo vsak predstavuju
ochronotickym kamenom penetrované tkaniva
(srdcova chlopna, velké kiby, chrbtica a ostatné
spojivo). Vo veku 63 rokov dokazem zacat den
len pomalym bolestivym rozcvicenim. Odmenou
je vecerné uzitie lieku od bolesti, ¢o mi zaruci
znesitelnejsie ranné vstavanie.

Len zriedkavo stretnes AKU-pacienta

Prvého AKU-pacienta som stretla az na pacient-
skom AKU-workshope v Liverpoole v oktdbri
2013, kam ma pozvala pacientska organizacia
AKUSociety. Tu som sa dozvedela vela o zvladani
bolesti. Stretla som mnohych pacientov v ovela
horSom zdravotnom stave, v akom som bola ja.
Niektori mali uz vymenené viaceré kiby. Chrbtica
boli sustavne a svetlé chvilky, ked viem kracat
vzpriamene, st pre mna skor luxusom. Usilujem
sa €o najviac plavat, lebo stuhnutost a nepohyb-

livost st najvacsim ohrozenim. Ulavu si doprajem
pravidelnymi prechadzkami s neodmyslitelnymi
Nordic Walking palickami. Odportc¢am kazdému,
kto si potrebuje vystriet chrbat!

Bolest je méj nezriedkavy spolocnik

Zivot s trvalou bolestou musim aktivne akcepto-
vat. Naucila som sa ocenovat veci, ktoré zdravi
[udia povazuju za samozrejmost. Rodina mi vzdy
bola oporou a berie na mia ohlad v kazdom sme-
re. Nastastie, Zivim sa ako stdna prekladatelka,
takze nemusim vykondvat fyzicky naro¢nu pracu.

Ked'veda zakroci

Za vyznamné milniky pri hladani AKU-liechy po-
vazujem roky:

2014

Zapojila som sa do jedinecnej medzindrodnej
klinickej skasky SONIA2, ktord skimala vplyv
(cinnej latky nitizinon na zastavenie znicujlceho
posobenia alkaptontrie v organizme AKU-pa-
cientov. Financné zdroje eurépskeho projektu De-
velopAKUre umoznili zahdjit prelomovy vyskum
alkaptondrie. Zapojené boli 3 testovacie miesta
v Liverpoole, Parizi a PieStanoch a 140 pacientov
z 18 krajin sveta. Skoro polovica zicastnenych
AKU-pacientov boli Slovdci a Slovenky. Kazdy
jeden dcastnik podstdpil 6 naro¢nych vysetreni
po dobu 4 rokov. Ja sama som si nechala odobrat
pre Ucely vyskumu maly kdsok chrupavky z méj-
ho ucha. Polovica pacientov hodnotila uZivanie
10 mg nitizinonu denne velmi pozitivne - druhd
polovica bola monitorovana ako kontrolnd sku-
pina bez lieku.

2018

Narodil sa Klub Ciernych Kosti s vydatnou po-
mocou vedenia Ligy proti reumatizmu SR (pani
PhDr. Janka Dob3ovicova Cerndkovd) a vedenia
Narodného tstavu reumatickych choréb v Pies-
tanoch (MUDr. Richard Imrich, PhD.). Zastdvam
funkciu predsednicky KCK.

2019 - 2020

Roz¢arovanie a nespokojnost AKU-pacientov,
lebo nemali pristup k nitizinonu po skonceni

klinickej skusky SONIA2. V mene 40 raritnych
AKU-pacientov zdruzenych v KCK som netnav-
ne hladala a aj som uspela. Ziskali sme 2 velké
dary lieku od vyrobcu aZ z Kanady v hodnote
mnohych desiatok tisic eur. Pokryli sme viac ako
celorond potrebu uZivania nitizinonu v ram-
ci KCK. Velka vdaka patri vietkym zapojenym
(spolocnost CyclePharma, lekdri a vedtca lekarne
NURCH Piestany, MZ SR, LPRe SR, ¢lenovia KCK),
Ze mi umoznili zorganizovat tdto vynimocnu da-
rovaciu akciu.

Jesen 2020

Svetom preletela sprava o Uspechu klinickej
skusky SONIA2. Europska liekova agentura (EMA)
schvalila nitizinon na indikaciu AKU.

2021

Celd slovenska AKU-komunita s napdtim oca-
kava, kedy bude nitizinon pre AKU-pacientov
dostupny a hradeny z prostriedkov slovenského
verejného zdravotnictva.

100-rocny sen sa stava skutocnostou!
Liek mi zmenil Zivot.

PS. Profesor Sir Archibald Edward Garrod, anglicky
lekdr, priekopnik v oblasti vrodenych chyb metabo-
lizmu, objavil alkaptondriu a pochopil jej dedicnost
na vyskume v rokoch 1920 - 1927. Od objavenia
alkaptondrie snivaju AKU-pacienti o svojom lieku
uz najmenej sto rokov, hoci alkaptondriou trpeli uz
stari Egyptania.

Co je alkaptontiria (AKU, choroba ¢iernych kosti)?
Je to vrodend porucha metabolizmu na podkla-
de recesivnej dedicnosti. Prejavi sa vtedy, ked
¢lovek nesie dva poskodené - zmutované gény,
najcastejsie zdedené od oboch rodicov. Ti obycaj-
ne ani netusia, Ze st prenasac¢mi ochorenia. V tele
sa hromadi kyselina homogentizova a postupne
sa uklada najma v chrupavkovom tkanive. Okolo
tridsiatky sa zacnu prejavovat bolesti chrbtice
a kibov, neskor tazka a bolestiva forma osteo-
artrézy, kardiovaskularne problémy, oblickové
kamene a v pripade muZov aj kamene prostaty.
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Klub Bechterevikov

0 Newslettri KBch

Od minulého roka pravidelne Styrikrat
rocne vydavame Specidlny Newsletter nasho
Klubu Bechterevikov. Nachadzajui sa v fiom
vzdy velmi zaujimavé a aktudlne témy.
Prvou c¢astou byva rozhovor s lekarom $pe-
cialistom v spojitosti s nasou diagndézou Bch.
V druhej Casti sa Citatelom prihovara jeden
z nas, ¢i uz svojim pribehom alebo hodno-
tenim aktudlnej situdcie ocami pacienta.
Posledna cast newslettra je vzdy venovana
zaujimavej téme, ktord spaja aktualne dianie
vo svete a nds pacientov. Budeme sa tesit na
vase namety a témy, ktoré by ste chceli mat
v nasledovnych newsletteroch. Na to aby ste
Newsletter Klubu Bechterevikov dostavali do
svojej e-mailovej schranky, potrebujeme, aby
ste nam poslali vas e-mailovy kontakt.

lgor Sulety,
predseda Klubu Bechterevikov,
bechterev@mojareuma.sk

ewsletter

KLUBU BECHTEREVIKOV

Fijeme

eltulolie
¥ reumatelopi!

Klub Psoriatickej Artritidy

Pozdravujeme z Klubu Psoriatickej Artritidy.

Vdnesnejdobeuvolfiovaniaopatreniestestale
fungujeme viac v online priestore. Para-
doxne prave vdaka pandémii sme viac
v kontakte v ramci Ligy proti reumatizmu
SR, aj vdaka Univerzite Reumy, v ktorej
7. Casti som sa zlcastnila ja ako predsed-
nicka Klubu Psoriatickej Artritidy a pani
doktorka Raffayova z NURCH-u. Pani dok-
torka poskytla velké mnozstvo novych

Psariatickd Artritida
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informdcii o ochoreni psoriaticka artritida,
ojejliecbe ajo suvislostiach s ockovanim proti
COVID-19. Velkd cast otazok od divakov sa
tykala prave ockovania. Ja som pribliZila svoj
pribeh s ochorenim a opisala ¢innost a ciele
klubu. Predstavila som nasu Facebookovu
stranku aj webstranku plnd podrobnych in-
formdcii o vsetkych oblastiach, ktoré sa tyka-
ju ochorenia. Verim, Ze aj takymto sposobom
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sa informacia o LPRe SR a Klube Psoriatickej
Artritidy dostane ¢o najvdcsiemu poctu pa-
cientov, to je vlastne hlavnym cielom klubu.
Aby sa pacienti dostali k informdciam a aby
sa necitili sami.

Lubica Bartovd,
predsednicka Klubu Psoriatickej Artritidy,
psoriaza@mojareuma.sk
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Klub Kibik

Prihovor k clenom KK

Korona pandémia sa dotkla vietkych generacii.
Nesmieme zabudnut ani na deti, ktoré dlhé me-
siace nemohli chodit do Skoly. Museli sa zo dia
na den prispdsobit a naucit sa ovladat techniku,
ktord im umoznila distan¢né vyucovanie. Nikto
sa ich nepytal, ¢i chct a ako im tento novy spo-
sob vyucovania a urcitej izolacie od spoluziakov
a ucitelov, vyhovuje. AZ ¢as ukaze, aké dopady
to malo na ich vyvoj a ¢i to sposobilo viac Skody
ako uZitku.

Z mojho sukromného malého prieskumu a po-
zorovania mi vyslo, Ze deti s reumatickymi
ochoreniami to zvladli a zvladaju lepsie, ako by
sa dalo predpokladat. Mozno preto, Ze su deti
a vedia sa rychlo aklimatizovat, dobre prispo-

sobit a aj nové situdcie povazujd za normu. Ked

sa so situaciou dobre vysporiadalo ich okolie
(hlavne v rodine), deti to zvladli.

Vy, nasi Kibikari, ste uz aj v minulosti mali po-
dobné skusenosti s tym, Ze ste v skole vymes-
kali dlh3ie obdobie a museli ste ucivo skor ¢i ne-
skér dobehnut. Distan¢né Stidium ndam mozno
ukdzalo, ze aj v takych pripadoch, ked je dieta
pre zly zdravotny stav dlhodobo odkdzané na

domdce vzdeldvanie, tak spojenie s triedou
a vyucujucim cez aplikaciu alebo stream je tiez
docasnym riesenim.

Symbolickou podporou pre skoldkov bola nasa
nova rubrika na FB Klub Kibik pod nazvom
Kibikova skola, ktord si lahko vyhladate cez
hesteg #klbikovaskola.

Kibikarom, detom aj rodicom, chybal minu-
lorocny Rekondicno-integracny pobyt Klubu
Kibik. No nikto nevie, ako to bude toto leto.
Vsetko je teda esSte otvorené a cas ukaze, Ci
sa v auguste stretneme na pobyte, alebo nam
bude musiet stacit mailova komunikacia, so-
cidlne siete a obcasné online stretnutia. Dole-
Zité je, Ze o sebe vieme a v pripade potreby sa
rychlo skontaktujeme a pozdielame.

Sledujte projekt Za Pokladmi Slovenska a moz-
no sa stretneme prdve na niektorom hrade ale-
bo zamku. Poslite svoju fotografiu z navstevy
hradu alebo zamku na poklady@mojareuma.sk

Jana Dobsovicovd Cerndkovd,
predsednicka Klubu Kibik,
klbik@mojareuma.sk

Za niektorymi reumatickymi priznakmi
sa moze ukryvat zriedkava dedicna choroba

Reumatické choroby u deti su sice zriedka-
vé, napriek tomu sa s nimi lekari vo svojich
ambulancidch pravidelne stretdvaji. Dnes
uz, nastastie, existuje viacero druhov liecby,
ktora moze zmiernit alebo zastavit progresiu
choroby. Co viak, ak sa chorobu nedarf dostat
pod kontrolu?

Ak sa choroba stale zhorSuje a jej priznaky sa
stupnuju, nemusi ist vidy len o zlyhanie lie¢-
by. Za zdanlivo jasne stanovenou diagndzou
sa moze ukryvat ind, velmi zriedkava choro-
ba, ktora svojimi priznakmi napadne pripomi-
na beznejSie ochorenia.

Potvrdzuje to aj pribeh jedného z pacientov
- volajme ho napriklad Jakub. Jakubove prob-
[émy sa zacali, ked mal dva roky. Vtedy, kvoéli
opakovanej pupocnej prietrzi (pruh), absolvo-
val dve operacie. O dva roky neskdr ho det-
ska lekarka poslala k ortopédovi, pretoze sa
jej jeho chodza zdala zvlastna. Ortopéd zistil
stuhnutost kibov a Jakuba poslal na vysetre-
nie k reumatoldgovi. Diagnoéza bola potvrde-

na a Jakub zostal niekolko rokov sledovany
na reumatoldgii. Jeho stav sa vsak ani po ro-
koch liechy nelepsil, dokonca sa pri prehliad-
ke u detského lekara objavili dalSie priznaky
- srdcovy Selest a mierne zvacsena pecen.
To sa uz reumatolégovi nepozdavalo, preto
spravil Jakubovi test na pritomnost jednej zo
zriedkavych choréb. Podozrenie sa potvrdilo
a Jakub sa nakoniec az v dvanastich rokoch
dozvedel skuto¢nu pricinu svojich zdravot-
nych problémov - mukopolysachariddzu.

Mukopolysacharidozy, v skratke MPS, patria
medzi takzvané ,lyzozomové choroby”, ktoré
tvoria skupinu zriedkavych dedicnych me-
tabolickych pordch spdsobenych nedosta-
tocnym mnozstvom alebo dplnou absenciou
Zivotne délezitych enzymov v bunkach. Tym
dochddza k naruseniu prirodzenej premeny
jednotlivych latok prebiehajicej v nasom tele.
V organizme sa hromadia latky, ktoré telo ne-
dokaze prirodzene odbdrat a odstranit a kto-
ré sa nasledne usadzuji v bunkach organov,

najma v peceni, slezine, srdci alebo v mozgu.
Postihnuté orgdny postupne, ¢asto pomaly
a nebadane, prestavaju spravne fungovat
a zaCinaju sa prejavovat jednotlivé priznaky
choroby. Pri MPS st postihnuté najma kiby,
kosti, srdce, pecen, ale aj koZa alebo o¢i. Pri
miernejsich formdach sa choroba prejavuje
¢asto stuhnutostou a bolestou kibov, preto sa
méZe zamenit za juvenilny idiopatickd artriti-
du, pripadne iné reumatické ochorenie.
KedZe MPS patria medzi velmi zriedkavé cho-
roby, vyskytujd sa u1zo 100 000 deti, malo-
kedy sa na ne pri uréovani spravnej diagnozy
mysli. Okrem toho, mierne formy ochorenia
¢asto nemaju ani Specifické priznaky, ktoré
by automaticky viedli k podozreniu. Aj preto
sa deti trpiace MPS dockaja spravnej liecby
aZ po viac ako desiatich rokoch od prvych
priznakov.

Liga proti reumatizmu - Klub Kibik,
klibik@mojareuma.sk
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Opytali sme sa...

Rozhovor s doc. MUDr. Zdenkom Killingerom

Doc. MUDr. Zdenko Killinger, PhD. je reu-
matoldg, internista, vedici lekar centra pre
biologicku liecbu a osteocentra V. internej
kliniky LFUK a UN Bratislava, hlavny odbor-
nik MZ SR pre reumatoldgiu a viceprezident

Slovenskej reumatologickej spolocnosti
(SReS). V reumatologickej ambulancii pracuje
uz 30 rokov, no takmer 20 rokov pracoval aj
ako internista na internej klinike. Prave tam mal
moznost vidiet hlavne pacientov so zavaznymi
ochoreniami a s komplikaciami systémovych
reumatickych ochoreni. V poslednych rokoch
okrem prdce v ambulancii vyucuje Studentov
mediciny. Na vSetkych tychto poziciach sa snazi
intenzivne ovplyviiovat dostupnost a kvalitu
zdravotnej starostlivosti pre pacientov s reu-
matickymi chorobami.

Viac ako rok Zijeme zvldastnu pandemicki
dobu. Ako by ste vyhodnotili zdravotnu sta-
rostlivost o pacientov s reumatickymi choro-
bamipocas I. a ll. viny korona pandémie?

Co sa tyka pandémie, ta zasiahla reumatoldgiu
rovnako ako ostatné odbory. No nasi pacienti
st predsa len Specifickejsi tym, Ze maju vyssie
riziko vzniku infekénych ochoreni a to nielen
z dovodu poruchy imunitného systému, ale aj
vplyvom podavanej imunosupresivnej liecby.
0 to skor by sme mali aj v sulade s medzina-
rodnymi odportcaniami u nasich pacientov
s RO aktivnejsie indikovat ockovanie, ale nie
len voci infekcii COVID-19, ale aj proti chripke ¢i
pneumokokovej infekcii. SReS na svojich stran-
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kach pocas pandémie pravidelne aktualizuje
vsetky medzinarodné odportcania ohladom
ockovania pacientov so zdpalovymi reumatic-
kymi ochoreniami. Kazdy reumatoldg si ich vie
pozriet a moze sa nimi riadit. T.C. medzinarodné
odporutcania (zaloZené na datach z registrov, do
ktorych aktivne prispievaju aj slovenski reuma-
toldgovia) ockovanie plne odporucaji. Neprefe-
ruju ziadnu vakcinu. Publikované odporicania
sa tykaju skor idealneho nacasovania ockovania
(v obdobi medzi dvomi podaniami biologickej
liecby, najlepsie v case nizkej aktivity ochore-
nia). Odporuca sa aj kratkodobé prerusenie imu-
nosupresivnej liechy (spravidla tyzden, ak je to
mozné) po podani vakciny a aj to z dévodu, aby
sa neznizil efekt ockovania, ¢o sa tyka intenzity
a trvania ochrany pred infekciou COVID-19.

Aké miesto md podla Vds v reumatolagii te-
lemedicina? Kedy méZzeme ocakdvat v praxi
viac telemediciny a ako by ste ju predstavili
citatelom Informacného bulletinu LPRe SR?

V obdobi pandémie telemedicina mala urcite
svoje opodstatnenie a mnohym pacientom
usetrila navstevu polikliniky. V reumatoldgii
je diagnostika zaloZend hlavne na anamnéze
a objektivnom vysetreni pacienta. To telemedi-
cina dplne neumozni. Na druhej strane je vsak
potrebné povedat, Ze u dispenzarizovanych
pacientov vieme na zaklade telefonického roz-
hovoru pomerne dobre rozhodnit o moznosti
pokracovania v lieche a zrealizovat predpis lie-
kov formou e-receptu. To je mozné iba za pred-
pokladu, Ze pacienta lekar dobre pozna a ma
k dispozicii jeho aktudlne vysledky vysetreni
a potvrdi sa bezpecnost podavanej liechy (ak to
je vzhladom na typ liecby potrebné).

Co Vds najviac tesi na Vasej prdci a co by ste
odporucili mladym lekdrom, ktori stoja pred
rozhodnutim vyberu dalsieho odborného
smerovania?

K reumatoldgii, ale aj k internej medicine, som
mal velmi blizko. Mal som mozZnost pracovat na
Spickovej internej klinike. M6j otec bol internis-

ta a mama pracovala ako reumatologicka. Ked

prislo k rozhodnutiu, tak na$ primar na internej
klinike usddil, Ze vo FN potrebujeme viac reu-
matoldga ako internistu. Vtedy som sa rozhodol
pre reumatoldgiu. Toto rozhodnutie nelutujem.
Reumatoldgia sa od tych cias vyrazne zmenila.
Dnes ide o odbor s mnozstvom novych liekov,
ktoré uz dokdzu nielen ¢iastocne potlacat bo-
lest, ale aj vyznamne zlepsit priebeh a progndzu
ochorenia. Co je najdoleZitejsie, terapiou vieme

zlepsit kvalitu Zivota naSich pacientov. Reu-
matoldgia je vSak odbor, v ktorom je potrebné
si najst vela ¢asu a trpezlivosti na pacienta,
ked" mu chceme skutocne poméct. Zaroven
je potrebné mat vedomosti z mnohych inych
odborov mediciny, nakolko liecime ochorenia
postihujice takmer v3etky organy. To je na re-
umatoldgii to pekné, ale zaroven tazké. Ak sa
mladi lekari rozhoduju pre reumatoldgiu, mali
by s tym pocitat.

Pacienti z regionov Slovenska sa na LPRe SR
obracajii s otdzkou, preco je mdlo reumato-
logickych ambulancii a stdle su dlhé cakacie
doby na termin k reumatolagom, hlavne pre
novodiagnostikovanych pacientov. Co by sa
s tym dalo robit?

Dovodov, preco je reumatoldgov malo, je via-
cero. Urcite je to narocnost odboru a aj dizka
predatestacnej pripravy s potrebou rocnej
praxe v Specializovanom pracovisku. To su fak-
ty, ktoré ¢asto pri rozhodovani zavéiia. Zial aj
bodové ohodnotenie nasej prace je vzhladom
k jej mimoriadnej ¢asovej narocnosti (hlavne aj
v porovnani s inymi odbormi) pomerne nizke. To
moze tieZ viacerych lekarov, ktori este vahaju
odradit. Tieto problémy riesime. Podarilo sa
nam aspon ciastocne zlepsit ohodnotenie prace
reumatoldga zo strany poistovni a dokonca sme
este pred 4 rokmi poziadali MZ SR o skratenie
pripravy v odbore o jeden rok. PoZiadali sme
aj o rezidencny program pre reumatoldgiu. To
st vSetko opatrenia, ktoré, ak sa teda prijmu,
tak by mohli prispiet k zatraktivneniu tohto
narocného a nedoceneného odboru. Takisto by
pomohlo, ak by cast pacientov s nezapalovymi
ochoreniami kibov prebrali do svojej starost-
livosti vseobecni lekari a ortopédi. Navrh na
takéto prerozdelenie sme zakomponovali do
nového odborného usmernenia pre diagnos-
tiku a liecbu osteoartrézy. Takyto dokument
vypracovala Slovenska reumatologicka spolo¢-
nost. Reumatolégom by potom zostavalo viac
priestoru pre novych pacientov, ktori st vyraz-
ne ¢asovo narocni. Zial aj toto prerozdelenie ma
Uskalia, nakol'ko aj vseobecnych lekarov a orto-
pédov je nedostatok.

Reumatoldgia sa za ostatnych 20 rokov velmi
posunula v moZnostiach liechy. V ¢om by sa
mala zdravotnd starostlivost este posunut
dopredu, aby zapalové reumatické ochorenia
nepatrili k diagnozam, ktoré najcastejsie in-
validizuji pacientov?



ROZHOVOR

Ako som uzZ spominal za poslednych cca 15 ro-
kov sa v SR registrovalo uz viac ako 10 roznych
inovativnych liekov (biologicka liecba), ktoré
dokdzu v porovnani s klasickymi synteticky-
mi chorobu modifikujicimi liekmi (ako je napr.
metotrexat) lepsie potlacit zapalova aktivitu
ochorenia u vacsieho poctu pacientov. Tieto
lieky s ucinné len pre pacientov so zapalo-
vymi reumatickymi ochoreniami a indikuju sa
vtedy, ak klasické syntetické lieky nedokazu
znizit aktivitu ochorenia a ochorenie progre-
duje. V dostupnosti tejto inovativnej liecby su
este rezervy. V SR sice nemame Ziadne limity na
pocty liecenych pacientov (zo strany poistovni),
ako to je v niektorych krajinach, no lie¢ha bola

donedavna viazana len na centra, ktorych je Zial

stale malo. Hlavne stredoslovensky a vychodo-
slovensky kraj maju len po jednom centre, ¢o
je nielen z kapacitného, ale aj z geografického
hladiska tplne nepostacujtce. Pred dvoma rok-
mi sa nam podarilo uvolnit 3 typy biologickej
liecby aj mimo centier. Teraz ich moze predpisat
kazdy reumatoldg a pacient nemusi dochadzat
do centier. Pred dvoma mesiacmi som z pozicie
hlavného odbornika podal navrh na zrusenie
viazanosti pre biologicku liecbu na centrd uz
pre vsetky registrované biologické lieky. Podla
poslednych rokovani sa zda, Ze navrh bude ak-
ceptovany. Mozno od septembra 2021 by mal
kazdy reumatoldg k dispozicii biologicku liechu,
tak ako to je dnes v centrach.

Aki si vasi pacienti, maji nejaki spoloc-
nu crtu? S ktorymi pacientmi sa Vam pra-
cuje lahsie, s pasivnymi alebo aktivnymi,
tzv. informovanymi pacientmi?

Pacienti, hlavne ti mladsi, su aj vdaka internetu,
stale viac edukovani. To by bolo sice v poriadku,
no niekedy cerpaju z nespravnych zdrojov, a po-
tom si diskusia o ochoreni a hlavne jeho lieche
vyziada ovela viac ¢asu, a to je zial pri pocte
pacientov v ambulancii nezriedka problém.
V reumatoldgii je totiZz spravna diagnéza zalo-
Zend predovsetkym na spradvnom zhodnoteni
charakteru tazkosti, ich priebehu, ako aj zhod-
notenie vplyvu mnohych provokujtcich fakto-
rov. To je viak spolu s vysetrenim vsetkych ki-
bov ¢asovo velmi ndrocné. Z velkého mnozstva
laboratérnych a zobrazovacich vysetreni, ktoré
dnes vieme indikovat je potrebné vediet vybrat
tie, ktoré ndm skutocne pomézu pri stanove-
ni diagndzy resp. rozhodnuti o potrebe liechy
a spravne ich interpretovat. Spravna diagnéza
ndm ma len pomdct, aby sme vedeli, o naj-

Vitazna esej Steneho Ceny
narodnej sutaze na Slovensku

Ako mi digitalne rieSenia pomahaju v mojom reumatickom zivote

Elvira Bonovd

Som vekom stard Zena. Starecka artritida mi
deformuje prsty na rukdch, nastastie nie naraz
mavam niekedy kruté bolesti ramien, kolien,
zapasti, bedier atd. Tak ako miliony inych ludi.
Ale to len na dvod.

Ked som mala cca 15 rokov kupili sme prvy te-
levizor. Obrovskd kocku s malou obrazovkou
a jedinym kandlom, ktory vysielal samozrejme
len par hodin denne, aj to Cierno-bielo. Potom
sme kapili prvy telefon s cifernikom a vsetci

sme boli v absolitnom vytrzeni. ISli sme s do-
bou. Ked sa tak o 15 rokov objavili prvé poci-
tace, eSte s malinkou pamatou, priestorovo
obrovské, bol to pre mna dalsi technicky Sok.
KedZe manzel kraca vidy s dobou, coskoro
sme mali pocitac doma, najprv len taky nijaky,
o par rokov uz celkom solidny. Syn, vtedy stre-
doskolak to zvladal bravirne, mia obchadzala
hroza uz pri pohlade na to, ako kmita prsta-
mi po klavesnici a ¢o vsetko to ¢cudo dokaze.

lepsie rozhodndt o tom, aky typ liecby v danej
faze ochorenia pre toho ktorého pacienta s jeho
rizikovym profilom (ostatné choroby a lieky)
bude ¢o najlepsi. To je vSak tiez proces, ktory si
vyzaduje okrem skusenosti a vedomosti hlavne
dostatok ¢asu.

Véasnd liecha a spoluprdca so svojim lekdrom
mézZe pacientom rychlejsie priniest menej ho-
lesti a vyssiu kvalitu Zivota. Casto pacientom
pomoéZe raciondlne zmenit Zivotosprdavu a Zi-
votny styl. Comu by sa pacient s reumatickym
ochorenim mal vyhybat?
Pricinu autoimunitnych ochoreni stale nepo-
zname. V pozadi je urCite ista genetickd pre-
dispozicia a vplyv prostredia. Nie je mozné dat
nejaky jasny ndavod na prevenciu. Z dlhoro¢nej
praxe sa vsak zda, ze tou poslednou kvapkou,
ktora u predisponovanych oséb spusti ocho-
renie, je stres. Ide teda o dlhodobo nerieSené,
resp. neriesitelné problémy, ktoré sa kumuluju,
a potom niekedy spolu s nejakym bandlnym
infektom stoja za spustenim autoimunitné-
ho ochorenia. Odpordcal by som preto okrem
spravneho Zivotného Stylu, o ktorom sa viade
vela pie, hlavne naucit sa spravne zvladat dI-
hodobé stresové situacie, ktoré Zivot prindsa. Je
potrebné si uvedomit, Ze sa tymto stresom dnes
sice vyhnut nevieme, ale je len a len na nas, ako
vyrazne sa nechdme danou situaciou ovplyvnit.
Je to v3ak proces, ktory isty €as trvd a nejde to
spravidla zvladnut zo dia na den. Je potrebné,
aby sme si ho najskor uvedomili a zacali prob-
|ém sposobujuci dihodoby stres riesit skor, ako
sa 0zve autoimunitné ochorenie.
Dakujem Vam za fundované odpovede a pri-
jemny rozhovor.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

Potom som sa zatala a poziadala syna, aby
ma naucil zaklady. Ako to zapnut, dostat sa
na internet, otvorit si mailovu schranku, ako
sa moct hrat a ako obsluhovat aspon Word,
ako googlit. Bolo to strasné trapenie, pretoze
i ked som si poctivo napisala jednotlivé kroky,
beZne som sa preklikla, nie¢o zmazala, nieco
pokazila. Nechcite pocut komentare méjho mi-
lovaného synacika, pripadala som si ako tplny
hlupak. Tak po dvoch rokoch som uz hrdo rie-
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ROZHOVOR

Sila, ¢o bolo potrebné a uz smelsie skisala, ¢o
ta potvora dokdze. A vtedy to zacalo byt za-
ujimavé. Objavovala som svet, zistovala napr.
vlakové a autobusové spoje, pisala zndmym
a priatelom a ked som mala ¢as, hravala som
mierumilovnd hru, kde je potrebné taktizovat
a planovat. Hram ju dodnes a je to GZasny re-
lax. Ked som sa stala ¢lenkou nasej Ligy proti
reumatizmu na Slovensku, zapojila som sa do
prace, ako sa len dalo a kolko bolo potrebné.
A tak sa mi otvorili zase Uplne nové obzory.
Nechcem tvrdit, Ze som nejaky borec, ale nau-
¢ila som sa viac, ako mnohi ini v mojom veku.
Dnes bezne objednavam lieky cez e-recept,
objedndvam sa u lekarov, dokonca nakupujem
obcas v e-shopoch, i ked si musim davat pekel-
ny pozor, aby som sa nepreklikla a nedala do
kosika nieco, ¢o nechcem, ¢i viac kusov z toho,
¢o chcem. Aj to sa stalo. Je perfektné moct
komunikovat z domu s bankou, elektrarnami,
plynarmi, uradmi, ¢i s kymkolvek. Je perfekt-
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né moct menit pozadie a dat si tam fotogra-
fiu, ktora mi aktualne sedi. Pre mladych su to
smiesnosti, pre mna superpokrok.

Mobily su kapitola sama o sebe. Dodnes od-
mietam moderné verzie, mojim prstom vy-
hovuju len tie s tlacidlami. Ruky sa mi obcas
dost trasu a tak mam staromddny mobil, kto-
ry pouzivam len na hovory a esemesky. To mi
staci. Co pouzivam este? Neviem, ¢i krokomer
patri do tejto témy, ale ja ho nosievam. Fasci-
nuji ma vysetrenia najmodernejsou technikou
a stale domfzam lekarov, aby mi vysvetlili, ako
tie nové diagnostické masiny funguju, ¢o a ako
tam zistia a podobne. V tomto som otravna
potvora. Neuverite, ale niekedy mi ani nevedia
odpovedat. Hlavne, Ze s tymi masinkami do-
kdzu pracovat. Bez ¢oho by som ale nevedela
existovat, je moja elektronicka kniha. Najsam-
prv lezala dva roky v zasuvke, desila som sa
manipuldcie s fiou. No neodolala som a pre-
svedcila istd mladd damu s rovnakou laskou

ku kniham, aby ma zacvicila a stiahla mi knihy
mojich obltbenych autorov. Ked som videla, ze
je tam viac ako sto titulov, nevychadzala som
z UZasu, Ze je to mozné. Po ¢ase som sa naucila
ako v nej upravovat texty, kedze oci st uz tiez
slabé a tak s mojou knihou chodim vsade, kam
sa pohnem, dokonca i spavat. Uzasna vec.
Rozmyslam stdle nad tym, ¢o by som od po-
kroku digitalizacie este o¢akavala. Zit vo virtu-
dlnom svete? To nie. Mat domadci robot, ktory
by ma hyckal a pomdhal mi? Nie. Snad mat na
sieti permanentne k dispozicii vo dne v noci
odbornika na moje problémy, snad prepojenie
a sledovanie aktudlneho zdravotného stavu
mojim lekarom. Cize mat implantovany ¢ip,
ktory by prendsal potrebné zdravotné ddaje
priamo do databdzy lekara? UrCite vo svete
uz takéto vymozenosti s, no nemozem vediet
vSetko. Stale mi chodi po rozume katastroficka
predstava zrutenia celej siete a navrat do doby
kamennej. Asi preto, Ze digitalizacia postupuje
azasne rychlo, takmer denne milovymi krokmi
a starsia generdcia ma sklony bat sa noviniek.
Som bezny stary ¢lovek s mnozstvom diagnoz
a viem, ze mnoho mojich rovesnikov skolila ko-
rona, €i ind pliaga. Viem, Ze mnohi su izolovani
prave preto, Ze nevedia pracovat s modernymi
vymozenostami. Viem, ze mladez nas casto
povazuje za neschopnych obmedzenych star-
cov. Ja osobne, nastastie, sa takto necitim.
Skor som na seba hrda, ale ¢asto myslim na
tych znevyhodnenych, ,nemodernych”, ktori
st odkazani len na rozhlas, televiziu, ¢i tlacené
slovo. Pritom mnohi maju starobou poskodeny
sluch, zrak ¢i celkovii mobilitu. A je mi luto, ze
netusim, ako im pomoct. Pretoze, verte sta-
rej zene, aj staroba ma svoje caro, i my, sta-
ri, chceme dostojne dozit. Viem totiz, Ze sa
dokazeme tesit z veci, ktoré okolo tych mla-
dych preletia ako motylik a oni si ich ani len
nevsimnd!

Elvira Bonovd
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CENA EDGARA STENEHO

Vitazna esej sutaze Ceny Edgara Steneho

Stine Bjork Brondum Jefsen
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Luc¢ z reflektora oZiari podium. Zrazu je vidiet
iba spevaka stojaceho za mikrofénom.

Krici: ,Ste tu so mnou?”

Skér ako stihnem ¢o i len otvorit dsta, zazneju
prvé tony gitary. V tom okamihu sa rozsvieti
celé podium a my vidime zvysok kapely. Basa
a bicie sa spoja a st ponorené do hypnotizu-
juceho cerveného svetla, ktoré rytmicky bli-
kd. Moj pohlad na javisko je dokonaly. Hudba
vsakuje do mojej pokozky a napiiia moje telo
l[ahkostou, ktord som uz dlho necitila. Noty
odlahcuju zataz, ktord ma vzdy tazi. Prave te-
raz len som. Kutikom oka vidim svojho man-
Zela. Sedi pri naSom jedalenskom stole a skla-
da bielizen. Pozeram sa dole: mam na sebe
pyzamo a ponozky. Citim, ako sa mi katiky
(st postvajd nahor, ked sa moje oci stretnu
s manzelovymi. Aj on sa usmeje. Natiahnem
ruku k usiam a nastavim si slichadld. Neve-
rim vlastnym usiam, som na Zivom vystipeni.
Prvykrat za posledné tri roky skutocny kon-
certny zazitok. Doma, vo vlastnej obyvacke.
Som dost stara na to, aby som si pamdtala
dobu pred internetom. Ale som tiez dost mla-
da na to, aby mi ¢asto hovorili: ,No tak ... si
prilis mlada na to, aby si mala reumu.” Mnohi
mylne veria, Ze jediné, o musim urobit, je uzit
nejaké lieky proti bolesti a budem OK. Zial, to
tak nefunguje. Vébec nie. Rozdiely medzi tym,
¢o som bola schopna robit predtym, a tym, co
mozem robit teraz, su také zretelné, az tomu
nemozem uverit. Ked globalna pandémia Co-
vid-19 donutila Dansko uzavriet sa, vsetci sme
boli odrezani od Zivota, ako sme ho poznali.
Nemohli sme ist nakupovat, ist do kaviar-
ni alebo sa stretndt s priatelmi. Mdzea boli
zatvorené, zrusené boli aj futbalové zapasy
a koncerty. Ide o to, Ze obmedzenia a odopie-
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ranie zrazu zazivali vsetci. V skuto¢nosti su
az pozoruhodne podobné tomu, aky je moj
bezny zivot, odkedy mam reumu. Uz dlho som
sa citila vylicena zo spolocenského diania
a existovala som mimo neho. Vlada povedala
celému obyvatelstvu, Ze kvoli Covid-19 nam
to nebolo dovolené. Moje telo mi hovori, Ze
to nedokazem. Uzamknutie celej spolocnosti
nati fudi zvysovat svoju kreativitu a hladat
nové riesenia - najma digitalne riesenia. Pa-
cienti teraz vidia svojich lekarov na iPadoch;
a rodicia ,idu" na rodicovské zdruzenia na
svojich pocitacoch a nakupuju potraviny on-
line. PretoZe sa [udia nemdzu zhromazdovat
v divadlach a zapihat’ koncertné saly, strea-
movania umoznili, aby sa ziva hudba presu-
nula do obyvaciek. To okrem iného znameng,
Ze teraz mozem vidiet svoju obltbend kapelu
nazivo. V. domacom obleceni a s vinenymi po-
nozkami na nohach. UZ sa nemusim bat, ako
sa tam dostanem; ¢i vydrzim stat na nohach;
alebo ako sa vyrovnam s bolestou nasleduju-
ci den. Aj ked'tu stojim sama so slichadlami
na usiach, nie som sama. Aj dalsi fanusikovia
pozerajd spolu so mnou. Popri mne. A to je
podstatné: uz sa necitim sama. Prvykrat za
velmi dIht dobu sa citim byt suc¢astou komu-
nity. Digitdlne rieSenia pre mha znamenaju
zmenu - najma pokial ide o zaZitky. Jedna
vec je nakupovat potraviny, cvicit so svojim
fyzioterapeutom alebo vidiet svojho lekdra
online. Toto su praktické veci, ktoré nam di-
gitalizacia ulahcila a my mame viac energie
na iné aktivity. Energiu, ktort v mojom pripa-
de moZem teraz minut so svojim trojrocnym
synom. Je to dplne iny zaZitok, mat moznost
zUcasthovat sa na spolocenskych udalostiach,
pocdvat Zivé koncerty a prednasky, alebo

navstevovat divadelné predstavenia v mojej
obyvacke. Vsetko su to zazitky, ktoré rozsi-
ruji moje obzory, pontkaju mi nové pohlady
a obohacuju moj Zivot spdsobom, aky som uz
dlho nezazila.

To, ¢o mnohi vnimali ako obmedzenia, som ja
citila ako pokrok - s viac a lepsimi moznosta-
mi byt niecoho stcastou. Moznost stretndt sa
virtualne pre mia znamena stretntt sa s ro-
dinou a zabudnit na moj stav a obmedzenia.
Mozem sa zlcastiovat aktivit za rovnakych
podmienok ako ostatni.

Spolocnost mdjho manzela zorganizova-
la vianocny vecierok cez platformu Zoom.
Poslali nam velku tasku s vianocnymi dob-
rotami, roznymi materialmi na vyrobu ozdob
a darcekom pre nasho chlapca. Vsetci za-
mestnanci dostali podobny darcek. Prvykrat
po troch rokoch som sa mohla zlcastnit,
pretoZe sa konal doma. Pocas vecierku som
si mohla oddychnut na nasej pohovke a osla-
vovali sme spolu ako rodina. Bola to vzdcna
skisenost, pretoZze Casto rusim terminy na
poslednu chvilu.

Nasi priatelia necelia rovnakym vyzvam ako
my. Ale tieZ sa prebijaju Zivotom s prdacou,
bieliziou a malymi detmi. Inymi slovami, je
casto tazké najst si Cas a energiu na to, aby
sme sa videli. Ale tento rok je zjavnym riese-
nim stretndt sa virtualne, ked ulozime deti do
postele a nalejeme si pohar vina. V skutoc-
nosti sa teraz vidame viac ako predtym.
Profesorka Dorthe Dgjbak Hakonsson na Aar-
huskej univerzite uskutocnila vyskum, preco
st pre nas ludi dolezité osobné stretnutia.
V zhode s dalSimi vyskumnikmi sahlasi s tym,
Ze pri komunikacii cez obrazovku pocitaca na-
miesto zoci-vodi sa straca velka cast komuni-
kacie. Iste, nieco sa medzi [udmi strati, ked sa
stretneme virtualne. Ale bez ohladu na to, ¢i
st to Vianoce s rodinou, drink po praci s pria-
telmi alebo Zivy koncert, nestretdvat sa digi-
talne pre mna znamend nestretavat sa vobec.
Len ¢o sa dostaneme na druhd stranu tejto
pandémie, chcela by som vsetkych poprosit:
Mozeme, prosim, pokracovat v tomto Uzas-
nom trende pouZivania digitalnych rieseni?
Takto sa mozu ludia ako ja - ktorym sa v ana-
logickom svete a7 tak nedari - stale zdicastno-
vat akcii a citit sa sicastou komunity.
Zarovnakych podmienok.

Stine Bjark Brandum Jefsen



CRIEPKY LUDSKOSTI

Trikrat o instinktoch

Elvira Bonovd

Bezné slovo, ktoré mnohi nevieme ani presne
definovat. Je to zdedené nutkanie na vykona-
vanie urcitej ucelnej cinnosti, ktora ma zivotny
vyznam pre jednotlivca - je to neuvedomeny
popud, nutkanie nieco vykonat, ale i tusenie
¢ohosi. Vyzera to zlozZito, ale kazdy sa stretol so
situdciou, kedy konal, ¢i nekonal podla instink-
tu, niekedy bez toho aby si to uvedomoval.
Prvy pribeh je o mojej susedke RuZenke. Je to
starsia, pragmatickd, robotna realistka. Pred
Vianocami sa vybrala ku kadernicke. Musela
zostupit po schodikoch, ale napadlo jej, Ze by
sa im mala vyhnut. Ignorovala tito myslienku,
spadla a kedZe ma choru chrbticu, tak siju uz in-
Stinktivne rukami chranila. A zlomila si obe ruky
v zdpastiach. Ma troch dospelych synov s rodi-
nami, vzdy bola zvyknuta vypekat a vyvarat
a zrazu nic! Naviac sa stard o korytnacku a ma-
¢icku, ktoré od deti skondili u nej. Bola tplne na
dne, zafald, bezradnd, zni¢end. Chlapci sa o fu
pravidelne starali, ale viete, ako to je. Porobili
¢o treba, ale na debaty s mamkou ¢as nemali.
A tak som ju zobrala do nasej rodinnej bubliny
a denne som ju navstevovala. Bala som sa o jej
dusevné zdravie a tak sme si porozpravali kade-
¢o z minulosti a ja som pozbierala vsetky moje
blaznivé historky, len aby som ju rozosmiala.
Averte, Ze ich je viac ako dost. Dnes uz je dobre,
po operacii jednej ruky jej dali dole aspon jed-
nu sadru. A rozpravali sme sa aj o instinktoch.
Uznala, Ze mala posluchnut tu neodbytnt mys-
lienku vyhnut sa schodikom a vyhla by sa padu.
Som si istd, Ze teraz uz bude svoj vnutorny hlas
pocuvat pozornejsie.

Druhy pribeh sa odohral v januari tohto roku.
0 mojom byvalom Zziakovi Marosenkovi som uz
kedysi pisala. Sme neustdle v kontakte a patri
k mojim , adoptovanym” detom. A tak mi raz
vecer zvoni mobil a Marosko hovori: Zachra-
nil som ludsky Zivot! Cely sa trasiem, neviem,
¢o mam robit. Pochopitelne som sa vylakala
a hovorim, nech mi vSetko pokojne povie, ale
pomaly. ,Dychaj, Marosko, dychaj!” A tak mi
vyrozpraval, e v ich dedine videl horiet obytny
prives, v ktorom byval isty bezdomovec. Ma-
ro$ tam dobehol, otvoril dvere, ale pre dym ni¢
nevidel. Rozhil okienko, vbehol dnu a vytiahol
muZa v bezvedomi von. Spalil si Saty, trochu
ruky a vlasy, ale inak sa mu ni¢ nestalo. Muza
zachranil. ,Ja neviem, ¢o to do mna voslo, stras-
ne som sa bal, ale nikto tam nebol a tak som
to musel urobit. Ved som mohol zhoriet!" A tak
som ho upokojovala, ako sa dalo, Ze je hrdina,
pretoZe potlacil pud sebazachovy a Ze som na
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neho strasne hrda. A ja naozaj som, pretoze moj
Marosenko sa mal vzdy velmi rad a predsa do-
kazal to, ¢o dokazal.

Posledny pribeh sa odohral pred cca 40 rokmi.
Byvali sme sice uz v KoSiciach, ale v Bratislave
sme mali v Lamaci vela zndmych. Tam sme totiz
Zili viac rokov a tam sa narodila i nasa dcéra. No
a tak sme sa vybrali na ndvstevu k znamym do
Lamaca, i s nasou, vtedy Stvorrocnou dcérou.
Mali dve starsie deti a tak sme Silviu pustili
s nimi hrat sa za dom. Bolo leto, my sme si po-
kojne uzivali na balkdne a akosi sme pozabudli
na Cas. Ked'sa deti vratili bez nasej dcéry, pre-
padla som panike. Az vtedy som si uvedomila
vlastnd nezodpovednost. Kamarati a manzel ju
hladali po ihriskach. Ja som ale mala neodbytny
pocit, i ked absoldtne neodévodneny, Ze musim
ist k panelaku, kde sme predtym byvali. Ne-

mohla tam byt, ved ked sme sa stahovali z Bra-
tislavy, nemala ani rok! Ale ja som utekala ako
o zivot a tam som ju aj nasla. Sedela na zemi pri
vchodovych dverach a usedavo plakala. A nielen
ona. Jatiez. Ako a preco bola prave tam, neviem.
Ako a preco som ju tam nasla, neviem tiez. Ale
stalo sa. Mimochodom, moje tvrdohlavé dieta
nam este raz utieklo z obchodu, to som ju nas-
la rychlo, no a raz utiekla babke a to ju hladali
véetky policajné hliadky, moji kolegovia a cela
rodina. Babka z toho mala skoro smrt, pretoze
vzdy tvrdila, Ze jej sa nieco také nemdze stat.
Ja som sa bala i o mamku, i o dcéru. V oboch
pripadoch si moje tvrdohlavé dieta akosi naslo
cestu domov a pokojne ¢akalo na schodoch pred
vchodom. | vtedy som akosi citila, kam mam ist.
Materinsky instinkt je vraj jeden z najsilnejsich
aja to mozem z praxe naozaj len potvrdit :).
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INSPIRACIE

Z lieciv starej mamy

Elvira Bonovd

Dnes to bude o vselicom, nazvala by som to
prva pomoc z prirody. Mnohé informacie vam
budi zname, iné mozno prekvapia a obohatia
vasu kuchynu.

Najviac vitaminov ziskate zo zelenej zeleni-
ny. Hlavkovy salat, Spenat, Spargla a bro-
kolica dodaju okrem vitaminov skupiny B
i horcik, vapnik a Zelezo. Brokolica ma vysoky
obsah koenzymu Q10, ktory regeneruje bunky.
V hlavkovom 3alate a kapuste je mnoZstvo
antioxidantov, karoténov a vitaminu C. Boha-
té na vitaminy su aj zelena paprika, pazitka,
petrzlenova viat, i Zerucha.

Bazalka posvatna patri tiez k bylinkam s rozny-
mi hojivymi G¢inkami. Caj schladi rozhortéeny or-
ganizmus a zaroven chrani pred Upalom. Taktiez
utisi zalidkové a ¢revné kice a posobi proti hnac-
ke. Pomaha aj pri migrénach, upokojuje a zlepsuje
dusevné rozpoloZenie. Patri totiz do skupiny pri-
rodnych antidepresiv. Caj pripravite tak, e dve
lyZice bazalkovych listov zalejete litrom vriacej
vody a nechate 15 min. ldhovat. Potom ho do-
chutte par kvapkami citronovej Stavy.

Rumancek kamilkovy pomaha pri Zalidocnej
nevolnosti, uvolfiuje ki¢e a zmierfiuje nadtvanie.

Mata pieporna, hlavne (aj z nej, ulahodi ,taz-
kému" Zalddku a upravuje nepohodu v traviacej
sdstave.

Zazvor, alebo dumbier lekarsky, zlepsuje vstre-
bavanie Zivin, absorbuje plyny a pomaha vylu-
covat Skodlivé latky.
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Pupava lekarska, lepsie povedané odvar z ko-
refa alebo listov, zlepSuje travenie a ma mierne
prehanacie ucinky.

Estragon, alebo palina dracia, je vyborna rastlin-
ka na zastavenie vetrov. 30 g estragonu povarte
10 min. v litri vody a scedte. Naozaj pomaha.

Ak varite strukoviny, ¢i kapustu, pridajte do
vody lyZicku sody bikarbdny. Dosiahnete Zia-
duci ucinok, vyhnete sa plynatosti. Malo vieme
o menej znamych bylinkach, ktoré ale dokazu
divy. Tymian, alebo duska tymianova, zlepsuje
travenie, prekrvuje, ulavuje od kasla, odvodnu-
je, pomaha pri mocovych problémoch, zmierfu-
je bolesti pri reumatizme, ¢o tiez sposobuje aj
rozmarin lekarsky.

Salvia lekdrska ma dezinfekéné deinky, ulavuje
pri plynatosti, upokojuje a zlepsuje kratkodobu
pamat.

Oregano, alebo pamajoran obycajny, podporu-
je chut do jedla, pomaha pri nespavosti, ulavuje
od kasla a pomaha i proti plesniam.

| ked som o cesnaku kuchynskom pisala uz
davnejsie, predsa len spomeniem cesnakovu
medicinu. Tato okrem imunity posiliiuje srdce
a bojuje proti zlej hladine cholesterolu. 5 celych
citronov umyte v hordcej vode a nakrajajte na
kusky. Hlavicku cesnaku osupte a straciky na-
rezte na polovicu. Zmes rozmixuijte, zalejte vo-
dou a prevarte. Nalev precedte cez jemné sitko,
prelejte do flase a skladujte v chladnicke. Pite
denne za stamperlik, no maximalne 3 tyZzdne.

Sol' kuchynska dokaze pripravit bezrizikovi
konzumaciu ovocia a zeleniny. Plody nechajte
20 minGt namocené v studenej vode s tromi ly-
Zitkami jemnej soli. Potom ich len utrite.

Pomelo, alebo citrénovnik obrovsky, znizuje
krvny tlak, podporuje dobré travenie, stimuluje
imunitu a spomaluje starnutie. Diabetici by ho
mali konzumovat len obcas.

Limetka, alebo citronovnik limetkovy, je pre-
venciou proti rakovine, potlaca prejavy hemo-
roidov, posobi protizdpalovo a dopifia hladinu C
vitaminu v organizme.

Madlo zndmou bobulou je rakytnik resetlia-
kovy, alebo citrénovnik severu. S to plody
odpadovej dreviny okrem iného bohaté na
vitamin C. Podporuje obranyschopnost proti
sezénnym infekénym a virusovym ochore-
niam. Znizuje kyslost Zalidocnych Stiav, re-
generuje sliznicu Zaludka, potla¢a mnozenie
baktérie Helicobacter pylori. Urychluje tiez
hojenie ran, chrani pokozku pred nasledkami
sinka a mrazu, pomaha liecit ekzémy. Pomdaha
tieZ pri liecbe mocovych ciest a ako prevencia
urologickych ochoreni. Posiliuje ¢innost srd-
ca, znizuje cholesterol a tym aj riziko srdco-
vo - cievnych ochoreni. TaktieZ zlepSuje stav
vlasov a nechtov a zlepsuje zrak.

Vyhonky smreka obycajného si idedlne
na pripravu sirupu bohatého na vitamin C.
Pomaha pri nachladeni, virdzach, rozpudsta
hlieny a ulah¢uje vykasliavanie. Vyhonky
preplachnite poriadne pod studenou vodou
a nechajte odkvapkat. Sypte ich do vdcsej
sklenenej flase. Dajte 5 cm vyhonkov, presyp-
te ich cukrom a prelozte platkami chemicky
neosetrenych citronov. Ked je flasa ping,
zmes trosku pritlacte, uzavrite a nechajte 2
- 3 tyZdne stat na slne¢nom mieste, kym sa
nevytvori husta Stava. Potom sirup precedte
do mensich flias a tie uchovdvajte na tmavom
a chladnom mieste.

Z vacsiny spomenutych ingrediencii je vyborny
¢aj, mnozstvo z nich ponukaju v roznej forme
aj lekarne, v zavislosti od zdravotnych tazkosti.
Idedlna je vSak priprava sirupov, ¢i ¢ajov z doma
vypestovanych zdrojov.

Zdroje: Bdjecnd Zena - specidl,
Bdjecné triky nasich babiciek,
Internet: sk.wikipedia.org a iné



SUMMARY

Summ al'y Informational bulletin LPRe SR 1/2021

(by Petra Baldzovd)

Our central office informs its members and pro-
fessionals in rheumatology that we have moved
from the Ist floor to the ground floor at the Natio-
nal Institute for Rheumatic Diseases (NURCH). You
can also find our Center for Social and Psychologi-
cal Support there.

We continue to promote healthy movement for
patients with RMDs and offer individual rehabi-
litation options with two special DVDs with exer-
cises for children with JIA and for adult patients
with RMDs, a video with exercises for patients
with AS and 5 yoga therapy videos. We are espe-
cially proud of the 5-year project “Let's Move with
Arthritis!", promotion of healthy movement with
Nordic Walking sticks.

The COVID-19 epidemic has affected our lives of-
ten negatively, forcing us to stay at home in many
cases and depriving us of the opportunity to walk
among people and in nature. This negativity has also
been reflected in our efforts to use Nordic Walking
sticks to their full potential. In spite of everything,
this physical activity has not lost its breath. Regular
reports from the branches show that where there
was walking before the epidemic, there was a way
to continue it during the epidemic. In total, we have
walked 39 754 294 steps in the project this year. Since
the start of the project, this is an impressive number
- 284 283191 steps.

In 2021, we celebrate the 30th edition of the Slo-
vak League Against Rheumatism Informational
Bulletin. It is a rather rare phenomenon in our lati-
tudes when a patient organization has been able
to continuously publish its own magazine from
the very beginning. A toast to this momentous
occasion was sent to us by Mrs. Maria Lévyova,
President of the AOPP.

We are introducing the new educational project
University of Rheumatism which is our new acti-
vity with the aim of creating a complete educa-
tional program, including patients with rheumatic

diseases (RMDs), professionals, our Board mem-
bers, leaders of local branches and clubs and our
volunteers. The primary goal of the program is
to inform patients with rheumatic diseases about
their rights and treatment options. The idea is to
increase our health and social literacy and the
management of our diseases. We aim to educate
patients about the different diagnoses, new tre-
atment options, patient-doctor communication
where both parties will be equal partners.

We present to you the KROK 2020 media nomine-
es to whom you can allocate your votes. You can
vote once in each category and click on the VOTE
button to submit all three votes at once.

During 2020, the Center for Social Psychological
Support had to adapt to circumstances and help
clients vicariously through telephone conversa-
tion or email correspondence. We have added on-
line telephone and email counseling to our service
offerings. Both counselling services have been and
will be available non-stop.

In the social column we inform patients who over-
came COVID-19, needed hospitalization and have
long term health problems that they did not have
before that they are eligible for reimbursed spa
treatment.

We collected four stories of patients with RMDs
who overcame COVID-19.

In the Education section, we report on highlights of
the webinars and online conferences our represen-
tatives were invited to and attended.

We accepted an invitation from the Slovak Allian-
ce of Rare Diseases (SAZCH) and participated in
the Rare Diseases Campaign. They published three
admirable stories of patients with rare rheumatic
diseases and alkaptonuria.

On Thursday 20 May, we participated in the

discussion “Her Advantage - A European Road-
show with Caroline Wozniacki - for women living
with chronic inflammatory diseases” (not only for
women). It was one of four virtual meetings held
across Europe. The aim of these meetings was to
bring countries together for important discussions
around the unique challenges women face with
chronic rheumatic inflammatory diseases such as
rheumatoid arthritis, axial spondyloarthritis, pso-
riatic arthritis and psoriasis.

Elena Durisova, M.D, prepared for us an expert ar-
ticle on Osteoporosis and rheumatoid arthritis.

Due to the pandemic and lockdown, the activities
inour local branches and clubs have been reduced
to observing webinars, conferences, communica-
tion via social networks and other applications.
However individuals could continue with Nordic
Walking.

In our new column We asked... we interviewed
doc. MUDr. Zdenek Killinger, rheumatologist, in-
ternist, head physician of the Centre for Biologi-
cal Therapy and Osteocenter of the 5th Internal
Clinic of LFUK and UN Bratislava, chief expert of
the Ministry of Health of the Slovak Republic for
rheumatology and vice-president of the Slovak
Rheumatology Society (SReS).

You can read the winning essays of the Stene
Prize in our current issue. Elvira Bonova won the
national competition with her essay "How digital
solutions help me in my rheumatic life”. Stine Bjark
Brandum Jefsen wrote her winning essay entitled
"Onan equal footing”.

Areminder that you can still subscribe to the SLAR
online Newsletter - Living with Arthritis. It is pub-
lished 4 times a year.

We have prepared new content for the we-

[I-known columns: Three times about instincts
and Grandmother's remedies.
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