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UVODNIK

Nepremeskajte pri

ezitost,

pripojte sa k nam!

Porozumenie a kontakt so zdzitkom
a ludmi je vzdy motivujuci. Vypldca
sa vo vztahu k sebe samym, ale rov-
nako aj vo vztahoch s ostatnymilud-
mi. Cim viac dokdZeme vnimat srd-
com a myslou zdzitky a skusenosti
svoje vlastné a aj tych druhych, tym
viac sa stdvame emocne odolnejsi-
mi a dokdzeme byt viac empaticki.
Nase vztahy k sebe a k ostatnym sa

stanu hlbsimi.

Reumatické choroby su zdvaznym socidlno-ekonomickym
problémom a v pricindch pracovnej neschopnosti a invalidi-
ty zaujimaju jedno z poprednych miest. Tieto skutocnosti si
vyzaduju komplexnu starostlivost o chorych v oblasti lieceb-
no-preventivnej, rehabilitacnej, socidlnej, ale i ekonomickej.

Stdle pokladdme za délezité informovat vds o vietkych tych-
to skutocnostiach. Sme radi, Ze uz 26 rokov je to prdve pro-
strednictvom Informacného bulletinu LPRe SR.

Dovolte mi vsetko zhrnut v niekolkych riadkoch, lebo prvy pol-
rok bol pre nas v Lige velmi dynamicky. Tesime sa, Ze sme mohli
o.i. pripravit desat ,Stretnuti pacientov s lekarmi bez bieleho
plasta 2017" a koncom roka 2016 v novembri a decembri sme
stihli dalSich Sest. A stdle je o tieto besedy s reumatoldgmi ne-
utichajuci zaujem. V zdvere roka pripravujeme dalsie podobné
stretnutia pre pacientov s lekarmi bez bieleho plasta.

Vsetci chceme prirodzene lepsi Zivot. Preto je nevyhnutnos-
tou, aby sme mali spravne a vcéasné informacie. Najnovsie
fakty o reume a zaisteni komplexnej starostlivosti a moz-
nostiach najnovsej lie€by ndm sprostredkdvaju prdve lekari
a zdravotnicky persondl.

KedZe nie vsetci a vidy sa méZete zucastriovat na beseddch
osobne, vyuZivame webové stranky a diskusné skupiny na
Facebooku, vyddvame publikdcie, zborniky, informacné le-
taky, brozurky a 2-krdt rocne casopis, ktory prdave driite
v rukdach. Organizujeme pre vds rézne iné stretnutia, zdra-
votné cvicenia, ale i iné pohybové aktivity, rekondi¢né po-
byty, odborné predndsky a semindre. Ak treba, obhajujeme
zaujmy pacientov v spoluprdci s inymi zdruZeniami a stresny-
mi organizaciami. Prevadzkujeme poradriv CS-PP, distribuu-
Jjeme DVD s cvicebnymi zostavami pre dospelych s RA a pre

deti s JIA. UZ po 9-krat sa mézete zozndmit s nominovanymi
prispevkami novindrov a hlasovat v novindrskej sutazi KROK.
Na slavnostnom podujati 14. oktdbra v Bratislave vyhldsime
vysledky a udelime Novindrsku poctu KROK 2016.

Rastieme do kvality, ale i kvantity. Od janudra vznikli dalSie
dve nové miestne pobocky LPRe SR v Banskej Bystrici a Senici,
(a pripravujeme dalsie). Svoju ¢innost obnovili dlhodobo stag-
nujice MP v Bratislave a Cadci. Je nds vidiet a je o nds pocut.
Toto vsetko dohromady je obrovsky Uspech. Dostavame velké
mnoZstvo krdsnych ohlasov a odozvy, ako vam toto vsetko po-
mdha. Vdaka Ze ste sa rozhodli nezostat's reumou sami.

Aktudlne pripravujeme program k Svetovému driu reumatizmu
2017 a s tym suvisiacu informacnu kamparn pod nazvom ,Ne-
premeskajte prileZitost, pripojte sa k nam!". V tomto nds
inSpirovala Eurdpska liga proti reumatizmu. ,Don’t Delay,
Connect Today” je eurépska kampari, ktora vyzyva vsetkych
ludi — verejnost, lekarov, zdratovnickych pracovnikov a politi-
kov—aby sa spojili, s cielom kldst déraz na véasnu diagnostiku
reumatickych ochoreni (RO) a ich véasnu a adekvatnu liecbu.
Mézeme tak zabrdnit poskodeniu klbov a znizit zata? na jed-
notlivca aj na spolocnost.

DON'T
DELAY
CONNECT

TODAY

Ako spolocnu aktivitu pre zdravych aj chorych predstavime
projekt, o ktorom este budete vela pocut. Ma prijemny a moti-
vujuci ndazov ,Pohnime sa s reumou!". Prostrednictvom tohto
nového projektu chceme podporit Svetovy deri reumatizmu
2017, a to pohybom a zdravotnymi prechddzkami s palickami
urcenymi Specidlne pre tzv. ,seversku chédzu" Nordic Wal-
king. Nepremeskajte prileZitost a pripojte sa k nam!

Leto je aj casom oddychu. Nacerpajte novu energiu a zazitky.
Ak budu stat zato, nezabudnite nam o nich napisat.

Vasa Jana DC a redakcia bulletinu



SPRAVY Z LPRe SR

Zo sekretariatu

Kontakty:

Strankové hodiny na Sekretariate
utorok: 0d 10.00 —13.00 h.
Stvrtok: od 10.00 —13.00 h.

Sekretariat LPRe SR
Nabrezie Ivana Krasku 4,
921 01 Piestany

Mobil: 0917 790 264
E-mail: liga@mojareuma.sk,
sekretariat@mojareuma.sk,
anka@mojareuma.sk

Najdete nas na 1. poschodi

v administrativnej casti budovy
NURCH ¢€. dveri 109

Viac na: www.mojareuma.sk,
www.nurch.sk/pacienti/pacientske-
organizacie/

Clensky prispevok aj v roku 2017
je5,-EUR

LPRe SR, miestne pobocky
a Klub Motylik

Cislo U¢tu: 62336212/0200

IBAN : SK49 0200 0000 0000 6233 6212
Variabilny symbol: 2017

Sprava pre adresata:

KM / MP vase meno a priezvisko

Suma: 5,00 €

(plus poplatok do konkrétnej MP,
konzultujte s predsedom MP v

LPRe - Klub Kibik

E-mail: klbik@mojareuma.sk

Cislo U¢tu: 1897835356/0200

IBAN: SK62 0200 0000 0018 9783 5356
Variabilny symbol: 2017

Sprava pre adresata:

KK vase meno a priezvisko
Suma: 5,00 plus 2,60=7,60 €

LPRe - MP Kosice

E-mail: kosice@mojareuma.sk

Cislo u¢tu: 4007876388/7500

IBAN: SK2875000000004007876388
Variabilny symbol: 2017

Sprava pre adresata:

MP KE vase meno a priezvisko
Suma: 7,00 €

E-mail kontakty na nové
miestne pobocky

LPRe - MP Banska Bystrica
banskabystrica@mojareuma.sk
LPRe - MP Nitra
nitra@mojareuma.sk

LPRe - MP Senica
senica@mojareuma.sk

Preco je vyhodou byt élenom pacientskeho zdruzenia

Mili Citatelia, niekedy dostavame otazky, aké vyhody vam clenstvo v Lige proti reumatizmu na Slovensku prinasa, ¢o robime pre pacien-

odpovedat pripravou ,vyhod ¢lenstva v LPRe SR.®

Vyhody ¢lenstva v LPRe SR:

1. Spoznate ludi a ich pribehy s reumou.

S reumou uz nebudete nikdy sdm/sama.

2. Zdarma ziskate skvely pristup k spolahlivym
informaciam o reumatickych ochoreniach.

3. Zdarma poskytujeme psychologicku
podporu a zékladné socidlne poradenstvo
prostrednictvom Centra socialno-psycholo-
gickej podpory pre reumatikov a ich rodiny.
4. Moznost Ucasti na rekondi¢nych, vzdelava-
cich a motivacnych podujatiach Ligy proti re-
umatizmu SR za zvyhodnenych podmienok.
5. Moznost Ucasti na zahrani¢nych kon-
ferenciach a kongresoch za vyhodnych
podmienok.

6. Moznost aktivnej dobrovolhickej ¢innosti
v prospech reumatikov.

7. Ziskanie socidlnych a komunikaénych
zrucnosti.

8. Osvojenie si techniky pomoci k svojpomo-
ciainé.

9. Zdarma posielame 2-krat ro¢ne (v juni

a decembri) Informacny bulletin LPRe SR.
10. Zdarma ponukame publikacie povzbudi-

vych i poucnych pribehov pacientov s reumou.
11. Aktudlne informéacie najdete na
www.mojareuma.sk s diskusnym Forom pre
reumatikov.

12. Aktualne informacie ziskate na
www.klubmotylik.sk, s ur¢ené pacientom
so systémovym lupusom.

13. Pre deti s reumou pripravujeme kazdo-
rocne v juli pobyty, kde sa mozu zUcastnit
aj ich rodicia. PonUkame im aj rodicom
objektivne informéacie. Na internete sa mézu
o detskej reume docitat vela, ale nie vietko
su pravdivé fakty. Rodicia, ktori o reume nic
nevedia, sa stretny s inymi rodicmi, ktori uz
s ochorenim maju dlhsie skusenosti, pripad-
ne s lekarom a so starSimi pacientmi. Pocas
tyzdna maju dostatok ¢asu na zodpoveda-
nie vSetkych otazok, ktoré ich trapia. Klub
Kibik pIni aj poradensky funkciu. Pacientom
poskytujeme zakladné informacie, socialne
poradenstvo, organizujeme stretnutia na-
Sich ¢lenov s odbornikmi z oblasti reumato-
l6gie, psycholdgie a rehabilitacie. Aktudlne
informacie su na www.klubklbik.sk.

Chcete ndm pomoct pomahat? Podporte nas!

Cislo uétu: SK49 0200 0000 0000 6233 6212

14. Kazdorocne v oktobri pripravujeme sériu
podujati a informacnu kampar (aj v mé-
diach) k Svetovému dnu reumatizmu (12.
oktdber) pre pacientov a ich rodiny, ale aj
pre sympatizantov z celého Slovenska.

15. Pripomienkujeme aj legislativne zmeny

Prioritou LPRe SR pre rok 2017 je hlavne
pomoc fudom s reumatickymi ochorenia-
mi, jednotlivcom i celej skupine, organi-
zovat edukacné a vzdeldvacie stretnutia
pre pacientov, zabezpecenie ¢innosti po-
radne CS-PP, pripravit doéstojné poduja-
tia ku Svetovému dnu reumatizmu 2017,
zorganizovat 9. roc¢nik Novinarskej pocty
KROK, zrealizovat dva Motiva¢no-vzdela-
vacie kurzy pre lidrov LPRe SR, 2-krdt do
roka vydat Informacny bulletin LPRe SR,
vydat nové publikacie a informacné leta-
ky, aktualizovat weby a informacné kanaly
cez socialne siete, ako aj informacny panel
v NURCH-u v Piestanoch.

-red-

LIGA PROTI
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU




SPRAVY Z LPRe SR

Pacienti a LPRe SR nezabudaju

Vazeny pan profesor MUDr. Jozef Roven-
sky, DrSc., FRCP, ste a vzdy budete pre nas
zakladatelom a ¢estnym predsedom Ligy
proti reumatizmu na Slovensku, ktory ste
viedli 22 rokov.

Od roku 1990 do januara 2017 ste boli ria-
ditelom Narodného Ustavu reumatickych
chorob v Piestanoch.

Ked' ste odisli do zasluZzeného dochodku,
nestihli sme Vam vsetci podat ruku a poda-
kovat za vsSetko, co ste pre nas pacientov
a vieobecne pre reumatolégiu na Sloven-
sku urobili.

Dovolte, aby sme Vam poslali velké DAKU-
JEME prostrednictvom nasho casopisu.

Ste skvely lekar, odbornik v reumatoldgii, imu-
nolégii a ste mimoriadne publikacne dinny.
Publikujete aj v domacich a zahrani¢nych caso-
pisoch. Ste drzitefom ocenenia Zlata medaila
Slovenskej lekarskej spolocnosti za aktivnu
pracu v oblasti mediciny, ste predsedom ale-
bo aj ¢lenom mnohych organizacii a ¢lenom
v redakénych radach casopisov: Informacny
bulletin LPRe SR, Rheumatologia, Medicinsky
monitor, Osteologicky bulletin, Scripta Medica
2000, Clinical Experimental Rheumatology. Ste
drzitefom mnohych dalSich oceneni, z ktorych
uvadzame aspofi Rad Ludovita Stira, Cestny
obcan mesta Piestany, Paméatna medaila pred-
seduTTSK a Muz roka.

Ligu proti reumatizmu na Slovensku ste za-
loZili spolu s docentom Tiborom Urbankom
a dalSimi spolupracovnikmi a aktivnymi pa-
cientmi. Zrealizovali ste myslienku, aby sa
na Slovensku vytvorilo Uzko Specializované
obcianske zdruZzenie pre pacientov s reuma-
tickym ochorenim. Vizionarsky ste uz vtedy
citili potrebu a nevyhnutnost zalozit takuto
pacientsku organizaciu. Bolo to roku 1990,
hned ako to len bolo mozné, po zndmych
celospolocenskych zmenach. Ako tajomnic-
ka Predsednictva LPRe SR dlhé roky s Vami

posobila Vasa kolegyrnia MUDr. Maria Orlov-
ska, CSc. Niekolko rokov pomahali aj dalsi
kolegovia lekari a spolo¢ensky angazovani
pacienti. Postupne sa do LPRe SR zapdjalo
viac a viac pacientov a v sucasnosti uz Cin-
nost Ligy planuju a koordinuju len pacienti.
Staviame a rozvijame Ligu na dobrych zakla-
doch, ktoré ste spravne polozili. Pri zakladani
zdruZenia ste sa vraj inspirovali ¢innostou za-
hrani¢nych lig, napriklad v Holandsku, Dan-
sku, Finsku, & Nérsku. Uzasnym pocinom je
aj to, ze sa Vam podarilo ¢innost Ligy dostat
do vsetkych regionov Slovenska. Rozsirenim
LPRe na 17 miestnych pobociek a klubov je
prakticky pokryté celé Uzemie republiky.

Zalozili ste a dlhé roky zastreSovali Infor-
macny bulletin LPRe SR, ktory je tu dodnes
a patri medzi najstarsie periodické casopisy
pre pacientov. Citatelia s reumatickymi cho-
robami v fom moézu najst mnozstvo uzitoc-
nych informacii, odovzdavat si skisenosti
a v odbornych ¢lankoch tu ziskavaju naj-
novsie informacie o novych metddach liecby
a pokrokoch vyskumu v reumatoldgii.

Vazeny pan profesor Rovensky, my vietci
Vam este raz dakujeme a prajeme pevné

zdravie, vela Stastia a spokojnosti!

-red-

Jlas}jrvg v E 55 {Vam prinasa vyhody!

Stante sa clenom este dnes!

DVD s cvicebnou
zostavou pre deti
| dospelych

Cuicebna zostava |€ Uréene kazdému,

kto chce posunit svoj zivot
s reumatoidnou artritidou dalej.

Zdravy pohyb blahodarne posobi na cely organizmus i psychiku ¢loveka. Ponitkame vam skvelé pomocky, objednajte si uz dnes. Obe Speci-
alne DVD nahravky s cvicebnymi zostavami pre deti s JIA a pre dospelych pacientov s RA je eSte stadle mozné objednat na dvd@mojareuma.sk,
telefonicky na 0917 790 264 alebo priamo na sekretariate Ligy proti reumatizmu SR na 1. poschodi, €. dveri 109.

Cielom projektu je, aby pacienti po absolvovani hospitalizacie pokracovali v rehabilitacii aj v domacom prostredi.

Sledujte aktualne informacie na:
www.mojareuma.sk

-red-



SPRAVY Z LPRe SR

Nominacie v novinarskej sutazi KROK 2016

Print:

1. ,Reuma jej vzala, ¢o milovala, no
priniesla aj necakany dar* Monika
Chybova o Sime M., tyzdennik Novy ¢as
pre Zeny, 09.02.2016

2. ,Klub Kibik v Bardejovskych Kupeloch po
prvykrat" Ladislav Urban
www.ahojbardejov.sk, 19.07.2016

3. ,Vyskusali na mne novy liek, zabralo to"
Maria Zerzanova napisala o Lucke S.
dennik Plus JEDEN DEN, 18.10.2016

ucargroTt
REUMATIZM

NASLovensKu

Rozhlas:

1. “POHOTOVOST - Reumatoidna
artritida" Janka Bleyova, zvuk Peter
Rusnak Radio Regina (SRo) RTVS,
05.09.2016 host relacie: prof. MUDr. Ivan
Rybar z NURCH Piestany

2.

a) ,Zivotny $tyl - Jana Dob3ovi¢ova
Cernakova" Iveta Pospisilové
Radio Regina (SRo) RTVS, 24.09.2016

b) “Liga proti reumatizmu oceriovala
novinarov" lveta Pospisilova
Radio Regina (SRo) RTVS, 17.10.2016

3. ,V Piestanoch cez vikend vyvrcholili
podujatia pri prilezitosti Svetového diia
reumatizmu; ocenili aj novinarov,
ktori sa venuju tejto problematike" Viera
Cigankova
Zurnél radia Regina, Radio Regina (SRo)
RTVS17.10.2016

Televizia:

1. ,Moja diagnéza - Boj s reumou je
poslanim na cely Zivot" RTVS, 2-ka,
15.12.2016
Jana Pifflova Spankova, Rébert Valovi¢,
Peter Osuch

2. ,Reumatikom poméze skora
diagnostika" Spravy RTVS 1-ka,
12.10.2016
Ivan Janko

a) “Jeto ukrutna bolest: Toto reumatikom
pomaha!™ tivi.cas.sk 12.10.2016
Narcis Liptakova,

b) “Svetovy deri reumatizmu: Choroba
nedevastuje len kiby, ale aj ludské
osudy" tivi.cas.sk 12.10.2016, Narcis
Liptakova

Hlasovat za najlepsi nominovany prispevok
v kazdej kategorii mozete od 1. maja do 30.
septembra 2017 na www.mojareuma.sk/
krok-2016-0d-1-5-2017/

-red-

Centrum socialno-psychologickej podpory informuje:

[5] eEN

Uz ste nas vyskusali? CS-PP poskytuje
bezplatné a skvelé sluzby. Zakladné
socialne poradenstvo poskytuje v stredu
od 15.30 h. Mgr. Silvia LiSkova, socialna
pracovnicka. Mozete sa  objednat
na mobile: ogo5 784 512. Klinicka
psychologicka poskytuje psychologické
sluzby vo Stvrtok od 14.00 h. Objednajte sa
na mobile: 0915180 688.

CENTRUM

ummﬁdﬂl—-

Pacientom s reumatickymi ochoreniami

poskytujeme:

e pomoc v oblasti vybavovania roznych
davok a prispevkov

e poskytovanie informacii o réznych
moznostiach pomoci (socialnej,
psychologickej, zdravotnej)

e pomoc pri réznych administrativnych
Ukonoch (vybavovanie Ziadosti,

spracovanie formularov a pod.)

e rozvoj komunikac¢nych zru¢nosti,
podpora sebavedomia

e pomoc a informacie ako zvladat vlastné
ochorenie

e poradenstvo v oblasti komunikacie
s blizkymi

e poradenstvo v oblasti rieSenia
rodinnych problémov

e emocionalnu oporu pri zvladani stresu
z ochorenia a jeho zvladania chorym
alebo jeho blizkymi

e terapeutickU pomoc pri Uzkosti,
depresii a inych psychickych
problémoch chorého alebo jeho
blizkych.

-red-



VZDELAVANE A PREVENCIA

Svetovy den reumatizmu 2017
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V sobotu 14. oktdbra sa v Bratisla-
ve v Studiu 2 v Slovenskom rozhlase
na Mytnej ulici 1 uskutocni slavnost-
ny vecer pri prilezitosti Svetového dna
reumatizmu 2017. Sulastou programu
bude aj vyhodnotenie novinarskej su-
taze KROK 2016 za Ucasti novinarov

a osobnosti verejného a spolocenského
Zivota.

Svetovy den reumatizmu je globalna iniciati-
va, ktora ma priviest [udi blizSie k sebe a zvysit
povedomie o reumatickych ochoreniach. SDR
oslavujeme kazdy rok 12. oktdbra a informac-
na kampan prebieha takmer celorocne.

SDR sa spolieha na horlivost a vasen jed-
notlivcov, ako aj organizacii, aby sme mohli
skvalitnit Zivot [udi s reumatickym ochore-
nim. Len vdaka vasej podpore sme doteraz
mobhli tolko dosiahnut a aj s vasim snazenim
mozeme urobit z roku 2017 rok povedomia
o reumatickych ochoreniach (RO).
Spolo¢nym heslom podujati a kampane
je ,Nepremeskajte prilezitost, pripojte sa
k ndm!™ (z angl. Don't Delay, Connect
Today"”) to je odvodené od nazvu kampane
EULAR, ktora vyzyva vSetkych ludi — verej-
nost, lekarov, zdravotnickych pracovnikov
a politikov — aby sa spojili s cielom klast doraz
navcasnudiagnostiku reumatickych ochoreni
a ich véasny a adekvatnu lie¢cbu. Mézeme
tak zabranit nezvratnému pogkodeniu kibov
a znizit zataz na jednotlivca aj na spolocnost.
Aktivity spojené s touto kamparnou spajaju
vSetkych, ktori pracuju s RO, od pacientskych
organizacii az po lekarske asociacie. Ked sa
spojime a vysielame jednotny odkaz na eu-
ropskej ¢i narodnej Urovni, mdézeme toho
vela zmenit.

., Pohnime sa s reumou!“

S\oro 4

POHNIMESA €3] SREUMOU!
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Projektom ,,Pohnime sa s reumou!" chce-
me podporit Svetovy den reumatizmu
vroku 2017, a to aj pohybovymi aktivitami
a zdravotnymi prechadzkami s palickami
na seversku chodzu Nordic Walking.

Chodza je najprirodzenejsi pohyb pre ¢lo-
veka. Pre [udi s reumatickym ochorenim
(v prvych stadidch ochorenia) je vhodna
»severska chédza" (Nordic Walking — NW)
pomocou paliCiek. Moderné Nordic Wal-
king palice, ktoré su vyrobené ako odlah-
Cené palice, nezatazia horné koncatiny
a pomozu rozhybat celé telo. Vyhodou tejto
Sportovej a pohybovej discipliny je aj to, ze
ju je mozné praktizovat takmer v kazdom
ro¢nom obdobi, pretoze palice su vybavené
odnimatelnymi snehovymi taniermi s bez-
pecnostnymi krytmi. Nordic Walking je mo-
derna forma pohybu, ktora si ziskala mnoho
priaznivcov. Pomaha zlepsit nielen celkovu
fyzickd kondiciu, ale pomaha i pri nacviku
spravneho drzania tela, s ktorym maju pa-

cienti s reumatickymi ochoreniami velké
problémy. SU vhodné pre kazdy vek.

V radmci projektu ,Pohnime sa s reumou!™
LPRe SR zakupi Nordic Walking palice do
pobociek a klubov, aby sa pohybové aktivity
mohli realizovat pravidelne, idealne aspon
1-krat do tyzdna.

Projektom ,Pohnime sa s reumou!" chce-
me podporit, verime Ze dlhodoby, projekt
na podporu zdravého a zdraviu prospesné-
ho pohybu pre pacientov s reumatickym
ochorenim, aby si reumatici ¢o najdlhsie
zachovali prirodzeny rozsah pohybu
v kiboch a tym aj sebestaénost a primerany
kvalitu Zivota.

Zaroven projekt ,Pohnime sa s reumou!™
poslUzi na rozsirovanie kompetencii pa-
cientov s RO, lebo si prostrednictvom aj
tychto aktivit formuju vztah k zdravému
Zivotnému Stylu. Tymto spésobom ich mo-
Zzeme podporovat v zodpovednosti za svo-
je zdravie, aktivne ho chranit a upevnovat.
Prostrednictvom  pravidelného  cvicenia
a Nordic Walkingu podporujeme a sUstavne
rozvijame ich zdujem o pohybovu aktivitu,
rozvijame ich telesnu zdatnost a pohybovu
vykonnost.

Zaciatok kampane sa prekryva so 7o-tym
vyro¢im EULAR-u, t.j. 70 rokov vyskumu
a spoluprace medzi lekarmi, zdravotnickymi
pracovnikmi a pacientmi.

Ciele kampane SDR 2017 ,Nepremeskajte
prilezitost, pripojte sa k nam!™:
e Zdoraznit dolezitost vCasnej diagnostiky
a adekvatnej lie¢by reumatickych ochoreni,
aby sa zabranilo poskodeniu kibov a znizila
sa zataz na jednotlivca a spolocnost.
e Odstranenie prekazok, ktoré brania vcas-
nej diagnostike. Ludia Casto nejdu k lekarovi
hned'pri prvych priznakoch ochorenia, pretoze
spolocnost a vseobecnd informovanost nekla-
die dostato¢ny déraz na starostlivost o kiby.
e ZvySovat povedomie o reumatickych
ochoreniach, ktoré postihuju viac ako 120
miliénov Eurdpanov a o ich dopadoch medzi
SirSou verejnostou.
e Zvysovat povedomie o tom, Ze reumatic-
ké ochorenie moze prepuknut v akomkolvek
veku —i u deti, ¢i mladych ludi.
Nasim cielom je informovat o bremene, kto-
ré si nesu pacienti s RO. Ich pocity sprostred-
kivame prostrednictvom osobnych a in-
Spirativnych skusenosti tych odvaznejsich,
ktori sa vedia podelit o vlastné skisenosti
a pribehy.
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SPRAVY Z NURCH-U

NURCH v Piestanoch sa prebudil

NURCH

S vymenovanim Mgr. Michala Fajina, MBA
v januari 2017 za docasného riaditela Narod-
ného Ustavu reumatickych chordb v Piesta-
noch prisla aj vizia rozvoja a modernizacie
priestorov NURCH-u.

Tato vizia kladie na prvé miesto pacientov
a ich spokojnost, a to prostrednictvom reali-
zovatelhych a efektivnych opatreni na zlep-
Senie ponukanych sluzieb Narodného Ustavu
reumatickych choréb. Co konkrétne to prina-
Sa a prinesie pacientom?

Pre vysSiu spokojnost a komfort pacientov sa
vedenie rozhodlo vyuzit obrovsky potencial
priestorov NURCH-u. Chodbové priestory prvé-
ho a druhého poschodia boli v katastrofalnom
stave pripominajuce skor chatrajucu nemocnicu
ako narodny Ustav. Jednou z priorit bolo ¢o naj-
skor vymenit podlahovy krytinu a skraslit tieto
priestory prave vymenou starej zodratej podla-
hovej krytiny za novu. A nielen to. Otvorila sa aj
otazka vykonavania bohosluzieb v dostojnych
priestoroch. V minulosti sa bohosluzby vykona-
vali zvacsa v spolocnej jedalni. Navrh zriadit rim-
skokatolicku kaplnku v byvalej zasadacke, kde si
pacienti pri svojom pobyte mozu regenerovat
nielen svoje telo ale aj ducha, sa stretol s pozitiv-
nou spatnou vazbou zo strany pacientov.

V procese modernizacie narodného Usta-
vu sa vybudovalo WiFi pripojenie v 100%

pokryti, kedZze v nemocniciach v zahranici
patri tato sluzba medzi Standardy. Pacient
ma moznost pripojit sa k sieti tak na klinic-
kej Casti pocas jeho hospitalizacie, ako aj
skratit si ¢akaciu dobu na svoje vySetrenie.
Taktiez sa zmodernizovala a aktualizovala
nova webova stranka www.nurch.sk, ktora je
v prehladnej forme a pacienti tu najdu vsetky
potrebné a dostupné informacie. Zarovern sa
mozu aj sami objednat na vysetrenie bez po-
treby odporucania svojho odborného lekara,
pretoze im staci iba vymenny listok od ich
obvodného lekara.

Cielom a zéroven vyzvou je dostat NURCH
opat do popredia povedomia verejnos-
ti ako Spickové stredisko, kde sa naskytla
dalSia moznost vyuzitia priestorov budovy
pre poskytnutie vyssieho komfortu pacien-
tom. Konkrétne ide o vybudovanie reha-
bilitacného traktu pre pacientov leziacich
v NURCH-u na piatom poschodi. Pacienti
maju k dispozicii samostatné stredisko na
rehabilitovanie a posilfiovanie s odbornym
dozorom nad ramec svojich predpisanych re-
habilitacnych procedur.

Pozitivnym krokom je aj dalSia Uzka spolupra-
ca s Ligou proti reumatizmu na Slovensku,
ktord sa zacala uz v roku 1990. Tato spolupra-
ca priniesla a prinasa vela dobrého a hlavne
prispela k lepSej informovanosti, edukacii pa-
cientov a k zapojeniu NURCH-u do pacient-
sky orientovaného zdravotnictva.

Boli tiez zavedené menové oznacenia kaz-
dého zamestnanca podla strediska a jeho
funkcie. Tento krok zabezpecuje okrem iné-
ho aj kvalitnejsi a osobnejsi vztah pacient —
zamestnanec.

V neposlednom rade, vytvorenim Kliniky
reumatoldgie LF SZU a Narodného Ustavu

reumatickych choréb Piestany sa zavrSu-
je institucionalizacia vzdeldvania v odbore
reumatoldgia, ktord zacala uz v byvalom
VURCH-u v Piestanoch v roku 1956. Klinika
bola zriadena ako vyucbové zariadenie, ktoré
je sucastou Slovenskej zdravotnickej univer-
zity v Bratislave pre vyucbu v pregradualinej
forme Studia a v dalSom vzdelavani zdravot-
nickych pracovnikov v akreditovanych Studij-
nych programoch.

Spominané zmeny sU zaciatkom procesu
zveladovania priestorov. NURCH-u a jeho
dalSieho rozvoja. AvSak rychlost realizacie
vytycenych cielov sa odvija v prvom rade od
finan¢nych zdrojov. Vedenie si uvedomu-
je, ze cely proces premeny si vyzaduje tr-
pezlivost, vzdjomnU spolupracu a taktiez
pochopenie zo strany pacientov vo vztahu
k prebiehajucim zmenam. NUdza o namety/
napady do buducnosti nie je a mézeme pre-
zradit aj to, na ¢om prave pracujeme.

Momentalne sa do popredia dostava prob-
lematika vstupnej haly a recepcie. Prioritne
je potrebné vymenit nevyhovujice vstupné
dvere do budovy, pretoze pacientovi s reu-
matickym ochorenim sa daju otvorit velmi
tazko, a to nielen pocas zimnych mesiacoy,
ale aj v lete. RieSenim je vybudovanie bez-
bariérového hlavného vchodu s elektronicky
sa otvarajucimi dverami. Taktiez d6jde k mo-
dernizacii recepcie s infopultom, kde sa budu
prichddzajucim pacientom venovat vyskole-
ni pracovnici. V nasledujucom obdobi vo vy-
novenej hale pribudne obrazovka s poradov-
nikom na vysetrenie pre rychle a prehladné
informovanie pacientov.

Do nového dizajnu bude zakomponované
aj stredisko Lekareri NURCH-u. Kazdy pa-
cient tak bude mat moznost vybrat si svoje
predpisané lieky velmi pohodinym sp&so-
bom priamo vo vstupnej hale. Pre komfort
pacientov prichadza aj k presunu bufetu do
vacsich priestorov, a to do byvalej velkej
premietacej saly.

Vdaka planovanému zavedeniu operacnych
vykonov dostava NURCH dal$iu moznost ako
vyuzit svoj potencial a vybudovat jedinecny
Ustav, kde bude pacient s reumatickym ocho-
renim diagnostikovany, lieCeny, v pripade
potreby operovany a taktiez rehabilitovany.
Operacné vykony budu vykonavané len pre
pacientov s reumatickym ochorenim pod ve-
denim lekdra MUDr. Romana Fana.

Spominané zmeny maju poméahat napifiat
hlavné poslanie NURCH-u, a to poskytovat
pacientom trpiacim reumatickymi choroba-
mi kompletnU zdravotnu starostlivost naj-
lepsich odbornikov pod jednou strechou.
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Stretnutia pacientov

s lekarmi bez bieleho plasta |. a ll.

Koncom roka 2016 sme pripravili prvych 6
stretnuti pacientov s lekarmi bez bieleho
plasta v Piestanoch, Lucenci, Bratislave, Ban-
skej Bystrici, KoSiciach a v Nitre.

Od februara do marca a od maja do juna 2017
sa uskutocnili dalSie dve série neformalnych
stretnuti s reumatolégmi, s ktorymi mohli
Ucastnici diskutovat na tému: Reuma a moz-
nosti jej liecby.

,Stretnutia pacientov s lekdrmi bez bieleho
pladsta I. a I.” sU vyznamnou aktivitou Ligy
proti reumatizmu na Slovensku (LPRe SR),
ktorych ciefom je sprostredkovat ¢o najviac

Predsednictvo LPRe SR na svojom spoloc-
nom zasadnuti schvalilo spravy o ¢innosti MP
a klubov za rok 2016. Delegovani zastupcovia
z MP/K si spomedzi seba verejnym hlasova-
nim zvolili najuspesnejsie MP/K a udelili im
ocenenia “Cena kolegov za rok 2016 a to
v tomto poradi:

1. miesto: MP Banska Bystrica
2. miesto: MP Puchov
3. miesto: MP Bardejov a MP Lucenec

GRATULUJEME vitazom a ocenenym!

Vietkym MP a klubom prajeme v roku 2017
vela vydarenych podujati a aktivit v prospech
[udi s reumatickym ochorenim a hlavne co
najviac spokojnych ¢lenov a sympatizantov
LPRe SR.

informacii pre pacientov s neustalym zauj-
mom dozvediet sa 0 svojom ochoreni a jeho
liecbe ¢o najviac.

V prvej etape besied sa stretnutia uskutocni-
li v Trencine, Bardejove, Puchove, Kosiciach
a v Senici. V druhej etape sa pacienti stretli
s reumatologmi a sestrami v Lucenci, Brati-
slave, PieStanoch a v Banskej Bystrici. Zave-
re¢né stretnutie sa uskutocnilo v Cadci.
Besedy boli zamerané na témy a otdzky ty-
kajuce sa reumatickych ochoreni, ich lie¢bu
vratane biologickej liecby.

V prijemnom prostredi sa posluchaci mohli

Liga proti reumatizmu SR

L

BIOLOGICKA LIECBA
ANO '[! NIE

pytat lekdrov na vsetko, ¢o sa pri navsteve
ambulancie nestihli alebo nemali odvahu
opytat. Bohata navstevnost na prednaskach
a vzdy zivy zaujem o diskusiu boli a sU signa-
lom, Ze o aktivity podobného zamerania je
vzdy zaujem.

LPRe SR spaja vsetkych, ktori chcd, mézu
a vedia pomoct. Sme tu pre tych, ktori potre-
buju pomoc pri zvladani reumatického ocho-
renia. Hlavnym cielom LPRe SR je uz vyse
26 rokov aktivne prispievat ku skvalitneniu
komplexnej starostlivosti o ludi s reumatic-
kymi chorobami. Liga ma bohaty tradiciu
a vybudovala v SR siet miestnych pobociek
a dva kluby: Klub Motylik a Klub Kibik.
Tedime sa, ze ndm vznikaju nové miestne
pobocky (Banska Bystrica, Senica, Nitra,...)
a obnovila sa i ¢innost v Bratislave a Cadci.
Verime, ze dalSim mestom na mape Sloven-
ska, kde bude mat sidlo nova miestna pobo¢-
ka LPRe SR, bude prave to Vase mesto. Oz-
vite sa ndm, ak mate zaujem o spolupracy,
alebo o nas prednaskovy program. Mo6zeme
vas osobne navstivit.
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Motivacnho-vzdelavaci kurz
lidrov z MP a klubov v Piestanoch (/2017)

21. — 22. aprila 2017 sa uskutocnil v Piesta-
noch tohtoroény 1. Motivacno-vzdelavaci
kurz pre lidrov z MP a klubov a pre ¢lenov
Predsednictva LPRe SR. Podujatie podporila
Spolocnost Novartis Slovakia s.r.o.

Ponukame vam postreh novej clenky LPRe SR
a Ucastnicky tohto oblubeného podujatia:

Stvrty aprilovy vikend som sa prvykrat zi¢ast-
nila na dvojdnovom podujati LPRe - motivac-
no-vzdeldvacom kurze. V kalendari som mala
poznaceny tento termin, odkedy mi postou
prisiel preukaz ¢lena LPRe. Tesila som sa, Ze
sa dozviem nieco nové a pochopim ako Liga
funguje.

Podujatie malo dve casti - v piatok poobede
prednaskové popoludnie v NURCH-u Pieta-
ny a v sobotu, v kongresovej sale hotela Mag-
nolia v Piestanoch, zasadnutie Predsednictva
LPRe SR.

Na prednaskovom popoludni po kratkom
privitani predsedni¢kou LPRe Mgr. Jankou
Dobsovi¢ovou sme si vypoculi par slov aj od
nového riaditela piestanského Ustavu, ktory
v rychlosti nacrtol, aké zmeny NURCH ¢&akaju
v dohladnej dobe. Nasledovali 4 prednasky
s diskusiami. O kaZzdej z nich by sa dala napi-
sat samostatna sprava. Spomeniem z kazdej
iba par klucovych zaujimavosti pre tych, ktori
sa nemohli zucastnit. Prva prednaska bola od
pani primarky MUDr. Dagmar Micekovej, CSc.
o séronegativnych spondyloartritidach.

Zaujala ma najma taxonomia reumatickych
ochoreni a to, aké Siroké spektrum ochore-
ni v NURCH-u vedia diagnostikovat. Druha
prednaska od prezidentky Asociacie dental-
nych hygienikov Slovenska, Anny Sloviako-
vej, dipl.d.h., obsahovala vela hodnotnych
informacii o dentalnej hygiene - napriklad, ze
zubnu kefku je nutné drzat v 45° uhle oproti
zubom, Ze celkova rana pri nelie¢enom krva-
cani dasien méze dosiahnut az rozmery dlane.
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Ako zastancu neodvratného technického pok-
roku ma potesilo, Ze sonické kefky nie su pod-
[a pani prezidentky ,somarina“, ba prave nao-
pak. Tretia prezentacia namestnicky pre
o$etrovatelstvo NURCH, Mgr. Katariny Kova-
rovej bola velmi informacne vycerpavajuca.

V NURCH-u sa chysta vela zmien, opét spo-
meniem to, ¢o mi najviac utkvelo v pamati,
Ze si pacienti budy moct v buducnosti on-line
skontrolovat stav ich ziadosti o vySetrenie
alebo hospitalizaciu. V neposlednom rade
odznela posledna prezentacia Mgr. Slavky
Gornej o kompenzaciach pre osoby TZP.

Spolu s nazornou ukazkou upraveného auta
pre vozickara otvorila tému, ku ktorej sa bez-
ny clovek dostane az ked zisti, Ze on alebo
jeho blizky nutne potrebuje materialnu alebo
finannt pomoc, aby mohol viest napriek
zdravotnym obmedzeniam déstojny Zivot.
Na priklade auta upraveného pre vozickara
ukazala, ako sa sedliackym rozumom da
upravené auto ziskat, napriek jeho vysokej
cene. Po kazdej z prednasok nasledovala bo-
hata diskusia. Zasadnutie Predsednictva sa
presunulo na dalsi den.

V sobotu doobeda sa vsetci z Ligy stretli
v kongresovej sale. Program bol pestry. Prvi
Cast nazvem byrokratickou, pretoze sa tykala
8kolenia pokladnikov a predsedov pani Du-
risovou - klobuk dolu pred vsetkymi, ktori sa
do takejto mravcej prace pustili a pochopili
vSetky paragrafy, vyhlasky a povinnosti okolo
.papierovaciek". Pani Duriova po 26 rokoch
prace odovzdala Uctovnicke Zezlo svojej na-
stupkyni, pani Hyrossovej. Vedenie LPRe SR
p. Duriovej podakovalo za jej dlhoroénu pré-
cu v prospech nasho obcianského zdruzenia.

Bolo vidno, Ze Liga sa o svoje pobocky stara,
pomaha im a podporuje ich v ¢innosti ako sa
len da - jednou takouto aktivitou je novy dl-
hodobejsi projekt “Pohnime sa s reumou!”,
v ktorom chce Liga podporit pohybové ak-
tivity a zakupit miestnym pobockam pat
parov Nordic Walking palic. Porozpravali
o tom Janka Dobsovi¢ova Cerndkova
a Petka Balazova. Tu pomoc Ligy pobockam
a klubom ale nekonci.

Pokracovalo sa prezentaciou Lucky Slejza-
kovej o spolupraci organizacii s miestnymi
a mestskymi Uradmi, kde pobocky dostali na-
vod, ako konkrétne so spolupracou zacat. Na
zaver Petra BaldZzova ukazala Ucastnikom ako
sa pohnut dopredu s online prezentaciou nie-
len na facebooku - niektoré z pobociek spomi-
nali odliv ¢lenskej zakladne a nedostatok mla-
dych clenov a po prezentacii nepochybujem,
Ze toto je nieco, o by im pomohlo. Sucastou
sobotného programu bolo hlasovanie o “Cenu
kolegov”, ktorej prvé miesto ziskala mlada
pobocka z Banskej Bystrice. Slovami chvaly
sa nesetrilo ani na UCet ostatnych pobociek
a klubov.

Tieto dva dni ubehli ako voda a boli pre mna
poucné - nielen pokial ide o prednasky, ale aj
[udsky a verim, Ze v budUcnosti tiez v LPRe pri-
loZim ruku k dielu.

Katarina B6hmovdad



SOCIALNE OKIENKO

Prava pacientov podla
Europskej charty

Eurdpska charta prav pacientov bola vypraco-
vana v roku 2002 Zdruzenim za aktivne presa-
dzovanie obdianskych prav v spolupraci s dal-
$imi 12 obcianskymi organizaciami z réznych
krajin Eurdpy. Stanovuje Strnast prav pacien-
tov, ktorych ciefom je zarucit vysoku Uroven
ochrany ludského zdravia a vysoku kvalitu po-
skytovanych zdravotnickych sluzieb v Eurdpe.
Tychto 14 prav stelesriuje zakladné prava a ako
také musia byt uznané a respektované v kazdej
krajine:

1. Pravo na prevenciu - pravo na poskytovanie
primeranych sluZieb na prevenciu choroby.

2. Pravo na pristup k zdravotnickym sluzbam
- pristup k takym zdravotnickym sluzbam, aké
si vyzaduje jeho zdravie. Zdravotnicke sluzby
musia zaru€ovat rovnaky pristup kazdému, bez
diskriminacie na zaklade financnych moznosti,
miesta bydliska, druhu choroby alebo doby pri-
stupu k zdravotnickej starostlivosti.

3. Pravo na informacie - pristup ku vdetkym
druhom informécii tykajucich sa zdravotného
stavu dotycného, zdravotnickych sluzieb a ich
vyuzivania a vietkého, ¢o je dostupné na zak-
lade vedeckého vyskumu a technickej inovacie.
4. Pravo vyjadrit suhlas - pristup ku vietkym
informaciam, ktoré by pacientovi umoznili
aktivnu spoluicast na rozhodovani o svojom
zdravi; tieto informacie sU zakladnou podmien-
kou pred akoukolvek procedurou a lie¢bou, vra-
tane Ucasti na vedeckom vyskume.

5. Pravo slobodného vyberu - pravo slobodne
si vybrat na zéklade dostatocnych informacii
spomedzi roznych liecebnych metdd a posky-
tovatelov.

6. Pravo na sukromie a zachovanie doverné-
ho pristupu - pravo na zachovanie déverného
pristupu k svojim osobnym informaciam, vra-
tane informacii tykajucich sa zdravotného sta-
vu a moznych diagnostickych alebo liecebnych
metaod, ako aj na ochranu sukromia pri vykone
diagnostickych vysetreni, pri prehliadke u od-
borného lekara a lekdrskom oSetreni alebo pri
chirurgickom zakroku vo vSeobecnosti.

7. Pravo na reSpektovanie pacientovho casu -
pravo byt osetreny v kratkom a vopred uréenom
case. Toto pravo plati pre vietky fazy liecby.

8. Pravo na dodrziavanie Urovne kvality - pra-
vo na pristup k zdravotnickym sluzbam vysokej
kvality na zaklade Specifikicie a dodrziavania
presne stanovenych noriem.

9. Pravo pacienta na bezpecnost - pravo
neutrpiet Skodu spdsobeny nedostatocnym
fungovanim zdravotnickych sluzieb, zanedba-
nim lekarskej starostlivosti a chyb, a pravo na
pristup k zdravotnickym sluzbam, k oSetreniu
alie¢be, ktoré spifiaju vysoko stanovené
bezpecnostné normy.

10. Pravo na inovacie - pravo na pristup k ino-
vovanym metédam, vratane diagnostickych
metdd, v zmysle medzinarodnych noriem
a nezavisle od ekonomickych alebo financnych
okolnosti.

11. Pravo predchadzat zbyto¢nému utrpeniu
a bolesti - pravo, pokial'je to len mozné, pred-
chadzat utrpeniu a bolesti vo vsetkych etapach
svojej choroby a jej liecby.

12. Pravo na liecbu zohladrnujicu osobné
potreby - pravo na diagnostické a lieCebné
programy o najviac prispdsobené osobnym
potrebam pacienta.

13. Pravo podavat staznosti - pravo podavat
staznost vzdy, ked dotycny utrpi Skodu a pravo
dostat odpoved alebo in formu spatnej vazby.
14. Pravo na nahradu skody - pravo na dosta-
tocnu nahradu Skody v primerane kratkej dobe,
vzdy ked' pacient utrpi telesnt alebo moralnu
a psychickd ujmu sposobenu osetrovanim alebo
lie¢bou pri poskytovani zdravotnickej sluzby.

Co je pokles a miera pokle-
su schopnosti pracovat?

Invalidita je, ak osoba pre dlhodobo nepriaz-
nivy zdravotny stav ma pokles schopnosti pra-
covat o viac ako 40% v porovnani so zdravou
osobou. Dlhodobo nepriaznivy zdravotny
stav — pokles schopnosti pracovat, ktory trva
dlhsie ako jeden rok.

Pokles schopnosti pracovat — posudzuje sa
porovnanim telesnej, duSevnej a zmyslovej
schopnosti osoby s dlhodobo nepriaznivym
zdravotnym stavom voci zdravej osobe. Pri
posudzovani poklesu schopnosti pracovat sa
neprihliada na zdravotné postihnutia, ktoré
boli zohladnené na narok na invalidny décho-
dok. Dlhodobo nepriaznivy zdravotny stav
na Ucely invalidity sa opatovne posudi, ak sa
predpokladd zmena vo vyvoji zdravotného
stavu a zmena schopnosti vykonavat zarob-
kovu ¢innost.

Ako o invalidny déchodok
Ziadat a ¢o na to potrebu-
jete?

* Podat pisomnu Ziadost do Socialnej poistov-
ne v mieste trvalého bydliska.

* Preukazat skutoCnosti rozhodujuce o ziskani
naroku na invalidny dochodok a jeho vyplatu.
* Ak mate z dévodu PN-ky narok na nemo-
censké alebo na nahradu prijmu, o priznanie
invalidnej davky poziadajte az vtedy, ked'uz je
znamy den zaniku naroku na uvedené davky.
Doklady:

* Obdiansky preukaz alebo cestovny pas

* Tlacivo Prehliadka Zistovacia — Kontrolna —
vyplnené a potvrdené osetrujucim lekarom

* Doklad o ukonceni vzdelania

*Vojenska knizka

* Rodné listy deti

* Ostatné informacie dostanete v Socialnej
poistovni.

Aby Vas narok mohol byt posideny co naj-
rychlejSie, je potrebné Udaje uvedené v Zia-
dosti preukazat hodnovernymi dokladmi:

* Potvrdenie o vietkych obdobiach, v ktorych
ste boli evidovany v evidencii nezamestna-

nych predi.1.2001.

* Ak ste poberali podporu v nezamestnanosti
v Case 0d 1.1.2001 do 31.12.2003.

* Hodnoverné doklady o zamestnani.

* Potvrdenie zamestnavatela o dobe zamest-
nania pred 1.5.1990 v Statoch, s ktorymi SR
nema uzavrety medziStatnu zmluvu o social-
nom zabezpedeni.

* Evidencny list dochodkového poistenia.

Ak Ziadate priznanie invalidného déchodku
spatne aj za obdobie, v ktorom saVam pripad-
ne vyplacala davka v hmotnej nidzi a prispev-
ky k nej, k ziadosti treba pripojit doklad Uradu,
ktory uvedené davky vyplacal.

Zmeny V legislative

Zvysenie ochrany prijmu osoby s TZP:
*Zvysila sa na 1,7 nasobok davka Zivotného
minima pre jednu plnolety FO - na 336,753¢.
Podmienky vedenia psa so Specialnym vycv
kom a sprevadzanie osoby s hendikepom
tymto psom:

*Zjednotila sa Uprava kategorizacie psov
podla zakona €. 282/2002 Z. z. a . 447/2008
Z.z.

*Zahrfia tri typy psov: vodiaci, asistencny
a signalny.

*Pravo na pristup osoby s TZP na verejne
pristupné miesta vratane kazdého druhu
dopravnej prepravy garantuje Dohovor OSN
o pravach osob so ZP.

* Zakon 282/2002 Z. z. ustanovuje vynimku,
ktorou je vodenie psa bez ndhubku — pes so
Speciadlnym vycvikom bez ndhubku nemoze
byt dévodom vylicenia osoby s TZP z verej-
ne pristupnych priestorov.

Neobmedzené platenie odvodov:
*Qdstranila sa hranica 12 rokov na Ucely pla-
tenia poistného Statom na déchodkové pois-
tenie za osoby starajice sa o TZP.

*Zmena sa v budUcnosti prejavi na vyske bu-
ducich dochodkov opatrovatelov.

*Ziskané obdobie dochodkového poistenia
je jednou z hodnot pouzivanych na vypocet
dochodkov.

Zmena podmienok v odkazanosti na indivi-
dualnu prepravu osobnym autom:

* Meni sa pre osoby s cystickou fibrozou,
s plucnymi a gastrointestinalnymi prejavmi.
* Zainteresovani mozu poziadat o pefazny
prispevok na kipu osobného auta, prispevok
na kompenzaciu zvySenych vydavkov sovi-
siacich so zabezpecenim prevadzky osobné-
ho auta a o pefiazny prispevok na prepravu.

Nové forum

Ponukame vam nové FORUM na stranke
www.mojareuma.sk/dwqa-questions/.
Pozyvame Vas ,,na kavicku u nas", spytajte sa
na vSetko, Co potrebujete vediet. Pokojne nam
napiste o Vas trapi. Ak to bude mozné, bude-
me odpovedat a verime, Ze najdete vsetky od-
povede naVase otazky.
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Postavenie séronegativnych spondyloartritid
v spektre reumatickych chorob

Micekovd Dagmar, Narodny Ustav reumatickych chordb Piestany

Rozdelenie reumatickych ochoreni
Pojem ,reuma" pouzivany v beznej popula-
cii zahrnia velku paletu ochoreni pohybové-
ho aparatu, ktoré sa lisia klinickym priebe-
hom, ako i zavaznostou jednotlivych typov
ochoreni. Uz v klasifikacii Deckera a spol.
z roku 1983 bolo zahrnutych viac ako 180
chorobnych jednotiek. Prvd skupinu tvo-
ria difozne ochorenia spojiva, do druhej
skupiny boli zaradené artritidy asociova-
né spondylitidou (zapalovym postihnutim
chrbtice). Do tretej skupiny bola zaclenend
osteoartrdza, do Stvrtej reumatické ocho-
renia asociované infekciou, ¢i uz infekciou
priamo (bakterialnou, virusovou, hubovou,
Ci parazitarnou), alebo ochoreniami, u kto-
rych ide o imunitny reakciu organizmu na
urcity infekény agens. Sem patri napriklad
aj reumaticka horiucka. Piatu skupinu tvo-
ria ochorenia metabolické a endokrinng,
ktoré sa moézu prejavit na pohybovom
aparate. Najznamejsim ochorenim z tejto
skupiny je iste dna. V giestej skupine sU ki-
bové prejavy pri nadorovych ochoreniach,
v siedmej skupine kibové prejavy vo vztahu
k réznym neurologickym stavom. Posled-
nych 20 rokov sa venuje velkd pozornost
ochoreniam 6smej skupiny — ochoreniam
kosti a chrupaviek. Ide hlavne o osteo-
pordzu a iné choroby kostnej Struktury. Do
predposlednej deviatej skupiny sU zarade-
né ochorenia mimokibovych §truktur, tzv.
extraartikularne choroby, a do poslednej
desiatej skupiny ,ostatné inam nezarade-
né ochorenia®, patri napriklad postihnutie
pohybového apardtu pri aplikacii réznych
liekov. Hlavne prvu a druht skupinu tvoria
tie najzdvaznejsie ochorenia.

Difuzne choroby spojiva

Skupina difoznych ochoreni pohybového
apardtu zahriuje reumatoidny artritidu
(RA), juvenilnu idiopaticku artritidu (JIA),
systémovy lupus erythematosus (SLE),
sklerodermiu, difUznu fasciitidu, polymyo-
zitidu, skupinu vaskulitid, Sjogrenov
syndrom, ako i polymyalgiu rheumatiku
a relabujucu polychondritidu. Ide mnoho-
krat o velmi zavazné, az zivot ohrozujuce
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ochorenia, i ked aj v tejto skupine sU vel-
ké rozdiely. NajcharakteristickejSou ¢rtou
mnohych tychto ochoreni je tvorba proti-
latok proti réznym Struktiram vlastného
organizmu.

Reumatoidna artritida (RA)

Prave reumatoidna artritida je najcastej-
Sie chapand ako ,prava reuma". V diag-
nostike a liecbe tohto ochorenia sa v po-
slednom ¢ase zaznamenali velké Uspechy,
i ked vlastnd pric¢ina ochorenia zostdva
nadalej nezndma. Hlavne pokroky v imu-
noldgii prispeli k objasneniu patogenézy
ochorenia, predovSetkym k objasneniu
vplyvu roéznych pésobkov spdsobujucich
zapal kibov. Ide hlavne o tumor nekroti-
zujuci faktor a — TNFa, ale i o viaceré in-
terleukiny (IL) a iné molekuly zodpovedné
za imunologické deje v zapalenom kibe.
Prave u pacientov s reumatoidnou artri-
tidou sa po prvy raz aplikovali tzv. biolo-
gické lieky. Ide o lieky vytvorené zloZitymi
biotechnologickymi postupmi. Tieto lieky
blokuju zapalové pdsobky v kiboch, ¢o na-
sledne vedie ku zlepSeniu klinického stavu
pacientov. Ich paleta a roézne aplikacné
formy sa menia zo dna na den. Stale su
dostupné nové a nové lieky, ktoré su velmi
U¢inné a vyrazne pozitivne menia kvalitu
zivota pacientov.

Séronegativne spondyloartritidy

Druhou pomerne velkou skupinou choréb,
u ktorych je tato liecba tiez s velkym Uspe-
chom aplikovand, st ochorenia druhej sku-
piny — artritidy spojené so spondylitidou
(zapalom chrbtice). V poslednych rokoch sa
vytvorila koncepcia tzv. séronegativnych
spondyloartritid, kde kld¢ovu Ulohu zohra-
va ankylozujica spondylitida — tzv. Bech-
terevova choroba. Okrem tejto chorobnej
jednotky sem patri tzv. juvenilnd spondy-
loartritida, psoriaticka artritida, artritidy
asociované ulceréznou kolitidou a Crohno-
vou chorobou, tzv. reaktivne artritidy, ne-
diferencované spondyloartritidy a akitna
predna uveitida (zapal vnUtornej ¢asti oka).
Spolocnou vlastnostou skupiny séronega-
tivnych spondyloartritid je nepritomnost
reumatoidného faktora (preto sérone-
gativne), nepritomnost reumatoidnych
uzlikov, predilekéné postihnutie chrbtice
v zmysle sakroilitidy (zapal bedrovo-krizo-
vého skibenia) a spondylitidy, asymetricka
artritida, zapal sliach — entezitida, casté
kozné, slizni¢né a urogenitalne prejavy, ro-
dinny vyskyt a ¢asty vyskyt HLA-B27 - an-
tigénu v genetickej vybave pacienta.

Ankylozujica spondylitida — Bechterevo-
va choroba

Akylozujica spondylitida, nazyvana tiez
Bechterevova choroba, postihuje hlavne
mladych muzov, u ktorych je pritomna bo-
lest chrbtice tzv. zapalového charakteru.
Této bolest sa prejavuje hlavne v noci, pri-
tomna je rannd stuhnutost a Ulava po roz-
cviceni. Okrem zapalu chrbtice méze mat
pacient i opuchy kibov, §lachové bolesti, ako
i zapaly oci. Pre diagndézu sU rozhodujice
rtg. snimky chrbtice, vo v¢asnych Stadidch
vS8ak zmeny mozno vidiet uz aj na magnetic-
kej rezonancii sakroiliakalnych (bedrovo-kri-
Yovych) kibov.

Psoriaticka artritida

Druhym velmi doélezitym ochorenim tejto
skupiny je psoriatickd artritida. Ide o chro-
nické, progresivne zapalové autoimunitné
ochorenie kibov a koZe. U va&giny pacientov
psoridza predchadza rozvoju artritidy, u ¢as-
ti pacientov nastupuju obe ochorenia sucas-
ne alen umalého poctu pacientov sa najskor
rozvinU kibové prejavy a aZ potom nastupia
kozné prejavy. Psoriaticka artritida ma vela
roznych podob. V popredi klinického nale-
zu mbdze byt postihnutie niekolkych kibov
asymetricky — asymetricka oligoartrikular-
na forma. U inych pacientov ma ochorenie
podobny obraz ako reumatoidna artritida —
polyartikuldrna forma. U casti pacientov sU
postihnuté prevazne posledné ¢lanky prs-
tov — distalne interfalangealne kiby (DIP),
u inych pacientov mé ochorenie mutilujuci
charakter s pritomnostou tzv. teleskopic-
kych kibov. Okrem postihnutia periférnych
kibov mdze byt pritomny i zapal chrbtice
(spondylitida) pripominajuci ankylozujucu
spondylitidu. Na zlepSenie v¢asnej diagnos-
tiky a liecby psoriatickej artritidy boli vy-
pracované nové odporuUcania Eurépskejligy
proti reumatizmu (EULAR), ako i odporuca-
nia skupiny venujucej sa tomuto ochoreniu
(GRAPPA — Group for Research and As-
sesment of Psoriasis and Psoriatic Arthritis).
Podobne ako pri lie¢be reumatoidnej artri-
tidy i u pacientov so psoriatickou artritidou
a ankylozujucou spondylitidou su aplikova-
né stale nové biologické lieky, ktoré vyrazne
ovplyviiuju zapal, zmieriuju klinické prizna-
ky a maju aj vplyv na réntgenologickt prog-
resiu. Ovplyvnenim vsetkych uvedenych
parametrov sa jednoznacne zlepsuje kvalita
Zivota pacientov.

Zverejnenie ¢ldnku je podporené
spolo¢nostou Novartis Slovakia s.r.o.
SK1705642662
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Tieto kresby poskytli pacienti s diagnézou psoriaticka artritida.
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EUPATI - Pacient aliek V. kurz SZU 11.05.2017

Lekarska fakulta Slovenskej zdravotnickej uni-
verzity zorganizovala opakovane dnia 11.5.2017
tematicky vzdelavaci kurz Pacient a liek. Kurz
predstavil niekolko zaujimavych tém v oblasti
vzdeldvania pacientoy, vakcinacii, modernych
technoldgii v medicine a aktualnych informacii
v praci s pacientmi.

Seminar otvoril prof. Holoman prednaskou na
tému: ,Pacient — sUcast alebo ciel zdravotnic-
tva?". Okrem iného sme otvorili tému spokoj-
nosti pacientov, poziadaviek a o¢akavani verej-
nosti v sOvislosti so zdravotnou starostlivostou
a racionalnou farmakoterapiou.

Ing. BalaZzova poskytla aktudlne informacie
z dvoch iniciativ medzi pacientmi — projekt
EUPATI a projekt Fit for Work. Aktudlne infor-
macie o EUPATI najdete na ich webovej stran-
ke: www.sk.eupati.eu. Cielom iniciativy Fit for
Work je presadzovat zmenu v oblasti zdravia
a pracovnej politiky a praxe v prospech pa-
cientov s chronickymi chorobami. Vytvaraju
a predstavuju rézne nastroje, ktoré pomahaju
menit Zivoty k lepSiemu, Setrit ndklady zamest-
navatelov a vlad; prispievaju tak k udrzatelhosti
zdravotnickych systémov na celom svete.

Pani doktorka Pertinacova otvorila tému vyz-
namu rizik a prinosov vakcinacie. Ich najvacsim
prinosom je boj proti infekénym ochoreniam.
Z hladiska vyznamu vakciny chrania pred vzni-

kom nakazy a znizuju vyskyt az na eliminaciu
niektorych ochoreni. Rizikd antivakcinacnych
hnuti - vznik epidémii, napr. v si¢asnosti osypky
v Eurdpe; vedy k poskodeniu stability zave-
denych imunizacnych programov v krajinach
apod..

Vo svojej prednaske nas PharmDr. Slobodov3,
PhD. informovala o histamine a histaminovej
intolerancii. Histamin ako esencialna aminoky-
selina reguluje dolezité funkcie v tele (travenie,
spanok, krvny tlak, mozog a pod.). Problémy
vsak nastanu vtedy, ked ho v potrave prijima-
me viac, ako nase telo dokaze spracovat.

V rdmci pravidelnej rubriky ,Predstavujeme
pacientske organizacie® ndm p. Stefancik
predstavil OZ Dom Svetla Slovensko, vysvet-
lil ndm pojmy HIV a AIDS, venoval sa historii
HIV/AIDS, ako aj tomu, ako sa infekcia prenasa
a ako sa chranit. V zavere prednasky sme sa do-
zvedeli, ako sme na tom na Slovenku a ako zit
s HIV. Viac informacii najdete na stranke www.
domsvetlaslovensko.sk.

Popoludni sme zacali prednaskou PhDr. Marie
Lévyovej, prezidentky Asocidcie na ochranu
prav pacientov SR, o prioritach a ciefoch AOPP
na rok 2017. AOPP p6sobi v nasledujucich ob-
lastiach: legislativa, verejnd politika, eurdpska
spolupraca, poradenstvo, vzdelavanie a pomoc
pacientskym organizacidm. Viac informacii naj-

dete na stranke www.aopp.sk.
Nanotechnolégie (pracujice na Urovni 10-9)
v medicine ndm predstavil prof. Jozef Glasa zo
SZU. Medzi sucasné biotechnoldgie s vyznam-
nymi aplikdciami v medicine patria, okrem na-
notechnoldgii, informacné technoldgie, génové
inZinierstvo, synteticka bioldgia, celularna biold-
gia a regenerativna medicina, inak sU zndme gj
ako aj konvergujuce technoldgie. Hlavné oblasti
ich vyuzitia v medicine zahfaju napr. ndhrady
kibov, analytické technoldgie a diagnostické na-
stroje, nano-imaging, nano-roboty, a pod.
Ing. Petra BaldZova vo svojej druhej prednaske
porovnavala digitalne zdravotnictvo na Sloven-
sku s tym vo svete. V porovnani s inym krajina-
mi EU je Slovensko v tejto oblasti este nedo-
statocne rozvinuté, no uz koncom tohto roka
by sa mohla situacia zmenit. V zavere svojej
prednasky nam priblizila budUcnost digitalne-
ho zdravotnictva, ktoré mozno uz ani u nas nie
je az takou vzdialenou buducnostou.
Ing. Mgr. Eva Cikelova upriamila nasu pozor-
nost v poslednej prednaske na tému ,Rekla-
ma na lieky versus pacient". Upozornila nas
na zakon o reklame a jeho implementaciu
v réznych médiach. V zavere svojej pred-
nasky sme diskutovali o reklame off-label lie-
kov a o dalSich typoch reklamy na lieky.
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RADONOVE KUPELE JACHYMOV

VAS SPECIALISTA NA REUMU, ARTROZU, FIBROMYALGIU A MORBUS BECHTEREV

Liecebné kipele Jachymov su od roku 1906 vyhladavanym
zdrojom zdravia, zalozenom na unikatnej metdde radénovych
kdpelov. Tato panenska radénova voda je na Ucely balneoterapie
Cerpané z byvalej urdnovej bane a potrubim je rozvadzana do
balneoprevadzky kipelnych sanatérii. Pocas lie¢ebnej kdry do-
chadza pacient na kdpel trvajdci 20 minut s naslednym desatmi-
nutovym suchym zabalom.

Vyznamné fyziologické reakcie na radénovu terapiu | Stimu-
luje mechanizmus obnovy buniek. Likviduju sa agresivne volné
radikaly v tele.

Aktivuje sa latka TGF-Beta 1, ktord urychluje lie¢bu a pdsobi pro-
tizdpalovo. Substancia P, peptid v mieche a mozgu, ktory spo6-
sobuje vnimanie bolesti, sa vyrazne znizuje, hladina endorfinov
Beta sa zvysuje a sucasne sa aktivuje latkova vymena sérotoninu
(hormonu Stastia a radosti).

Klinické efekty radonovej kury | Klinické zmeny nastupuju s la-
tenciou asi 14 dni a pokracuju dalsich 4-6 tyzdnov. U chronicky
chorych nastava faza relatl'vnej remisie trvajucej 8-10 mesiacov.
Objektivne klinické aspekty si predovsetkym redukcie uvoltio-
vania opuchu kibov, uvolfiovania rozsahu hybnosti, normalizacia
periartikularnych a paravertebralnych makkych struktdr vratane
svalovych kontraktur, spUstovych bodov a hyperalgickych zén.
Normalizuje prekrvenie, zlepSuje sa regeneracia poskodenych
nervovych korenov a periférnych nervov po Urazoch. Subjektivne
dominuje vyrazny a dlhotrvajuci Ustup bolesti, zlepSenie hybnosti
a samostatnosti, redukcie analgetik.

Jachymovska radénova balneoterapia | Pri degenerativnych
klbovych ochoreniach, metabolickych artropatiach, neurologic-
kych indikaciach a dorzopatiach je efektivny pocet kipelom vo
vyske 18 na jednotliva lieCebnu kuru. Pre reumatické ochorenia,
stavy po operacidch a Urazoch pohybového aparatu sa aplikuje
celkom 24 kapelov. Empiricky odvodena minimalna a este klinic-
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Viete, ze...?

Ochorenie vasho pohybového aparatu mozete liecit’ v pr-
vych radonovych kipeloch vo svete za podpory svojej
zdravotnej poistovne. Na zaklade schvaleného Navrhu na
kupelnd liecbu skupiny B objedndte pobyt, uhradite cel-

koveé naklady na ubytovanie, stravu i lieCenie. Na zaklade
predlozeného dokladu vam ZP uhradi sumu za liecenie vo
vyske ,,beznej” liecby na Slovensku.

Indikacia radénovej balneoterapie v Jachymove

« Degenerativne choroby pohybového aparatu: artrézy, spon-
dylartrozy

« Chronické zapalové ochorenia pohybového Ustrojenstva:
spondylitis ankylosans, reumatoidna artritida, psoriaticka
spondylartropatie atd"

« Niektoré metabolické artropatie — dna

 Chronické vertebrogénne algické syndromy vratane diskogén-
nej a korenovej etiologie

« Stavy po operaciach a Urazoch pohybového aparatu vratane
chrbtice a periférnych nervov.

Zaver | Pri medicinskom vyuziti ionizacného Ziarenia je vzdy
podmienkou zvazovat' benefit pacienta a mieru rizika pri pouziti
inych metdd. Rizika z lie¢by napr. NSA a kortikoidmi mnohonéa-
sobne prevysuju Statisticky odhadované rizikd z malych davok
Ziarenia, ak su vobec nejaké.

Raddnova balneoterapia prindsa pacientom niekolkomesacnu
Ulavu od chronickej bolesti pri zachovani dobrého komfortu zi-
vota bez nutnosti denne uzivat' analgetika.

Presvedcte sa sami o zazracnych Ucinkoch prirodnej raddnovej
vody a Spickovej balneorehabilitacnej starostlivosti v radénovych
kupeloch Jachymov. Viac na www.laznejachymov.cz

KURA NA SKUSKU

ozdravovaci pobyt na zozndmenie
s lieCebnou kurou

od € 469/0soba/7 noci

s plnou penziou

ZAKLADNA JACHYMOVSKA KURA
regeneracia a prevencia

od € 715/0soba/13 noci

s plnou penziou

TRADICNA JACHYMOVSKA KURA
komplexné lie¢enie

od € 819/0soba/13 noci

s plnou penziou

Podrobné informacie ziskate

www.laznejachymov.cz £/ lecebnelaznejachymov

vo vasej zdravotnej poistovni.




Z LIECIV STAREJ MAMY

Cervena repa, cvikla - daléi zazra¢ny dar prirody!

Krvavé zlato — cvikla je mozno pre mnohych

,nhevabna" zelenina a mnohi ju ,nemusia".

Pouzivame na konzumaciu koren (bulvu)

a listy. Pouziva sa v3ak i ako kfmna a tech-

nickd plodina. Listy sa pouzivaju do Salatov,

chutia podobne ako $penat. Cvikla je skutoc-
ne bojovnik, ¢o sa tyka jej samotného prezi-
tia a aj jej schopnosti bojovat s chorobami.

Obsahuje dolezité mineralne latky ako napr.

draslik, horcik, zelezo, j6d, mangan, zinok ,

ma aj vysoky obsah vitaminov C a E a dalSich

dolezitych stopovych prvkov.

- Podporuje kardiovaskularny systém — jej
farbivo rozsiruje tepny a speviiuje stenu
vldsocnic.

- Znizuje krvny tlak ( pite 2 Salky Stavy
denne).

- Posilfiuje imunitny systém a povzbudzuje
c¢innost zalUdka a tvorbu ZIce.

- Pomaéha pri rekonvalescencii, pri
borelidze a klieStovej encefalitide.

- Ma pozitivny vplyv na zrak.

- Zbavuje ¢reva jedovatych latok
(denne 150 ml Stavy) a odstrariuje
zapchu.

- Pomaha pri arterosklerdze
(odporuca sa 20 —100 ml surovej
stavy denne).

- Dodéava pruznost a lesk pleti, viasom
a nechtom a vyvoladva optimisticky naladu.

Cviklou proti rakovine

Stava sa odporU¢a ako prevencia, ale i ako
sucast liecby rakovinového bujnenia, rovna-
ko tak aj pre rekonvalescenciu po jej liecbe.
Denne sa uzivaju bezne az tri mensie pohare
surovej stavy, ako prevencia sa odporuca 1
mald $alka jeden az dvakrat tyzdenne.

Je dolezita pre buduce mamicky

Je plna kyseliny listovej (Stava z jednej repy
obsahuje az 34% odporucanej dennej davky),
ktora pomaha eliminovat vrodené poruchy
a podporuje spravny vyvoj mozgu este nena-
rodenych deti.

Opatrne u diabetikov!

Jedini, ktori by si mali pri konzumovani cer-
venej repy davat pozor su diabetici. Obsahu-
je totiz vy$Sie mnozstvo cukrov. Neznamena
to viak, zeby ju mali z jedalnicka vyradit, ale
mali by ju uzivat s mierou.

Cvikla poméaha aj pri chudnuti.

Toto Cervené zlato je vhodna zelenina ako
doplnok stravy pri zdravej postupnej reduk-
cii hmotnosti. Treba uzivat maximalne 20 —
1004 cvikly denne. Po jej konzumacii mozete
mat zafarbeny mo¢ alebo stolicu, je to pri-
rodzeny jav z farbiva, ktoré cvikla obsahuje.
Posobi tiez mocopudne, ¢o prospieva tely,

pretoze z neho odstrariuje nadbyto¢ny vodu
a udrziava ho optimalne odvodnené.

Cvikla a jej Stava sa maju uzivat surové,
pretoze tepelnou Upravou stracaju mnoz-
stvo Ucinnych latok.

Stavu ziskame najlepsie odstavovatom, na
trhu sU uz aj odstavovace v prijatelnych ce-
nach, nepotrebujete ziaden mimoriadny
stroj. Ak chceme konzumovat samotnu bul-
vy, idedlne je nastruhat ju tak, ako strUhame
jablka. Chut sa vylepsi troskou citrénove;j
Stavy a cukrom alebo praskovym umelym
sladidlom.

Len pre zaujimavost doplnim, ze aj ked je
cvikla svojim U¢inkom UZasna zelenina, ma
zabudnutu ,kolegyriu®, ktora je na Slovensku
vyrazne podcenovana. Je to redkovka Cier-
na, ktory volaju aj cierne zlato. Ma podobné
Ucinky na organizmus ako cvikla, aleimnohé
iné, nie menej dolezité. Chutna mierne Stipla-
vo, ale je vyborna v zeleninovych polievkach.

Zdroje:
Internet - www.casprezeny.azet.sk
Internet - www.peknetelo.eu

Spracovala:
-eb-
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Trikrat o iusmeve

Ze pozname rdzne Usmevy, vie kazdy.
Mnoho ludi pouziva pri fotografovani nau-
ceny Usmeyv, ktory je sice pekny, ale akosi
netprimny, Stylizovany. Mnohi z nas sa
takmer nevedia usmievat, nevidia pre to
dovod. Ini zasa sa vedia zachadzat smie-
chom, az nakazia celé okolie a vietkym
od smiechu zacnU tiect slzy. Taky bol napr.
smiech Vlastu Buriana. OpiSem védm tri
kratke pribehy, v ktorych Usmev zohrava
hlavnu Ulohu.

Pred rokmi, ked som este pracovala, zobu-
dila som sa do skaredého dazdivého jesen-
ného dha. Cakala ma praca, doma choré
dieta, nakupy a dalsie drobnosti. Bola som
unavena uz rano, zazerala som na cely svet
a pIny autobus ma uz definitivne nepotesil.
Od zastavky do prace som to mala par met-
rov, ale vliekla som sa ako zbity pes. Zra-
zu mi niekto polozil ruku na plece. Zlakla
som sa, zastala a uvidela Uplne neznameho
starého pana s palickou. ,M6zem Vam po-
moct?", opytala som sa. ,Nie. Ja pomo6zem
Vam." odpovedal. Usmial sa na mna, po-
hladil ma vraskavou rukou po lici a ja som
sa zacala usmievat ako blbec. Vrasky okolo
o¢i sa mu prehibili a on povedal. ,Tak to mé
byt, uvidite, vSetko bude dobré!™ A potom
si jednoducho odkracal dalej. A ja som sta-
la, cerila sa ako blazon a nechapala, ¢o sa
vlastne stalo. Ten den bol potom naozaj
dobry. Usmievala som sa na cely svet a sta-
le som nedokazala pochopit, preco si ten

rozpravkovy dedusko vybral prave mia. Vi-
dite, stalo sa to pred mnohymi rokmi, ale ja
si to pamatam, ako by to bolo vcera.

Nadherne vedia rozdavat Usmevy mladi ludia.
Ucila som na vietkych stuprioch 3kdl, ale na-
posledy v reedukacnom Ustave pre deti s po-
ruchami spravania. V triede sme mavali tak po
10 deti, pretoze niekedy sa nepredvidatelne
chovali a potrebovali individualny pristup.
Milovala som tie deti, ktoré boli zo sirotincov,
zo socidlne slabych rodin, alebo mali rodicov
s nie dobrou minulostou. Citavala som im roz-
pravky od Dobsinského, a neuverite, 7 az 15
ro¢né detisedelis otvorenymi Ustami, pretoze
niektoré ani nevedeli, ¢o to rozpravka je. Raz
mi ochorel psik Gordon. Bol to uz postarsi ¢len
rodiny, volali sme ho aj Cierny princ a nesku-
tocne sme ho [Ubili. Trapila som sa kvéli nemu
uz dlhsie. Raz, ked som prisla k Siestakom na
hodinu slovenciny som videla, Ze vSetky deti
sedia ako mysky a s napatim ma sleduju. No
a na katedre som uvidela desat Zltych vyma-
[ovanych smajlikov a prinich listok . ,Pani uci-
telka, nebudte uz smutna, Gordonko sa urcite
vylieci!™ Ostala som bez dychu, pretoze tieto
deti mali v sebe tolko sucitu a lasky, ze vyci-
tili moje trdpenie. Samozrejme sme si potom
citali rozpravky a neskisala som ich. Dodnes
mam tie papierové Usmevceky odlozené. Gor-
donko sa naozaj na ¢as vyliecil.

Na svet prichadzaju deti, ktoré su poslus-
né, plnia prikazy, nikoho neotravuju a ve-

dia sa krasne zabavit. Potom su tu aj deti,
ktoré neobsedia, maju tolko energie, az
sa pri hre niekam od Unavy zrUtia a zaspia
hoci aj v skrini. A potom su tu slnecné deti.
Deti, ktoré sa smeju snad' vz od narodenia,
smeju sa tak, az padaju na zadok a treba
len malinky podnet, aby ste ich rozveselili.
Méam to Stastie, Ze i ja mam takuto vnucku,
mald Stvorrocnd Janku. Raz sme si na cha-
lupe dohodli grilovacku. Pozvali sme rodi-
nu, véetko sme svedomite pripravili a te-
$ili sa na spolo¢ny veéer. Co &ert nechcel,
poobede sa prihnali mraky a spustil sa
vytrvaly dazd' a vyrazne sa ochladilo. Mali
sme po nalade, pretoze sme vsetko museli
prestahovat pod strechu. Rodina sa zisla,
ale bolo to akosi z povinnosti, rec viazla.
Bolo tam aj moje radostné vnuca, ktoré si
z dazda ni¢ nerobilo. Pobehovalo medzi
nami, nahanalo nasho havina anechalo sa
objimat a laskat. Ked sa zacala nudit, pris-
lak dedovi a chcela sa hrat. Dedo vymyslel
hru na brnkacku. To su frcky do nosa, do
uska, licka, proste Uplna hlUpost. A mala
Janka sa zrazu zacala smiat. Zachdadzala
sa od smiechu az padala na zadok a krica-
la , ESte, eSte!™ . A my sme sa zrazu roz-
topili ako sneh na sinku. Pohlad na ru bol
tak ocarujuci, ze znechutenie zmizlo a ani
sme nevedeli ako, prisla dobra nalada.
Bola to napokon, vdaka mali¢kej, jedna
z najkrajsich rodinnych grilovaciek. Az
taka je sila Usmevu!

-eb-
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SPRAVY Z LPRe SR

Sprava o cinnosti LPRe SR za rok 2016

Liga proti reumatizmu na Slovensku (LPRe
SR) je obcianske zdruzenie, ktoré vzniklo
v roku 1990. Organizuje spolupracu vset-
kych, ktori chcy, m6zu a vedia pomoct re-
umatikom. Taktiez poskytuje edukacny,
poradensky a konzultacny cinnost. Svojou
c¢innostou oboznamuje pacientov i verejnost
s problematikou reumatickych ochoreni, usi-
luje sa o zlepSenie zdravotnej a socidlnej sta-
rostlivosti o reumatikov.

LPRe SR sa snazi rozdirovat kontakty s na-
rodnymi Ligami a podobnymi institUciami na
celom svete. Organizuje rekondi¢né pobyty,
kurzy so zdravotnou a socidlnou tematikou,
spolocenské a kultirne podujatia. V ramci
edi¢nej ¢innosti dvakrat do roka vydava Infor-
macny bulletin a r6zne brozurky poskytujuce
prakticky orientaciu pri liecbe a prevencii.

Okrem centraly LPRe SR, ktora sidli pri
NURCH-u v Piestanoch, ma 16 organiza¢-
nych jednotiek, z toho 14 miestnych pobo-
Ciek a 2 kluby, stale vznikaji nové.

LPRe SR mala k 31.12.2016 spolu 1141 ¢lenov.

ZHODNOTENIE ROKA 2016

Clenovia predsednictva LPRe SR

Predseda: Mgr. Jana Dob3ovi¢ova Cernakova
Podpredseda: Mgr. Katarina Barancikova
Tajomnik: Darina Kostikova

Hospodar: Ing. Anna Jursikova

Clenovia: Ing. Petra BaldZova, Ing. Méria Bé-
nova, Mgr. Martina (Bdnova) Sillerova, Mgr.
Lucia Slejzakova, PhDr. Helena (Pytlikova)
Konikova, Daniela Mikulova, Peter Galko
Revizna komisia: Ing. Daniela MikolaSova, Alzbe-
ta Kabatovg, Ing. Elena (Spodniakova) Tryznova,
U¢tovni¢ka LPRe SR: Viktéria Durisova
Cestnym predsedom LPRe SR je od roku 2012:
Prof. MUDr. Jozef Rovensky, DrSc, FRCP.

V roku 2016 Predsednictvo LPRe SR zasadalo
spolu 6x. V aprili a oktobri sa uskutocnilo
v Piestanoch spolocné zasadnutie Pred-
sednictva LPRe SR a zastupcov MP a klu-
bov. Z kazdého zasadnutia bola riadne vyho-
tovena zapisnica.
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Centrum socialno-psychologickej podpory
pre ludi trpiacich reumatickymi chorobami
poskytovalo bezplatné sluzby. Jeho pomoc za
ostatny rok vyhladalo 130 klientov. Poskytuje
svoje sluzby v ambulancii v Zimnej zahrade.
V stredu je to zakladné socialne poradenstvo
a vo Stvrtok sU to sluzby klinickej psycho-
logicky. Klientmi Centra sU hlavne pacienti
NURCH-u, ale v pripade zdujmu prijimame aj
ambulantnych pacientov a ich rodinnych pri-
slusnikov. Naklady na mzdy a prevadzku CS-
PP financuje LPRe SR z darov sponzorov.

Pevnou sucastou cinnosti LPRe SR boli
stretnutia v miestnych pobockach a kluboch.
Centrdla LPRe SR zorganizovala pracovné
a motivacno-vzdeldvacie stretnutia v Pies-
tanoch pre ¢lenov Predsednictva a lidrov MP
a klubov. Mimoriadnu pozornost sme veno-
vali hospitalizovanym pacientom NURCH-u,
pre ktorych sme pripravili sériu prednasko-
vych popoludni a aj v roku 2017 by sme chceli
v tejto iniciative pokracovat.

Zacali sme spolupracovat so zamestnancami
NURCH-u a aj s regionalnymi reumatoldg-
mi. Pri prileZitosti Svetového dna reuma-
tizmu sme zamestnancom NURCH-u daro-
vali modré trickd s logom SDR 2016. Dna
10.10.2016 sme zorganizovali tlaovi kon-
ferenciu v Bratislave pri prilezitosti SDR. In-
formovali sme o désledkoch RO, o potrebe
vcasnej diagnostiky a lie¢by ako o najucinnej-
$ej prevencii TZP. Podujatia k SDR 2016 boli
realizované koordinovane cez centralu LPRe
SR, aby sa mohli uskutocnit s rovnakou té-
mou vo vsetkych MP/K. Vyvrcholenim sprie-
vodnych podujati bolo Slavnostné stretnutie
,Svetovy den reumatizmu ,, v Piestanoch 15.
oktdbra. Na podujatiach sa zU¢astnili ¢leno-
via i sympatizanti LPRe SR zo Slovenska i zo
zahranicia prostrednictvom kupelnych hosti.
V médiach bolo uverejnenych vela vydare-
nych reportazi a reldcii, ktoré budd nomino-
vané do novinarskej sUtaze KROK 2016. Dia
8.-10.11.2016 sa natacal dokumentarny film
RTVS do relacie ,Moja diagnéza®, ktory bol
odvysielany 15.12.2016 v STV 2.

Liga proti reumatizmu na Slovensku pripravi-

la k SDR informacnt kampan “Budicnost je
v nasich rukach!”.

Na podporu prevencie a zdravého Zivotné-
ho Stylu distribuujeme DVD s nahravkami
cvi¢ebnych zostav pre deti s JIA i dospelych
s RA a brozurky z povodnej tvorby clenov
Ligy. Pre Uplnost uvadzame zoznam doteraz
vydanych publikacii: Bolavy Kibik (2006), Ka-
mienky z mozaiky (2008), Kamienky z moza-
iky 2 (2010) a dve zbierky KROK 2008 — 2009
a KROK 2010 -2011, knizku Materstvo a reu-
ma (2014), KROK 2012 — 2013 (2014) a zbor-
nik pod ndzvom 25 rokov Ligy proti reuma-
tizmu na Slovensku (2015).

Vydali sme 2 Informacné bulletiny LPRe
SR, dalsi zbornik KROK 2014 - 2015 a zbier-
ku pribehov ,Nalezy a straty s reumou™.
V decembri sme vyhodnotili sitaz eseji
o Cenu Edgara Stena 2017. Zvitazila esej
»Som Lucia s CINCA syndromom" od au-
torky — pacientky Lucie Slejzakovej. Nase
publikacie uz oslovili mnozstvo Citatelov.

Na Urovni miestnych pobociek a klubov sme
zorganizovali rekondi¢né pobyty, prednasky,
vylety, spolo¢né navstevy kulturnych a spolo-
Censkych podujati, Sirime osvetu a edukujeme
aktivnych clenov a lidrov organizacnych jed-
notiek (viac v samostatnej sprave).
Rekondicno-integracné pobyty maju zvlast
program zamerany na socialnu terapiu a po-
moc pre jednotlivcov a rodiny. R-ip Klubu
Kibik sa venuju hlavne detom a ich rodindm.

LPRe SR je ¢lenom: EULAR PARE, Young
PARE, Slovenskej humanitnej rady (SHR),
AOZPO, NROZP, AOPP a Vyboru pre osoby
ZP, ktory zasadd na MPSVR SR.

LPRe SR dlhodobo v praxi uplatiuje vlastnu
marketingovy stratégiu a vyuziva jednotny
vizual odvodeny od loga. Zrealizovali sme
redizajn webovej stranky www.mojareuma.
sk a vytvorili celkom novu stranku pre Klub
Kibik www.klubklbik.sk s pomocou nagho
dobrovolnika Ondreja Vrabla.

(podla vyrocnej spravy spracovala red.)



MIESTNE POBOCKY

Spolocna sprava o ¢innosti MP a klubov LPRe SR

Takmer vsetky pobocky a oba kluby LPRe
sa zUcastnili na kazdoro¢nych oktébrovych
oslavach Svetového dna reumatizmu, ktoré
sa konali v Piestanoch pod heslom ,Buduc-
nost je v nasich rukach!™.

LPRe — Klub Kibik — Rekondi¢no-integra¢-
ny pobyt so socialnou terapiou a odbornymi
prednaskami, vikendové M-Vk so zameranim
na praktické tréningy, koucing..., intenzivna
podpora publikacnej cinnosti, Ucast na od-
bornych podujatiach v tuzemsku i v zahrani-
¢i, vytvorenie novej webstranky.

LPRe - Klub Motylik — Sirenie informacii
o SLE a inych autoimunitnych ochoreniach
pre zaujemcov najma prostrednictvom web
stranok, sledovanie noviniek na zahranic-
nych portéloch a zabezpecenie ich preklady,
Ucast na konferenciach EULAR PARE aYoung
PARE, spolupraca s LUPUS Europe.

LPRe - MP Banska Bystrica — priprava zakla-
dajucej clenskej schodze, tvorba a distribucia
propagacnych materialov, clanok v Radnic-
nych novinach mesta Banska Bystrica, tvorba
internetovej stranky.

LPRe — MP Bardejov — 3. roc¢nik Bowling
s MP Kosice, rehabilitacie vo wellness centre
v Bardejovskych Kupeloch, rekondi¢ny pobyt
v Bardejovskych Kupeloch, vystup na hrad

Zborov, beseda s lekarom.

LPRe — MP Bratislava — skype konferencia
pripravného vyboru, zasadnutie vyboru MP
Bratislava, prispevok do knizky ,Straty a na-
lezy s reumou™.

LPRe —-MP llava — kupanie v Podhajskej, pri
prilezitosti SDR navsteva mesta Gyor — ter-
malneho kupaliska, navsteva divadelného
predstavenia v Nitre, navSteva vianocnych
trhov v Prahe.

LPRe — MP KoSsice — pravidelné cvi¢enie pod
vedenim vlastnych cviciteliek, rekondi¢ny
pobyt v Bardejovskych Kupeloch, letné tu-
ristické vychadzky, Sportové sutaze, relax,
oddych a rehabilitacie na Sirave, vzdelavanie
formou odbornych prednasok, vianoc¢né po-
sedenie.

LPRe — MP Lucenec — vzdelavanie formou
prednasok so zdravotnou tematikou, kupa-
nie v Bukkszéku, wellness v Patinciach, Egri,
Bardejove, navsteva historickych pamiatok
v Divine — hrad, kastiel, kostol, viano¢na ka-
pustnica.

LPRe - MP Martin — navsteva divadelného
predstavenia, organizovanie poznavacieho
zajazdu, Sportové hry, navstevy jubilantov.
Akcie sU organizované spolo¢ne s SZZP
aJednotou déchodcov Martin.

LPRe — MP Poprad — navsteva AQUACITY
Poprad, zdravotné prednasky, posedenie pri
gulasi, navsteva termalneho kuipaliska vo
Vrbove, ndvsteva kupelného zariadenia v Ga-
novciach, kUpanie v Podhajskej, pravidelny
nakup vitaminovych pripravkov pre ¢lenov
MP.

LPRe — MP Puchov - odborné zdravotné
prednasky, lieCebno-cvicebny program vo
vode i v telocvi¢ni, kUpanie v Podhajskej,
v Rajeckych Tepliciach, 8-denny rekondicny
pobyt v Nimnici, vylet do Piestan, posedenie
pri vianocnej kapustnici, spolupraca s inymi
obcianskymi zdruzeniami.

LPRe — MP Trencin — tradi¢na sutaz vo vareni
gulasu ,Kubransky kotlik", kupanie vo Vel-
kom Mederi, rekondi¢ny pobyt v kiUpeloch
Nimnica, SDR v Nimnici, ndkup permanen-
tiek do rehabilitacného bazéna v Trencian-
skych Tepliciach, tradi¢né posedenie pri via-
nocnej kapustnici v Opatove;.

6.juna 2017 oficidlne vznikli miestne po-
bo¢ky v Cadci a v Senici. Ak méte zaujem,
pobocky mozete kontaktovat na e-mali: cad-
ca@mojareuma.sk a senica@mojareuma.sk

-red-

inzercia

SUCHO V USTACH &

Citite sa po cely ¢as smadny? Poctivo dodrziavate pitny rezim, a to bez akejkolvek Ulavy? Potom pravdepodobne trpite pocitom
sucha v ustach (odborne - xerostdmiou). U 1 zo 4 dospelych sa prejavuje nedostatok slin.

Sucho v Ustach a neustdly pocit smadu dokazu ¢loveku poriadne komplikovat zivot. Sucho v Ustach moze byt vysledkom psychicky
naro¢nej situdcie, alebo nadmerného pouzitia alkoholu. Ak ale takyto pocit trvd a dostdva sa aj zdanlivo bez priciny, mbéze ist
o problém s produkciou slin.

Sucho v Ustach byva casto neziaducim ucinkom uzivania liekov, alebo je spdsobené ochoreniami, medzi ktoré patria napriklad
kardiovaskularne choroby, autoimunitné ochorenie ako Sjégrenov syndrém, lupus, ¢i reumatoidna artritida, cukrovka, dlhotrvajuci
stres a Uzkost, hormondlne zmeny alebo Parkinsonova choroba a mozgova prihoda. Dalsim spustacdom moze byt aj rddioterapia
alebo chirurgicky zakrok v oblasti hlavy.

AKO SA HO ZBAVIT?

Na zvlh¢enie Ustnej dutiny a vytvorenie slin su vhodné pripravky bioXtra, ktoré okamzite podporuju prirodzenu ochranu a zvlhcovaci
systém slin, zmiernuju symptémy pocitu sucha v Ustach (xerostomie). Zaroven dodaju pocit sviezosti, pohodlia vo dne i v noci.
Produkty bioXtra su registrované ako zdravotnicke pomocky triedy ll.a. Obsahuju prirodné derivované enzymy, ktoré imituju vase
prirodzené sliny a reguluju tak mikroprostredie vasich ust.

Produkty bioXtra dostupné v lekarni a viac informacii na www.avepharma.eu

i

SUCHD V USTACH
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MIESTNE POBOCKY

Miestna pobocka Bardejov

Po Uspesnom roku 2016 v nasej bardejov-
skej LPRe sme sa pustili do prace a organi-
zovania akcii aj v tomto roku.

Najzdkladnejsou Ulohou je priprava ¢len-
skej schodze. Pripravovali sme ju na 23. 3.
2017 — termin bol neskorsi ako po iné roky,
vzhladom nato, Ze bola spojena s celoslo-
venskou akciou ,Stretnutie pacientov s le-
karmi bez bieleho plasta.".

Clenska sch6dza, ako aj kazda in4 &innost,
sa uskutocnuje v bardejovskom Senior cen-
tre. Za tUto Ustretovost sme Mestu Barde-
jov vdacni.

4. aprila sa nasi ¢lenovia i neclenovia zU-
castnili na kultUrnom predstaveni v Barde-
jovskych Kupeloch ,Neskoro vecer s Pet-
rom Marcinom®™.

Mesiac maj je v nasej pobocke uz tradi¢ne
vyhradeny na vystup na Zborovsky hrad.
Tato akcia je velmi oblUbena a tak sme sa
1. maja stretli ako ¢lenovia LPRe, takinasi

rodinni prisludnici. V maji mavame aj spo-
lo¢né bowlingové zapolenie s ¢lenmi MP
LPRe Kosice, ktori v tom Case absolvuju re-
kondi¢ny pobyt v Bardejovskych Kipeloch.

V letnych prazdninovych mesiacoch je
v nasej pobocke Utlm, ale uz v septembri
sa pripravuje pravidelny rekondi¢ny pobyt
na Strbskom Plese vo Vysokych Tatrach, na
ktory sa opat vietci teSime.

Madria Matejova,
LPRe — MP Bardejov

Miestna pobocka llava

Liga proti reumatizmu — Miestna pobocka
llava hodnotila svoju ¢innost v roku 2016
na vyrocnej schodzi, na ktorej sa z¢astnilo
113 Clenov z celkového poctu 122. Program
schodze obohatilo vystupenie ziakov
z Umeleckej skoly v llave s choreografiou
pana ucitela Lacka Vaniho. Boli sme v ku-
peloch v Podhajskej a Svetovy den reuma-
tizmu v oktobri 2016 sme si pripomenuli
v madarskom meste Gyor. V termdlnom
kupalisku sme si zlepSovali nas zdravotny

stav. Pri prilezitosti odhalenia sochy Gabo-
ra Barossa, prave v tych dioch, uctili sme
si jeho pamiatku s predstavitelmi mesta
priamo v meste Gyor. V Prahe sme navsti-
vili viano¢né trhy a aby to nebolo len o na-
kupovani, tak sme absolvovaliisvati omsu
v Katedrale svdtého Vita, Vaclava a Voj-
techa. Na Vysehrade sme hladali miesto,
z ktorého vraj skocil niekedy v g.st. slo-
vansky vladyka Horymir na svojom bielom
koni Semikovi do rieky Vltava, aby unikol

Miestna pobocka Puchov

Po 13 rokoch existencie MP Puchov mame
konecne priestory, v ktorych sa moézeme
schadzat, mat zasadnutia Vyboru a uloze-
nu administrativnu agendu. NaSa vdaka
preto patri primétorovi a poslancom MsU
PUchov. Poskytli nam tieto priestory aj te-
locvi¢riu zadarmo!

Nedavno som sa ako zastupkyna poboc-
ky zucastnila na motivacno-vzdeldvacom
kurze LPRe SR. Bola som prekvapena, aky
bohaty a odborne fundovany program pre
nas pripravili. Som vdacna za piatkové
prednaskové popoludnie, ktoré bolo nabité
mnozstvom uvzitoc¢nych informacii. Snazim

20

sa o ne podelit aj s mojimi blizkymi, ktori
ich potrebuju. V sobotu bolo spoloc¢né za-
sadnutie ¢lenov Predsednictva a zastup-
cov MP a klubov. Az teraz som pochopila
zmysel ich narocnej dobrovolnickej prace.
Zaroven nas zasypali mnozstvom informa-
cii a rad. Naucili sme sa ako tvorit projekty
a pisat ¢lanky. Som rada, ze nasa pobocka
uz takéto skusenosti ma — boli to Uzasné
rady pre vSetkych Ucastnikov. SuU neoceni-
telné hlavne pre zacinajuce pobocky.

V tomto Case sme sa ako Vybor sustredili
hlavne na ziskavanie 2 % z dani FO a mo6-
Zzem skonstatovat, Ze u nas kazdym rokom

nepriatelom. Kultdrny rozhlad sme si na-
sledne rozsirili aj o navstevou divadla v Nit-
re. Ak uvazime, ze pri nasich aktivitach bol
autobus vzdy plny, tak sa m6zeme pochva-
lit ¢islom 350, Co predstavuje nielen pocet
nasich clenov ale aj sympatizantov, ktori
sa na nasich aktivitach zdcastnili s nami.

Josef Rosenbaum,
LPRe —MP llava

pocet darcov narasta.

V aprili sme navstivili kipele v Rajeckych
Tepliciach. Chodime tam velmi radi, lebo
sU tam bazény s roznou teplotou termal-
nej vody. Kazdy sitam najde, o mu najviac
vyhovuje.

Tesim sa a povazujem za Cest, Ze nasa po-
bocka ziskala 2. miesto ,Ceny kolegov"
v ramci vSetkych pobociek a klubov LPRe
SR.

Gombarova Emilia,
podpredseda LPRe — MP Puchov



MIESTNE POBOCKY

Miestna pobocka KoSice

Na konci minulého roka odstartovala Liga
proti reumatizmu na Slovensku v réznych
slovenskych mestach sériv ,Stretnuti pa-
cientov s lekarmi bez bieleho plasta". Do
tejto aktivity sa zapojila aj nasa miestna
pobocka v Kosiciach, aby sme tym umoznili
pacientom aj laickej verejnosti v nasom re-
gione vyuzit jedinecn prilezitost dozvediet
sa v neformalnom prostredi viac o reumatic-
kych ochoreniach, moznostiach ich liecby,
vratane biologickej liecby, ale aj o poskyto-
vani ambulantnej a Ustavnej starostlivosti,
ako aj o neziaducich ucinkoch liekov a pod.

Prednasky sme naplanovali v ramci nas-
ho tradi¢ného predvianocného stretnutia,
ktorého sucastou je vzdy aj pekny kulturny
program. Tentokrat to bolo krasne vystu-
penie mladych tanecnikov spolocenskych
tancov Katky a Dominika pod vedenim
Milana Placka z TC Meteor KoSice. Na za-
ver stretnutia nam sprijemnila atmosféru
spevacka skupina Ozvena, ktord ludovymi
a viano¢nymi piesnami rozospievala celt
salu.

Po UspesSnom decembrovom podujati sme
v marci tohto roka opéat zorganizovali pred-
naskové popoludnie v ramci stretnuti pacien-
tov s lekarmi. Potesilo nas, ze pozvanie opat
prijali odborné lekarky — reumatologicky.
Rovnako sme radi, Ze nase pozvanie prijali aj
zéchranari zo Slovenského Cerveného kriza.
Predstavili sa so zaujimavou prezentaciou
pani PhDr. Janky Suskovej projektu Krajina
zachrancov. Ciefom projektu je naucit Siroku
verejnost zaklady poskytovania prvej pomo-
ci, Co moze zachranit v necakanych situaci-
ach ludské Zivoty. Obrovskym prinosom pre
takmer go pritomnych bolo hlavne praktické
predvedenie poskytnutia prvej pomoci koSic-
kymi zachranarmi, pricom kazdy, kto prejavil
zaujem, si mohol rozne sposoby poskytnutia

MP Kosice
v Bardejove

Prvy tohtorocny rekondicny pobyt MP Kosi-
ce sa vydaril. 5 dni v Bardejovskych kupeloch
ubehlo, ale krasne spomienky a potuzené
zdravie zostavaju.

Absolvovali sme masaze, wellness, solnu jas-
kynu, turistiku okoli, spolocné rozcvicky v par-
ku pred ranajkami. Samozrejme, nemohol
chybat uz tradi¢ny bowling s MP Bardejov.

Ing. Elena Melicharova,
predseda LPRe — MP Kosice,
www.ligareumake.sk

SR fompe

-
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prvej pomoci aj vyskusat v praxi.

V ramci tejto akcie sme zaroven informovali
o nasich planoch cinnosti na tento rok, kto-
rymi sU najma rehabilitacné pobyty v Bar-
dejovskych Kupeloch, naZemplinskej Sirave
s bohatym sprievodnym programom, Spor-
tovymi a pohybovymi aktivitami. Pravidelné
cviCenie sme na zdklade velkého dopytu uz
rozsirili na dvakrat tyzdenne. V letnych me-
siacoch planujeme turistické vychadzky do

blizkeho okolia Kosic, v oktobri pri prilezi-
tosti Svetového dina reumatizmu zorganizu-
jeme ,Den zdravia reumatikov" v spolupraci
s Uniou proti osteoporéze a skupinou Active
Life. Samozrejme, nesmie chybat edukacia
na spolocnych stretnutiach ¢lenov, nadvsteva
kulturnych a spolocenskych podujati pocas
celého roka. Budeme pokracovat s aktivnou
propagaciou cinnosti Ligy proti reumatiz-
mu na Slovensku a ¢innosti nasej miestne;j
pobocky vietkymi dostupnymi prostriedka-
mi. VyuZijeme aj vlastnU webovu stranku,
plagaty, regiondlne média a pod. V zaujme
zachovania informacii o Cinnosti priebezne
zaznamendavame vSetky nase aktivity a uda-
losti do kroniky nasej miestnej pobocky.

Na zdver nasho prispevku vSetkym tym,
ktori nevahali a aj v tomto roku prispeli svo-
jimi dvomi percentami z dani na podporu
cinnosti nasSej miestnej pobocky srdecné
dakujeme vam!

-eli-
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KLUB KLBIK

Pozvanka na
R-i pobyt KLUB-u

) I.'EH?
suw STRBSKE PLESO % w-

Pripravujeme pre Vas opat mnozstvo za-
ujimavych podujati a programov, vratane
REKONDICNO-INTEGRACNEHO POBYTU
Klubu Kibik 2017.

e termin R-i pobytu je 9. —15. jUl 2017,

e miesto pobytu: Strbské Pleso, Hotel
Solisko,

 finanéné naklady pre ¢lenov Klubu Kibik
so zlavou,

e vprograme R-ip 2017 mdZzete
ocakavat stretnutie

KLBIK 2017

e sdetskou reumatologickou,
zdravy pohyb,
vela zabavy, hry, kUpanie v bazéne,
vychadzky,
e neodmyslitelné prekvapenie
pre malych i velkych,
e srdecné stretnutie starych i novych
priatelov.
V pripade zaujmu o Rekondi¢no-integracny
pobyt Klubu Kibik 2017 sa ndm &o najskdr oz-
vite na klbik@mojareuma.sk alebo zatelefo-
nujte na mobil: 0917 790 264

szvénka na
VCS Klubu Klbik

Klub Kibik Vas pozyva na Vyro¢nu élenskd
schédzu LPRe — Klubu Kibik, ktora sa usku-
to¢ni na Strbskom Plese g.jula 2017 v hoteli
Solisko 0 12.00 h.

-jdc-

Spolu sme silnejsi:
implementujeme
EULAR Young PARE
strategicky plan

Zaciatkom roka sme pripravili operacny plan
na nasledujice dva roky. Nasim zamerom
je pracovat na dvoch z nasich strategickych
cielov. Budeme sa sustredovat na zvySova-
nie povedomia o reumatickych ochoreniach
mladych ludi medzi zamestnavatelmi a iny-
mi stakeholdrami. Tento ciel budeme reali-
zovat v roku 2017 v ramci kampane EULAR
— ,Nepremeskaj prilezitost, pridaj sa k nam®.
V roku 2018 sme si za ciel dali podporovat
vzdeldvanie mladych fudi s reumatickymi
ochoreniami. Verime, Ze sa nam podari otvo-
rit kurz v ramci EULAR Skoly reumatoldgie
a splnit ho.

Ak by ste o EULAR Young PARE chceli vediet
viac, kliknite na www.youngpare.org.

_qp_

KLUB MOTYLIK

Svetovy den lupusu

SVETOVY
DE

LUPUSU

Na celom svete Zije viac ako 5 miliénov [udi s lupusom a vo vacsej mie-
re sU postihnuté Zeny, najma v mladom veku. V roku 2004 medzina-
rodny vybor zdruzujici organizacie pacientov s lupusom vyhlasili 10.
maj za Svetovy den lupusu. Pri tejto prileZitosti sa kazdoro¢ne zvy-
Suje povedomie o tejto chorobe. Vynimkou nebol ani tento rok. A tak
sme sa my, ¢lenovia Klubu Motylik stretli pri kavicke a chutnom kola-
¢i a diskutovali sme s MUDr. Tuchyrovou na tému Systémovy lupus
a tehotenstvo. Diskusia sa velmi rychlo rozbehla a pani doktorka ndm
s ochotou odpovedala aj na iné otazky suvisiace s lupusom. Toto milé
stretnutie sme ukondili prednaskou o tom, o mézeme a nemozeme
pri lupuse.

-gp-
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VZDELAVANE A PREVENCIA

Den spolupatricnosti
/Community partnership day

Spolo¢nost Novartis kazdorocne venuje ce-
losvetovo jeden den v roku pomoci tym, ktori
to potrebuju. Vsetci zamestnanci idu dobro-
volne pomoct niekam, kde je to potrebné.

V piatok 26. maja 2017 prisli aj k ndm do kan-
celarie sidla LPRe SR a do Detského kutika
Klubu Kibik v Zimnej zdhrade NURCH-u a nie
len Zze umyli, upratali, ale i priviezli velku
kopu veci: koberceky, nabytok a hracky. Deti
sa v detskom kutiku poteSia a zahraju pocas
ambulantného vysetrenia alebo pocas hospi-
talizacie. Vsetci detski (ale i dospeli) pacienti
sa tak mozu hrat, citat, kreslit ¢i len uzivat si
toto krasne prostredie s WIFI zonou.

Nase velké D A K U J E M patri siedmym
dobrovolnikom, ale aj tym zamestnancom
zo spolocnosti Novartis s.r.o., ktori prispeli
zbierkou hraciek.

-red-

EULAR Annual

European Conference of PARE, Cascais,

24. — 26. februara 2017 sa konala konferencia
EULAR v Portugalsku. Pripravy na tuto konfe-
renciu zacali uz ovela skér. Ked som dostala
pozvanku, zacala som so sebou vnutornu dis-
kusiu ¢i dno, alebo nie. KedZe mam rada vyzvy
a toto bola obrovska prilezitost ako zazit nie-
¢o nové a spoznat novych ludi, tak som zacala
hladat ,sposoby", aby som sa na tejto konfe-
rencii mohla zucastnit. Ziskat volno v praci bol
ten najmensi problém. Velky problém som
videla vSak v mojej znalosti anglictiny, ktora
bola... nijaka. Prva vec, ktord som spravila
bola, ze som sa prihlasila na kurz anglictiny.
Koncom jula som zacala Studovat anglictinu
amotivacia bola obrovska. Vdaka Petkinej po-
moci som vypisala vSetky potrebné prihlasky
a napisala moj prvy Zivotopis v anglictine. 23.
februdra som Sprintovala z prace na autobus,
aby som stihla lietadlo. Hoci som letela prvy-
krat v Zivote, strach z lietania, ktory mnohi
popisuju, premohol moj stres z mojej chabe;j
znalosti anglictiny.

V Lisabone na nas uz cakali ludia z pripravné-
ho timu konferencie a tiez niektori delegati.
Zoznamili sme sa, nasadli do auta a cestovali

do malého mestecka nedaleko Lisabonu, Ca-
iscais. Auto zastavilo pred vchodom, asi naj-
luxusnejsieho hotela, aky si viem predstavit.
Ubytovali nas v obrovskych izbach s vyhla-
dom na Atlanticky ocean. Po odloZeni veci na
nas Cakala vecera a zoznamovanie sa s ostat-
nymi Ucastnikmi konferencie.

Piatok a sobota sa niesli v znameni work-
shopov, na ktorych sme preberali témy ako
napriklad moznosti vyuzitia socialnych sieti
v pacientskych organizaciach, stratégie na za-
pojenie a posilnenie mladych ludi s reumatic-
kymi ochoreniami, aké s0 moznosti self-ma-
nazmentu ochorenia, ¢i diskusia o tom, ako
funguju pacientske organizacie v jednotlivych
krajinach a s akymi problémami sa stretavaju
reumaticki pacienti. Kazdy delegat sa mohol
zUclastnit na 3 workshopoch. Mna velmi zau-
jal workshop tykajuci sa self-manazmentuy,
pretoze je dolezité mat svoje ochorenie pod
kontrolou a akymkolvek spésobom self-ma-
nazmentu, Cize seba pozorovanim, vieme
reagovat na zhorSenie nasho stavu a spolu
s lekarom, pripadne podla vopred dohodnu-
tého planu si upravit liecbu. Vo workshope,
kde sme sa venovali problémom tykajicim sa
nas, reumatikov, v jednotlivych krajinach som
zistila, ze aj iné krajiny maju problém s tym,
Ze maju nedostatok reumatologov a celkovo
odbornikov, ktori sa venuju pacientom s reu-
matickym ochorenim. Paci sa mi, ze napr. vo
Finsku maju sestry, ktoré maju Specializaciu
na starostlivost vylucne o pacientov s reuma-
tickym ochorenim. Myslim, Ze Specializacné
Studium v reumatoldgii pre sestry a fyziotera-

Portugal

peutov by bolo vhodné aj u nas na Slovensku.
Takéto aktivity nie su len o vzdelavani, ale aj
0 vzdjomnom spoznavani sa a tiez spoznavani
kultury danej krajiny. Po vzdelavacej Casti sme
Sli autobusom do mesta, kde sme sa zUcastnili
ochutnavky vina a mohli sme navstivit muize-
um. Celé podujatie bolo ukoncené krasnym
galavecerom, kde nas na veceru cakalo niekol-
kochodové menu a kultdrny program v podo-
be vystUpenia [udového suboru z Portugalska.
V nedelu sme sa pred odchodom zUcastnili na
kratkej prednaske o tom, ako napisat projekt
pre svoju pacientsku organizaciu. Konferencia
bola podla mna velmi zaujimava a okrem zis-
kania novych pohladov a informacii tykajucich
sa pacientskych organizacii a pacientov s reu-
matickym ochorenim som sa mierne zdoko-
nalila v anglictine, ¢o ma este viac motivovalo,
aby som sa anglictine venovala aj dalej a moh-
la sa na takychto konferenciach zucastnit aj
v budicnosti.

- jf_
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PUBLIKACNA CINNOST

Cena EDGARA STENA 2017

Vitazi sutaze

Vysledky narodnej sutaze v SR:
1. Lucia Slejzakova

2. LenkaVicekova

3. Alena Lipovska

PonuUkame Vam tu vsetky tri sUtazné eseje.

1. miesto:

Som Lucia s CINCA syndrémom
Lucia Slejzakova

r

Patrim priblizne k 1200 [ludom na celom svete,
ktori sa narodili s raritnym autoimunitnym
ochorenim. Nazyva sa CINCA syndrom, je
geneticky podmieneny mutéciou na 1. géne
a zaradeny medzi diagndzy reumatického
povodu.

V kratkosti napisem, o ¢o vlastne ide. Uz par
hodin alebo par dni po narodeni babatka sa
na celom tele objavia bolestivé a velmi svr-
biace cervené nehnisavé pupencovité fliaci-
ky, ktoré si robia, ¢o chcy a objavuju sa bez
prepojenia s ¢imkolvek. Pridava sa Unava,
zimnica, neskor zvySena teplota, precha-
dzajuca do viacdennych vytrvalych hortcok.
Postupne sa objavia opuchy, bolesti a zacer-
venania drobnych kibikov konéatin, neskor
aj velkych kibov. Utrpenie sposobuju aj ex-
trémne silné bolesti hlavy, ktoré sa vobec
nedaju predvidat. Zachvat prichadza ako
Lpriliv®, zaplavi bolestou cell oblast hlavy.
Svalovy ¢ast tela pozdi? celej chrbtice za-
siahne silny a bolestivy kr¢ a v embryonalnej
polohe drzi telo niekolko predlhych sekind.
V podobe ,odlivu" nasledne povoli, aby sa
opét udrelo plnou silou. Casto byva spojeny
s davenim a hnackou, trva 24 hodin a dalsi
den eSte doznieva. K prejavom sa eSte prida-
va vysoky zapal v tele a tazka anémia. Ocho-
renie Utodi aj na CNS a zmysly, postupne sa

24

vyskytnU problémy so zrakom a sluchom.
Polovica ludi s mojim ochorenim sa nedozije
dospelosti, najma kvoli pridruzenym choro-
bam srdca, obliciek, pluc, zaludka. Polovica
pacientov ma zaroven aj urcity stupen men-
talnej retardacie.

U mna vsetky tieto prejavy prispeli k neko-
necnému kolotocu hospitalizacii vo viacerych
nemocniciach vtedajdieho Ceskoslovenska.
NajcastejSie som sa liecila v Prahe, s ktorou
sa mi spaja spomienka na strach z novych
[udi, z cudzieho jazyka, z izolacie od rodicov
a z pocitu strasnej samoty. Liecenie vlastne
ani lie¢enim nebolo, stanovenie diagnozy
bolo skor tapanim a hadanim nezndmeho,
nikto z lekarov netusil, ¢o mi vlastne je. Bola
som malickd a musela som sa vyrovnavat
s krutou psychickou zatazou, s bolestami
a otazkou, preco prave ja. Zakladnu Skolu
som povinne navstevovala so vsetkymi pre-
javmi ochorenia bez obmedzeni, oslobodena
som bola len z hodin telesnej vychovy. Ak sa
mi zdravotne velmi pritazilo, poslali ma do-
mov. Vela hodin som vymeskala z dévodu
Castych hospitalizacii, ktoré sposobili prob-
lémy s dobiehanim uciva, najvacsi problém

vSak nastal po nastupe na gymnazium. Hned'

v 1. ro¢niku sa u mna k tazkej angine pridru-
zila ischémia dolnych koncatin. Vplyvom
trombdzy mi nohy od kolien dolu zachvatil
hrozny chlad a kruté bolesti. Vébec som si
necitila doInu ¢ast mojich na fialovo a modro
sfarbenych néh. Redlne mi hrozila amputacia
oboch néh az nad kolenami. Nohy mi zrato-
vali doslova v poslednej chvili. Do Skoly som
sa vratila az po 2 mesiacoch a stala sa ,Cier-
nou ovcou triedy", pretoze moje Studijné vy-
sledky boli pochopitelne biedne. Absolvovala
som povinne vSetky vysetrenia u psycholdga
a psychiatra, aby bol odbornikmi uznany dé-
vod na moje vylicenie zo Skoly. Vysetrenia
vSak preukazali vysoky stupen 1Q so vietky-
mi prejavmi introvertného a melancholické-
ho cloveka. Ostala som na skole a v posled-
nom rocniku som opat patrila k najlepSim
Studentom. Nakoniec to so mnou po rozu-
movej stranke naozaj nebolo az také zlé,
ako si mysleli pedagdgovia. Casom som totiz
vlastnymi silami Uspesne ukoncila Studid na
3 univerzitach: environmentalnu ekoldgiu,
pedagogiku a socialnu pracu v zdravotnictve.
Som na ciasto¢nom invalidnom déchodku.
Potrebujem mat vlastné pracovné tempo,
ale i tak dosiahnem, ¢o si zaumienim. Moje
ochorenie si so mnou robilo, ¢o chcelo. Sku-
Salina nom rozne liecebné postupy, napicha-
li do neho stovky injekcii a infuzii. Osamote
pretrpelo vela bolestivych vySetreni. | tak sa
lekdrom pocas 25 rokov nedarilo zvratit pre-
javy ochorenia. Raz viak prisiel den, ktory mi
zmenil Zivot 0 180 stupriov. Po odbere krvina
rozbor DNA do Pariza a po 3-ro¢nom cakani
na vysledky sa konecne definitivne podari-
lo identifikovat moje ochorenie. O necelé 2
roky neskor prisiel ten najvacsi zlom v mo-

jom ubolenom Zivote - moznost vyskusat
novy biologicky liek, ktory mohol, ale ne-
musel priniest pozitivnu zmenu. Lekari mi
poskytli vysledky klinickych studii lieku a dali
moznost slobodného rozhodnutia. Bola som
uz len karikaturou cloveka. Pocit neschop-
nosti, nemohucnosti a ponizenia z toho, aka
som nesamostatna a odkazand na pomoc
inych, ma doslova zabijal. Nemala som uz
co stratit. Suhlasila som. A liek zabral... Po
prvej injekcii, v priebehu 24 hodin, mi zmizli
vyrazky. Druhu injekciu som si pod dohlfadom
lekdrov musela aplikovat sama. Vyrazky sa
v nasledujucich dnoch a tyzdnoch neobjavili,
neverila som vlastnym ociam. V Zivote som
sa tolkokrat nenabehala k zrkadlu ako vtedy.
Bola to obrovska psychicka Ulava. Biologicka
liecba postupne zaberala aj inde, trvalo vsak
esSte 9 mesiacov, kym nastala remisia. M9j
liek vSak nie je bez vedlajsich Ucinkov, ale dari
sa mi ich zatial prirodnym sp6sobom udrzat
na uzde. Ziadne iné lieky neuZivam aj vdaka
mojmu snazeniu. Celé roky som totiz sledo-
vala, spoznavala svoje telo a jeho reakcie na
vsetko okolo. Som vegetarianka, abstinent
a nefajciar, vyuzivam alternativnu medicinu
—akupunkturuy, inhalacie a liecivé byliny. Liek
vSak neucinkuje na spominané bolesti hlavy
a poruchy zmyslov. Zrak je sice stabilizovany,
som kratkozraka, ale okuliare nosim len pri
Soférovani. So sluchom je to dost zlé — sta-
novena bola stredne tazka az tazka forma
obojstrannej nedoslychavosti kombinovana
neustdlym hucanim piskanim a Sumenim
v hlave. Zvuky su roznej intenzity, nie je moz-
né ich stiSit ani odstranit. Aj napriek nacu-
vacim strojcekom mi znemoznuju rozumiet
beznej konverzacii, sposobuju mi komuni-
kacné a orientacné problémy a mnozstvo
stresovych situacii.

V idealnom svete by moju krv poslali na roz-
bor DNA do Pariza aspon o 20 rokov skor.
Necakala by som na vysledky tak velmi dlho.
V idedlnom svete by biologicka liecba bola
k dispozicii hned od prvych prejavov ochore-
nia, nerozvinuli by sa naplno. Stal by sa za-
zrak a ludia s CINCA syndromom roztruseni
po celom svete by nemuseli tak dlho a stras-
ne trpiet. Ale ja som pisala o mojom realnom
mikrosvete. O bezmocnostilekarov, oich naj-
lepSich Umysloch pomoct mi, i ked nevedeli
presne ako. Choroba mi zobrala bezstarost-
né detstvo, priniesla predcasne dospelost.
Musela som byt vzdy rozumna, statocna, ti-
cho trpiet, nikomu nezavadzat a bez protes-
tovania byt ,pokusnym kralikom". Neprezila
som detské vzrusujuce dobrodruzstva. Neza-
zila prvé lasky, manzelstvo a deti. Chorobu
som si nevybrala, ona si vybrala mna. Ne-
raz som v krutych dlhotrvajucich bolestiach
a totalnej neschopnosti postarat sa o svoje
zakladné potreby prosila Boha, aby mi dovo-
lil odist. Nedovolil.... Ale choroba ma naucila
byt silnym clovekom, lepsSie chapat potreby
inych ludi. Dala mi dar trpezlivosti a pocho-
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penie, ze po dobrom obdobi pride horsie
a potom opat to lepsSie. Naucila ma vazit si
lasku mojich Uzasnych rodicov nepoznajicu
prekazky. Ich podpora a pomoc mi nedovolili
padnut az na Uplné dno. Naucila ma, Ze nie
je potrebné za niecim sa hnat, nieco vlastnit,
niekomu nieco dokazovat. Naucila ma ra-
dovat sa z malic¢kosti, uvedomovat si krasu
a jedinecnost kazdej zivej bytosti a prirody,
milovat a chapat ludi takych, aki su. Rovnako
ako ja, aj vy mate pravo prezit naplneny Zivot
a nie iba ho pasivne, rezignovane prezivat.
Nikto z nas nie je len diagnéza. Kazdy z nas
obdas potrebuje pomocnu ruku, prijmime ju
i podajme. Budme tu jeden pre druhého, pre
tento svet, [udi, prirodu a starajme sa o nich
s laskou. Ta je naozaj hybnou silou sveta. Tak
to vidim ja, Lucia zo Slovenska, ktora spolu
so svojim telom bojuje proti raritnej chorobe,
prevazne nad nou vitazi a obcas aj prehrava.
Pretoze tak to v Zivote jednoducho funguje.

2. miesto:
Lenkin Zivot s reumou
Lenka Vlcekova

Moj pribeh reumaticky sa zacal pisat asi
v roku 1987, zhruba 1,5 roka po mojom naro-
deni. Z toho dévodu bolo velmi tazké urcit, ¢o
mi je. Rodicov spociatku lekari upodozrieva-
li, Ze si vymyslaju. Pochadzam zo stredného
Slovenska, kde zrejme povedomie o reuma-
tickych ochoreniach v tej dobe bolo nulové.

Ani neviem, ako som sa konecne po dlhsom
Case dostala do kompetentnych ruk - do
Bratislavy na ,Uprkov(®. Liecili ma vysoky-
mi davkami kortikoidov. Bola som mala, ale
vynara sa mi vela spomienok. Hlavne na to,
ako okolo mna stoji hlucik lekarov a medikov
a vyberaju mi vodu z kolien. Casté pobyty
v nemocnici netrvali menej ako tri tyzdne

a velakrat som ani nespoznala rodicov, ked

po mna prisli. Neskor nas (mna a ostatnych
detskych pacientov — reumatikov) zacali lie-
Cit, a zrejme aj skumat, v DFNsP na bratislav-
skych Kramaroch. Pokracovalo sa v liecbe
kortikoidmi a analgetikami, vysoké davky
prednisonu striedali infuzie. Zacali sa vyna-
rat vedlajSie Ucinky liekov a reumy samotne;j.
Pozastavil sa u mna rast a navstevy reumato-
logickej ambulancie sa striedali s ndvstevami
endokrinoldgie. K medikamentom na liecbu
kibov mi pridali injekcie rastového hormaénu,
ktoré mi poistoviia ani nechcela schvalit, hoci
uz v predskolskom veku bolo jasné, ze som
mensia ako moji rovesnici. Nejaké injekcie
som dokonca dostala od Unicefu. Aj tak to
stacilo len na 146 cm mojej dnesnej vysky.
Celé svoje detstvo som vlastne prezila s vel-
kymi bolestami. Mala som aj lepSie obdobia,
kedy som sa venovala Sportu, korculovala
som, lyzovala, bicyklovala. Dodnes necha-
bola rada, ked som rano vladala vobec odist
do Skoly. Moje dni zacinali o pol Siestej rano,
kedy ma rodicia pred odchodom do prace bu-
dili, aby som vzila tabletky. Bolo totiz nutné,
aby mi zabrali skor, ako som sa zacala chys-

tat do Skoly, pretoze inac by som bola Uplne
nemozna.

Ked som mala asi 15 rokov a absolvovala dal-
Siu hospitalizaciu v bratislavskej nemocnici,
lekdri ma odporuéili do NURCH-u v Piesta-
noch. Hrozne som protestovala, lebo dokto-
rov som uz mala plné zuby. Nevedela som, ¢o
ma Caka. No zivot sa mitu obratil 0 180 stup-
nov! Bol mi hned predpisany methotrexat
a hned po niekolkych tyzdnoch nasledovala
mensia Ulava. V tej dobe som uz ale mala po-
stihnuté skoro vietky kiby, takze bolest cel-
kom neustupovala.

Netrvalo dlho a svitla nam, pacientom, mala
iskricka nadeje. Vo farmakoldgii sa objavili
nové lieky na razantnejSie zlepSenie zdra-
votného stavu. Aj ja som bola zaradend do
lieCebnej Studie. Kazdé dva tyzdne sme
cestovali do Piestan, kde mi podavali injek-
cie. Bolo to dost naro¢né obdobie, pre mna
v skole, lebo som vela vymeskavala, ako aj
pre rodicov v praci. Samozrejme aj po financ-
nej stranke nas to znacne zatazovalo. Nemali
sme v tej dobe ani auto a cesta autobusom
trvala viac ako 3 hodiny. TakZze aj samotné
cestovanie nam dalo zabrat. Ale moje zdra-
vie bolo prednejsie. UZ po par injekciach sa
mi vyrazne polepsilo, zmizli opuchy a ja som
sa citila, ako nikdy predtym. Prvy raz som za-
zila, aké je to zit bez bolesti.

Z celozivotného uzivania kortikoidov mi
vyrazne zredli kosti. Nasledovala séria zlo-
menin, kvoli ktorym som bola vyradend zo
Studie. Zrutil sa mi cely svet a nevedela som
si predstavit, e kiby sa vratia do ,starych ko-
[aji*. Nastastie netrvalo dlho a veda a vyskum
pokrodili. Biologicka liecba sa osvedcila
a vznikali nové a nové druhy injekcii, infuzii,
ktoré slubovali Ulavu. Bola mi predpisand BL,
ktord som roky Uspesne uzivala. Opat sa mi
polepsilo. Niektoré kiby boli viak natolko
postihnuté, ze uz nebolo mozné dat ich do
povodného stavu. ISlo o deformacie, obme-
dzenie hybnosti a celej funkcie kibov. Na-
priek tomu som sa citila skvele. Vdaka zlep-
Seniu zdravotného stavu som mohla ist na
vysoku Skolu, ¢o bolo mojim tajnym snom.
Predtym som si nikdy nemyslela, Zze by som
to po zdravotnej stranke zvladla. Uspesne
som Skolu aj absolvovala a v Stvrtom rocniku
som si dokonca nasla partnera, s ktorym som
dodnes. Sny sa mi teda zacali pInit.

Ked' som uz zacala mat pocit, ze zijem Uplne
normalny Zivot a citila som sa skoro zdrava,
nastupili dennodenné bolesti kolien, na ktoré
uz nestacili ziadne lieky. Boli nutné vymeny
oboch kolennych kibov. Nechcelo sa mi do
toho, ale uz som vedela, Ze uzZ mi pomoze len
toto. Teraz [utujem, Ze som sa na to nenecha-
la nahovorit skor. Ked som sa po operaciach
pozviechala, asi som to s fyzickou aktivitou
trochu prehariala, ¢o mi niektoré kiby davali
dost jasne najavo. Nevedela som ako vyjadrit
radost z toho, Ze ma konecne po rokoch ne-
boleli kolena ani po vacsej zatazi.

Aj ked sa vdaka liecbe citim dobre, reuma vo
mne stdle drieme a musim si dokladne napla-
novat, ¢o v jednotlivé dni budem robit, aby

som to neprehnala a aby som kiby udrzala
aspon v takom stave v akom su. Pri reume
totiz nikdy neviete, kedy prepukne s novou
silou a budU vas boliet aj tie kiby, o ktorych
ste doteraz nevedeli, Ze existuju.

Je mi jasné, ze keby som ochorela neskoér,
vdaka biologickej liecbe by to nezaslo tak da-
leko. Ktovie, ako by som sa citila, keby som
teraz uzivala tie lieky, s ktorymi som zaci-
nala, ked som ochorela. Napriek vSetkému,
som nesmierne vdacna za momentalny zdra-
votny stav a ze vdaka pokrokom v medicine
Zijem normalny Zivot.

3. miesto:

Alenin pribeh - reumatoidna
artritida

Alena Lipovska

Do pérodu svojej dcérky som o autoimunit-
nych ochoreniach nevedela takmer ni¢, slova
ako reumatoidna artritida, reumatoidny fak-
tor, sedimentacia alebo CRP mi boli absolUt-
ne cudzie.

Mesiac po porode som vo vecernych hodi-
nach zacala pocitovat bolest kolien a bedier.
Asi tyzdefl som tomu nevenovala vacsiu
pozornost, avSak bolesti veler pretrvavali
a pridali sa aj silné bolesti ruk, najma rano.
O par dni ma u? boleli takmer vietky kiby,
mala som problém spravit drep, ale aj zohnut
prsty na rukach v past. Bolesti sa velmirychlo
stupriovali, zo dila na deri som sa citila hor-
Sie a horsie. Akykolvek pohyb mi spésoboval
problémy, dokonca aj v pokoji, napr. v sede,
som zacinala pocitovat bolesti. Vyhladala
som teda vSeobecnu lekarku. Ta mi spravila
CRP vysetrenie, ktoré bolo vo vyske 37 a po-
vedala, Ze je to asi chripka a nasadila mi an-
tibiotika. Potesila som sa, Ze to nie je ni¢ vaz-
ne. Poslusne som zacala brat lieky. Preslo par
dni ajasomsa citila stale horsie a horsie. Vo-
lala som lekarke, Ze tie antibiotika asi neza-
beraju. Upokojila ma s tym, Ze ich treba naj-
skor dobrat a urcite zacnt Coskoro posobit.
Nestalo sa. Bolesti som uz mala také velké,
ze som skoro od rana do obeda kvoli nim pre-
plakala. Opatovne som navstivila vSeobecny
lekarku, ktord mi spravila aj iné vySetrenia,
vratane reumatoidného faktora. Vysledky
RF boli prekvapujuco vysoké, az vyse 700,
preto ma odporudila k pani reumatologicke
v Bratislave. Hned'v ten defi som jej zavola-
la, ale pani sestri¢ka mi urcila najblizsi termin
vySetrenia az o tri mesiace. Nechtiac som sa
rozplakala do telefénu s tym, ze mam velké
bolesti a Ze to tri mesiace urcite nevydrzim.
Poprosila som ju o skorsi termin. Bola mil3,
vysla mi v Ustrety a mala som prist o Styri
dni. Nevedela som si vsak predstavit, ako to
dovtedy vydrzim. Uz na druhy der som sa zo-
budila vo velkych bolestiach a tak som opéat
zavolala na reumatoldgiu a uprosila pani
sestricku o urychlené vysetrenie. OK. Mala
som dojst hned na druhy def. Ani neviem
ako som sa v ten der dostala do nemocnice,
lebo som mala velké problémy so Soférova-
nim a este vacsie problémy vyjst v nemocnici
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po schodoch na tretie poschodie. Maly dcér-
ku som nechala doma s manzelom, ¢o bolo
pre mia velmi stresujuce. .ESte stdle som ju
dojcila a ked som nahodou nebola nablizku
vedela Upenlivo plakat.. Pani reumatologic-
ka ma dokladne vy3etrila a mala podozre-
nie na reumatoidnuy artritidu. Na vysledky
testov vSak budem musiet akat priblizne 3
tyzdne. Predpisala mi zatial liek proti bolesti
a odporudila prestat kojit. Pytala som sa jej,
¢i by nepomohlo nieco iné, napriklad Uprava
stravy, na ¢o som dostala zaporny odpoved.
Ked' som prisla domov, zacala som uzivat liek
proti bolesti, ale nechcela som prestat kojit.
Kontaktovala som znamu, ktora pracuje tiez
na reumatoldgii v mojom rodnom meste a ta
mi poradila, aby som namiesto predpisaného
lieku kratkodobo uzivala iny liek proti bo-
lesti a pokracovala v kojeni. Tak som brala 3
x denne goovku iného lieku. Prvé dni bolesti
trochu ustupili, neskor sa viak vratili a najma
rano a v noci boli nevydrzatelné. Mala som
problémy skoro so vSetkym; udrzat hrncek
svodou v rukach, odopnut si podprsenku ale-
bo cvoky na oblecku mojej vtedy 2 mesacne;j
dcérky, vytlacit siSampon, ucesat vlasy, drzat
zubnt kefku a podobne. V noci a skoro rano
mi s tym pomahal manzel, dopoludnie som
ale pretrpela v bolestiach. Poobede a vecer
to bolo podstatne lepsie, hrozila som sa viak
noci a rana, vedela som, Ze to nebude dobré.
Citila som akoby ohefl horel v mojom vnutri
a silné bolesti skoro vietkych kibov a &liach.
Pozorovala som deformacie na prstoch ruk
a ndh. Mali¢ky sa mi trocha pootodili, kiby na
prstoch mi napuchli tak, Ze som mala prob-
[ém dat si dole prsten z prstennika, vytvorili
sa uzliky a tiez vystupok zboku na Slapach.
Kazdy den to bolo horsie, mala som problém
postarat sa sama o seba, nie to eSte 0 moje
bab&tko. Mozno aj v spojeni s materstvom
a horménmi som bola velmi precitlivena,
¢asto som plakala, lutovala sa a rozmyslala
nad tym, kto sa bude starat o dcéru, ked ja
nebudem vladat. Na internete som v ¢lan-
koch o RA (itala, Ze je to vazne, chronické
ochorenie a ze 50 % ludi skonci do 10-tich
rokov na invalidnom déchodku. Strach z bu-
ducnosti moj stav este zhorSoval, nezostava-
lo mi ni¢ iné len ¢akat na vysledky a dufat, ze
sa to potom nejako zlep3i. Napriek tomu, ze
som RA vtedy eSte nemala potvrdeny, spra-
vanie méjho organizmu nasvedcovalo tomu,
ze prave to bude moja diagndza. Otazka
skor znela ako s tym bojovat.

Na internete som sa docitala o tom, Ze mno-
hym pomohla zmena stravy, tak som si dost
radikalne upravila jedalni¢ek. Citala som
o ¢lovekuy, ktory sa stravoval vylu¢ne na su-
rovej zelenine, ¢o som skusala aj ja. Velmi
rychlo som v8ak chudla, tak som do jedalnic-
ka zaradila aspori ryzu, strukoviny a ryby. Ne-
prestala som v ziskavani informacii a skusala
potom skoro vsetko dostupné. Napriklad,
ked som sa doditala, Ze pomaha zazvor, za-
c¢ala som ho jest surovy vo veflkom mnozstve,
aj niekolko centimetrov denne. Dozvedela
som sa, ze pomaha cesnak, cibula, kysla ka-
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pusta...vetko som si pozhanala v Bio kvalite
a doslova som sa tym napchévala. Doteraz
[utujem manzela, ako to so mnou pretrpel.
Zacala som tiez chodit na akupunktiru, ¢o
mi poméhalo aj psychicky aj zdravotne. Po
par tyzdrioch som mala pocit, ze sa citim
trosku lepsie, ale bolo to naozaj len nepatrné
zlepSenie. Uzivala som nadalej aj liek od bo-
lesti kvoli velkym bolestiam.

Stale som cakala na vysledky testov a na za-
hajenie ozajstnej liecby. Po troch tyzdrioch
som volala teda na reumatolégiu, ale vysled-
ky este nemali. Tak som volala odvtedy kaz-
dy kazducky den. Po 5-6 tyzdrioch konecne
vysledky dosli a potvrdili, Ze naozaj u mna
ide o RA. V tom case som v3ak uz chodila
na akupunkturu, stravovala sa velmi zdravo,
reSpektujuc vietky mozné rady (priznavam,
Ze nie vietky som si mala brat az tak k srdcu).
Bola som viac pokojna aj preto, lebo som ve-
dela o pripadoch diev¢at, ktoré boli v podob-
nej situacii a citili sa ovela lepsie. Ja som si
tiez na sebe vSimla nepatrné zlepsenie. To mi
dodavalo nadej, ze ked budem v zmenenej
zivotosprave pokracovat, Ze sa z toho mozno
dostanem aj bez silnych liekov, preto som aj
spravu o potvrdeni RA nebrala prili$ tragicky.
Ked som opatovne navstivila reumatologic-
ku, mala som uz lepsie vysledky CRP a se-
dimentacie. S pani doktorkou sme sa preto
dohodli, Ze hlavne kv6li kojeniu mojej dcérky
este par tyzdiov budem brat liek proti bo-
lesti a potom mi nasadi kortikoid. Pri dal3ej
kontrole som mala opéat trochu lepsie vy-
sledky, preto som chcela so silnou liecbou
este trochu pockat. Takto to islo dalej a dalej,
postupne som znizovala davky lieku proti bo-
lesti, citila sa lepSie a lepSie. Pani reumato-
logicke sa to sice prili§ nepozdavalo, lebo sa
obavala, ze ked za¢neme neskoro so sprav-

nou lie¢bou, priebeh RA bude horsi. No ked

videla zlepsujuce sa vysledky krvi a menej
a menej opuchov, suhlasila s tym, aby sme
este pockali. A tak sme cakali priblizne 1 rok.
Vtedy som uz mala CRP a sedimentaciu ne-
gativnu, skoro Ziadne opuchy a aj RF ovela
nizsi. Lekarka ma vSak nechcela nutit do
liecby, ale ocakavala zhorsenie méjho stavu.
Ked sa tak stane, mam prist a predpiSe mi
Methotrexat. Nestalo sa. Teraz su to uz cca
2 roky od porodu, stéle sa stravujem zdravo.
Citim sa velmi dobre, opuchy su zanedbatel-
né, RF mam z pévodnych 700 na hodnote 50
a okrem vitaminu D neberiem Ziadne lieky.
Navstivila som in0 reumatologicku, ktora
ma skusenosti aj s pacientmi, ktori sa liecia
skor zdravou stravou ako liekmi. Odporucila
mi rontgen ruk a pokial budem mat krvné
vysledky v poriadku a aj réntgen neukdze
ziadnu deformitu, ze je skor za to, aby som
lieky nebrala. Odévodnila to aj tym, ze som
psychicky nastavena na zdravu Zivotospravu
a nie na lieky, takze v mojom pripade by mi
ani nemuseli zabrat.

Rontgen bol v poriadku, krvné testy tiez a tak
si zijem ako zdravy ¢lovek. Netvrdim vsak, ze
som vyliecend, citim sa vSak uz vyse 1 roka
velmi dobre.

Za svoj dobry zdravotny stav vdacim aj skorej
diagnostike, lebo keby mi pani reumatologic-
ka pomerne vcas nepotvrdila RA (v priebehu
2 mesiacov od prvych priznakov), neskimala
by som, ako si sama poméct, aby som sa citi-
la lepSie. Samozrejme, pomohlo by este viac,
keby sa na vysledky testov nemuselo cakat
tych cca 5-6 tyzdiov. V mojom pripade mi
toto ¢akanie paradoxne pomohlo v tom, ze
som zistila, Ze sa netreba bezhlavo pUstat do
o najsilnejsich liekov, ale snazit sa pomoct si
aj sam, trebars aj prirodzenou stravou.

Nie som vSak proti lie¢be ako takej. Prave na-
opak, myslim si, ze v dneSnej dobe mame na
vyber pomerne Siroky skalu liekov, injekcii,
rehabilitacii a Ze reumatolégovia su vo svo-
jom obore Coraz viac znalejsi.

Vitazna esej z medzinarodnej
sutaze ES 2017

Diagnéza z pohladu dietata
Stefanie Hulst, Holandsko

Sedemrocné dieta ma cely Zivot pred sebou.
Mozno v tej chvili sniva o tom, Ze bude tré-
novat delfiny alebo bude zverolekarkou, ta-
lentovanou tanecnicou, ktora si uziva zivot
a buducnost bez hranic. Az kym jedného dra
nepovie svojej mame, Ze ju neuveritelhe bo-
lia nohy a kolenad. Jej mama ju bez véhania
vezme k lekdrovi, ktory viak ni¢ nezisti a len
povie: ,Nic sa nebojte, Vasa dcéra je v poriad-
ku.

Jej dcéra, v tom case prvacka, uz vsak ne-
dokaZze tancovat. Bolest ovplyviuje kazdy
jej krok a musi zavesit tancovanie na klinec
—prvu z veci, ktorych sa neskoér tiez bude mu-
siet vzdat.

Po Uplne normalnom dni v Skole povedala
svojej mame, ze ju bolia uz aj ruky. Neznesi-
telna bolest v zapastiach jej spésobovala trp-
nutie prstov na rukach. Uz nevlddala chodit
do Skoly, pretoze ta neznesitelna bolest jej
znemoznovala pisat. Po dalSej navsteve ne-
mocnice a mnohych testoch jej mame opat
oznamili: ,Ni¢ sa nebojte, Vasa dcéra je v po-
riadku.®

Dievca Coraz astejSie ostavalo doma, pre-
toze jednoducho nemohlo chodit do Skoly.
Jej nohy, kolena a ruky boli neustale v boles-
tiach. Mala domacich tutorov, lebo by inak
nebola schopna ziskat adekvatne vzdelanie.
Napriek bolestiam musela prekonavat svoje
obmedzenia a chodit do Skoly. Aj ked' sa uz
nebicyklovala, nemohla chodit po schodoch
a nedokazala dobehnut svojich spoluziakoy,
uspela na zaverec¢nych skiuskach s vyzname-
nanim. Bez pomoci, kedZe lekari stale hovo-
rili: ,Ni¢ sa nebojte, Vasa dcéra je v poriadku."
Rozhodla sa pokracovat v studiu na vysokej
Skole v odbore umelecka terapia, pretoze
chcela zmenit svet. Jej novym snom sa sta-
lo pomahat udom. Ale od toho momentu jej
buducnost tmavla vo svete bolesti a Unavy.
Neustéle navstevovala lekarov — bolo naroc-
né ju presviedcat o tom, Ze jej ni¢ nie je, ked
tak velmi trpela.

Citila sa akoby jej do kibov bili klince. Zva¢-
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Sujuca sa bolest, Unava a obmedzenia zacali
ovladat jej zivot. Nevzdala sa napriek tomu,
ze jej nik nevedel pomoct, pretoze doktori jej
ajej mame vzdy vraveli: ,Ni¢ sa nebojte, Vasa
dcéra je v poriadku."

Stastna dcéra ukondila bakalarske $tudium
na vysokej Skole. Musela vela bojovat, mno-
hych veci sa vzdat a prekonat depresiu spo-
sobenu bolestou. Opét sa jej plany do bu-
ducnosti rozplynuli pred o¢ami — presne ako
vtedy, ked chodila do Skoly. Praca sa stala
peklom. Stracala jednu pracu za druhou kvoli
bolestiam, ktoré jej boli stale v patach.

O 21 rokov neskoér, lekari jej stale vraveli: ,Ni¢
sa nebojte, ste v poriadku." Roz¢arovana sve-
tom mediciny pokracovala v boji s jedinym
liekom, ktory jej lekari ponukli: ,Naucte sa
s tym Zit"

Prijatie.

Lahko sa hovori niekomu, kto nema bolesti.
Oni necitili ziadnu potrebu bojovat proti bo-
lesti a depresii sp6sobenymi stratou mobi-
lity a vyhliadkou do buducnosti. V tom case
jej telo celkom ovladala agonizujica bolest
a Unava. Zapadnut do spoloc¢nosti bolo Upl-
ne nemozné. V tej chvili sa rozhodla, Ze ¢o je
vela, to je vela.

Jej spadovy reumatoldg ju uz snad'po stykrat
vysetril a konecne prisiel s odpovedou: fibro-
myalgia. Po 2otich rokoch, ¢o sa zdalo ako
cela ve¢nost, mala konecne svoju diagnézu!
Ja som bola tym diev¢atom, tou Zenou.

Bol by sa moj zivot vyvijal inak, ak by ma
lekari pocuvali? Ak by sa na mna zblizka
pozreli, tU ktord trpela, nielen na vysledky
na papieri? Som si tym istd. Nemohli by ma
vylie¢it — na fibromyalgiu neexistuje liecba.
Ale aspofi mi ju mohli poméct rozpoznat.
Rozpoznat dovod mojho utrpenia a mojho
neustaleho boja. To by mi mohlo pomoct
v najtazsich chvilach, ked som sa citila opus-
tena a sama — a to vsetko len preto, Ze lekari
mi vzdy hovorili: ,Vy ste v poriadku.™ Nik ma
nepocuval a myslela som si, ze ma nik nebral
vazne. Po 2otich rokoch sa lekari stale tvarili,
Ze mi ni¢ nebolo, Ze som si to celé vymyslala,
ze to vietko bolo len v mojej mysli.

M&j zivot mohol byt celkom iny, ak by som
nemusela s chorobou a s nedostatkom poro-
zumenia zo strany sveta mediciny bojovat.
Ovela viac by mi pomohlo, keby povedali:
.Napriek tomu, Ze Vasa choroba v medicine
nemusi byt velmi vdzna, ja Vas pocujem, vi-
dim, vidim, Ze trpite..."

SUMMARY Informational bulletin LPRe SR 1/2017

For introduction, the leader of the Slovak
League against Rheumatism Jana Dob3o-
vi¢ova Cerndkova Reader reminds readers
that rheumatic diseases are a serious so-
cio-economic problem and that they are
one of the leading causes of incapacity and
disability! These facts require comprehensi-
ve care for patients in the field of medical,
preventive, rehabilitative, social and econo-
mic, and it is necessary to inform about all
these facts. We are pleased that LPRe SR
can help patients with the RMDs, and have
been sharing information for 26 years via
Newsletter 2/2017.

We recall the benefits of membership in
LPRe SR snd that you get to know people
and their stories with rheumatism. You will
no more be alone with the rheum.

DVDs with exercise kit for children and
adults can be ordered at dvd@mojareuma.
sk, by phone at 0917 790 264 or directly at
the secretariat of the League against rheu-
matism on the 1st floor, door number 109.
We are inviting to World Rheum Day 2017 to
Bratislava on Saturday, October 14th, whe-
re a gala evening will take place to celebrate
WAD 2017. The program will also include
areview of the 2016 Journalism contest with
the participation of journalists and persona-
lities of public and social life.

We want to support the World Rheum Day
in 2017 by the project ,Let's Move With
Rheum!", also through physical activities
and common health exercises of members
of local branches and clubs of LPRe SR.
Walking is the most natural movement for

a person. For people with rheumatic dise-
ase (early stages of illness), ,Nordic Wal-
king -NW™" can be used with sticks. The
main partner is Sanofi-aventis Pharma
Slovakia s.r.o.

The nominees in the KROK 2016 Journa-
listic contest are detailed at http: //www.
mojareuma.sk/crose2016-0d-1-5-2017/ and
voting is available until September 30, 2017.
.Meeting of patients with doctors without
white coat | and II." At the end of 2016, we
prepared the first six meetings of patients
with doctors without white coat in PieStany,
Lucenec, Bratislava, Banska Bystrica, Kosice
and Nitra. From February to March and from
May to June 2017, two more series of infor-
mal meetings with rheumatologists took
place, with which participants could discuss
the topic: Rheumatism and its treatment
options.

+COLLEGUE 2016 PRIZES" have their ow-
ners: The LPRe SR Presidium approved
the Local branches (LP) and Club Activity
Reports for 2016 at its joint session. The
local branch | club delegates voted the
most successful local branch / club by pub-
licvote and awarded them the ,Colleagues
Prize For 2016 ,,. 1st place: LB Banska Bys-
trica, 2nd place: LB Puchov, 3rd place: LB
Bardejovand LB Lucenec. CONGRATULA-
TIONS TO WINNERS AND AWARDED!
Motivational-educational training cour-
se for leaders from LBs and clubs in Pies-
tany for leaders from local branches and
clubs and for members of the Presidium of
LPRe SR.

Dr. Dagmar Micekova from the National
Institute of Rheumatic Diseases of Piesta-
ny wrote about the status of seronegative
spondyloarthritis in the spectrum of rheu-
matic diseases.

We evaluated the activities of the LPRe SR
and its local branches and clubs in 2016.
Priority for 2017 will be the maintenance
of Center of socio-psychologic counseling,
the preparation of World Rheum Day events
with the participation of rheumatologists,
the publication of our Newsletter 2-times
a year, the update of websites and informa-
tion channels through social networks and
adaptation of the information panel in the
National Institute of Rheumatic Diseases of
Piestany.

Community partnership day: Every year,
company Novartis spends one day worl-
dwide helping those in need. All employe-
es will volunteer to help somewhere where
needed. On Friday, May 26, 2017, they also
came to us at the Children's Corner of the
Klub Klub and the office of the LPRe SR.

We participated in the EULAR Annnual Eu-
ropean Conference of PARE, Cascais, Por-
tugal on 24-26 February.

We organized and evaluated the EDGARA
STENA 2017 Award. The winners of the na-
tional Slovak competition round of the ED-
GARA STENA 2017 Prize are: 1. Lucia Slejza-
kovd, 2.Lenka Vicekova, 3.Alena Lipovska.
The winner of the international competition
was Stefanie Hulst from the Netherlands.
We publish their essays in full.
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