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UVODNIK

Dobry pocit

je skvela odmena aj motivacia

Dobrovolnictvo je sebarealizdcia a odmena v jednom, casto fun-
guje ako sucast pacientskych organizdcii, nasu Ligu proti reuma-
tizmu nevynimajuc. Hlavnym cielom dobrovolnictva je dosiah-
nut zmenu, dobru vélu a upevnenie ndzoru v sirokej verejnosti.
Byt dobrovolnikom v pacientskej organizdcii je naplnenie tuzby
pomdhat a citit sa ako uZitocny clovek. Je to dar. Druhym i sebe.
Motivaciou byt dobrovolnikom je aj dobry pocit, ktory prindsa
spolupatricnost a pocit uZitocnosti. Kto vie pomahat druhym,
pomdha vlastne aj sam sebe.

Liga proti reumatizmu na Slovensku svojou cinnostou pomaha
pacientom s reumatickymi ochoreniami a ddva prileZitost aj na
realizaciv tym, ktori chcU a vladzu pomahat druhym. Osvetou
sa usiluje oslovit a vyzvat vsetky zainteresované strany k inten-
zivnejSej spoluprdci v prospech pacientov s reumatickymi ocho-
reniami. Sme prirodzenou platformou aktivneho kontaktu medzi
odbornikmi v reumatoldgii a pacientmi ako jednotlivcami, skupi-
nou ¢ komunitou. UZ takmer 30 rokov je Liga proti reumatizmu
na Slovensku respektovanym a siroko uznavanym pacientskym
zdruzZenim. Organizuje spoluprdcu vSetkych, ktori chcu, mézu
a vedia poméct reumatikom. Mdme celoslovensku pbsobnost,
18 organizacnych jednotiek, z toho 15 miestnych pobociek a tri
Specializované kluby. Pripravujeme zaloZenie Klubu Bechterevi-
kov a Klub Pacientov s Psoriatickou Artritidou. Svojou ¢innostou
oboznamujeme pacientov i verejnost s problematikou reumatic-
kych ochoreni. Organizujeme rekondicné pobyty, predndsky, se-
mindre, kurzy so zdravotnou a socidlnou tematikou, spolocenské
a kultdrne podujatia. V rdmci edicnej Cinnosti vydavame rézne
broZurky poskytujuce prakticku orientdciu pri lieCbe a prevencii
RO. Dvakrat do roka vychddza Informacny bulletin, ktory prave
drzite v ruke. Pripravili sme pre Citatelov zaujimavé spravy, po-
zvdnky, odborné clanky a zamyslenia nad tym, ¢o prindsa kaz-
dodenny Zivot. Nezabudnite hlasovat v novindrskej sutazi KROK
2018!Tesime sa z neCakane Uspesného projektu ,Pohnime sa s re-
umou!". A hlavne stale pokracujeme aj v zbierani nordic walking

krokov. Tam, kde je cinnost, je aj zdujem novych ludi' s reumaticky-
mi ochoreniami o aktivne clenstvo v Lige proti reumatizmu. Podla
vyjadreni niektorych lidrov, ,praskaju vraj ich miestne pobocky vo
svikoch". Niekde v mestdach nemaju vhodnu miestnost, kde by sa
vsetci zdujemcovia stretli na jednej prednaskovej aktivite, vSetky
dostupné suim malé. Mali by sme byt z toho nestastni? Ale nie, my
sa teSime , Ze stdle je zdujem o Ligu a jej ¢innosti. A pripravujeme
pre VAS dalsie, celkom nové vzdeldavacie projekty. Nezabudnite, Ze
11. — 13. oktdbra sa stretneme v Piestanoch na sérii podujati, ktoré
uZ teraz pripravujeme ku Svetovému driu reumatizmu 2019.

Dobry pocit je skvelou odmenou pre dobrovolnikov a verim, Ze aj
motivdciou, aby sa novi a dalsi dobrovolnici (hlavne ti mladsi, ale
i starsi nadsSenci) prihldsili k nam. Zvlastnou kategdriou su lidri. Ti
sa vraj nehladaju. Lidri sa prihldsia sami. A je to pravidlo, ktoré sa
ajnam v Lige uz viackrdt potvrdilo v praxi.

Ak ste to prave Vly, koho zaujali tieto riadky, nevahajte a prihldaste
sa na e-mailovej adrese liga@mojareuma.sk.

Ved' najlepsou odmenou pre dobrovolnikov je dobry pocit. Podla
americkej odbornej studie su vraj prave dobrovolnici najstastnej-
Si ludia. Ak citite kdesi vo vnutri nutkanie urobit Cosi viac pre seba
a pre druhych, nehladte na vek a odhodte neistotu a obavy. Ozvite
sa! A my Vam radi povieme, ako nato. MoZno spolocne objavime ta-
lent, o ktorom ani neviete, Ze ho mdte. Verte ndm, Ze v Lige je Sirokd
paleta aktivit, kde sa ndjdete mozno prave Vly. TeSime sa na Vas!

Vasa Janka DC

Dakujeme VAM darcom 2 % z podielu asignovanej dane.

Dakujeme, ze na nas myslite




SPRAVY Z LPRe SR

Zo sekretariatu LPRe SR

Kontakty:

Strankové hodiny na Sekretariate
utorok a stvrtok: od 14.00 —18.00 h.

Sekretariat LPRe SR
Nabrezie Ivana Krasku 4,
921 01 Piestany

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

Clenstvo

LPRe SR, miestne pobocky
a Klub Motylik

Clensky prispevok aj v roku 2019
zostava nadalej 5,- EUR

Cislo U¢tu: 62336212/0200

IBAN : SK49 0200 0000 0000 6233 6212
Variabilny symbol: 2019

(plus poplatok do konkrétnej MP,
konzultujte s predsedom MP/K.)
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Najdete nas na 1. poschodi v administra-
tivnej éasti budovy NURCH ¢. dveri 109
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3:3Vam prinaga vyhody!

tante sa ¢lenom este dnes!

Prioritou LPRe SR pre rok 2019 je hlav-
ne pomoc [udom s reumatickymi ocho-
reniami, jednotlivcom i celej skupine,
prevencia negativnych dosledkov reuma-
tickych ochoreni. Budeme preto organizo-
vat edukacné a vzdelavacie stretnutia pre

pacientov, zabezpeclenie Ccinnosti porad-
ne CS-PP a pripravovat dostojné poduja-
tia ku Svetovému dnu reumatizmu 2019.
Zrealizujeme 10. ro¢nik Novinarskej pocty
KROK, dva Motivac¢no-vzdelavacie kurzy
pre lidrov LPRe SR, 2-krat do roka vydame

DVD s cviécebnou zostavou

pre deti i dospelych

Obe 3pecialne DVD nahravky s cviceb-
nymi zostavami pre deti s JIA a pre do-
spelych pacientov s RA je nadalej mozné
objednat na dvd@mojareuma.sk, telefo-
nicky na 0917 790 264, alebo priamo na
sekretariate Ligy proti reumatizmu SR.
Zdravy pohyb blahodarne posobi na cely
organizmus i psychiku cloveka. Cielom
projektu je, aby pacienti po absolvovani
hospitalizacie pokracovali v rehabilitacii
aj v domacom prostredi. Pocas poby-
tu v NURCH-u Pie3tany si mézete DVD
zakupit na sekretariate LPRe SR ¢. dveri
109. Sledujte aktualne info na:
www.mojareuma.sk

Cvicebn0  zostavu  pre  pacientov
s Bechterevovou chorobou, resp.
Ankylozujicou spondylitidou ziskate

zadarmo na linke: www.mojareuma.sk/
bechterevova

Dakujeme partnerom projektu:

Uy NOVARTIS
MLIRCH

LiGA PROTI
REUMATIZHL
MA SLOYEMSHL

Informacny bulletin LPRe SR. Planujeme vydat
nové publikacie a informacné letaky, aktuali-
zovat weby a informacné kanaly cez socidlne
siete, ako aj informaény panel v NURCH-u
v Piestanoch.

-red-
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SPRAVY Z LPRe SR

ZALEZ|
Y NAM

na pacientoch

Zivot pacienta s Bechterevovou chorobou je neustalym bojom s bolestou, rannou
stuhnutostou a chronickou Unavou. Velmi délezitou sucastou lieby je pravidelné cvi€enie
a rehabilitacia. Na tejto adrese najdete komplexny ndvod na cvi€enie zostaveny fyzioterapeutkou.

Q www.mojareuma.sk/bechterevova @

[, (MYE  OAKUJEME, ZENAM POMAHATE POMAHAT! (@EZ- [k

U
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LIGU PROTI REUMATIZMU NA SLOVENSKU

Chcete nam poméct pomahat? Podporte nas! LIGA PROTI

Cislo Gétu: SK49 0200 0000 0000 6233 6212 EII/E-\USPI'.Q-\I;IEZI%LI’(U

NURCH informuje

Ak mate reumatické ochorenie a potrebujete diagnostikovat alebo nastavit liecbu, Ziadajte svojho obvodného
lekara o vymenny listok na vySetrenie, alebo svojho reumatoléga o hospitalizaciu v NURCH-u.
www.nurch.sk/pre-pacientov/ziadost-o-vysetrenie

Tu si mozete overit termin Vasho vysetrenia: www.nurch.sk/pre-pacientov/kontrola-terminu-vysetrenia

K najnovsim sluzbam NURCH-u na podporu kompletnej starostlivosti pre hospitalizovanych i ambulantnych
pacientov patria aj sluzby nemocnicnejlekarne. Lekaren bola otvorena v auguste 2017. Zasobuje vsetky oddelenia
NURCH-u a slUZi aj pre verejnost podla lekarskeho predpisu.

-red- z www.nurch.sk



POZVANKY

Aktualne plany LPRe SR
a pripravované podujatia a aktivity:

1.5.-30.9.

Hlasovanie v novinarskej sUtazi KROK 2018
https://www.mojareuma.sk/krok-2018-hlaso-
vanie-od-1-5-2019/

do 30.6.

Kazdy ¢len LPRe SR, ktory ma uhradené
¢lenskeé za rok 2019 dostane

1/2019 Informacny bulletin LPRe SR.
27.6.

Edukacia v NURCH-u

14.-20.7.

Rekondié¢no-integraény pobyt Klubu Kibik
na Strbskom Plese. Viac z minulych roénikov
najdete na http://www.mojareuma.sk/cate-
gory/zivot-s-reumou/pocity/.

11.-13.10.

Pripravujeme zaujimavy program ku Sveto-
vému driu reumatizmu 2019 v Piestanoch
aj v ramci informacnej kampane po celom
Slovensku.

Od juna do oktobra 2019

Edukacia v MP a kluboch LPRe SR.

Svetovy den reumatizmu 2019
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11. - 13. oktobra sa v Piestanoch usku-
tocni bohaty program pri prilezitosti Sve-
tového diia reumatizmu 2019. Sucastou
programu bude celoslovenské stretnutie
chodcov s Nordic Walking palickami aj
s inStruktaznou lekciou, pretoze projekt
»Pohnime sa s reumou! Uspesne pokracu-
jeivroku 2019. Spravny sposob severskej
chédze posobi preventivne a posiliiuje
fyzicky kondiciu chodca. ZavrSenim po-
dujati SDR 2019 bude slavnostné vyhod-
notenie novinarskej siutaze KROK 2018,
teraz uz po neuveritelny 11.-krat! VSetko
sa uskutocni za Ucasti pacientov, clenov,
sympatizantoyv, ale i novinarov a osobnos-
ti verejného a spolocenského Zivota.

Svetovy den reumatizmu je globalna ini-
ciativa, ktord ma priviest ludi blizsie k sebe
a zvysit povedomie o reumatickych ocho-
reniach. SDR oslavujeme kazdy rok 12.
oktébra a informacnad kampan prebieha
celorocne.

SDR sa spolieha aj na kreativitu jednot-
livcov a pobocky, aby sme mohli priniest
nové témy a ich riesenia, a tak skvalitnit
zivot fudi s reumatickym ochorenim. Len
vdaka vasej podpore sme doteraz mohli
tolko toho dosiahnut a aj s vasim snazenim
mozeme urobit z roku 2019 rok prevencie
a zvySeného povedomia o reumatickych
ochoreniach (RO).

Spolo¢nym heslom podujati a kampane je
aj v tomto roku ,Nepremeskajte prilezi-
tost, pripojte sa k ndm! — Cas na pracu."

Je to odvodené z nazvu kampane EULAR,
ktora vyzyva vSetkych ludi — verejnost, le-
karov, zdravotnickych pracovnikov a po-
litikov, aby sa spojili s ciefom klast doraz
na prevenciu reumatickych ochoreni.
Prevencia zahffa primarnu, sekundarnu,
aj terciarnu prevenciu so zameranim na
znizenie negativnych dopadov ochore-
nia na jednotlivcov; znizovanie invalidity
a obmedzenie alebo oddialenie kompli-
kacii. Dolezita je aj prevencia poskode-
nia kibov, zachovanie mobility a znize-
nie invalidity. Tu je dobrym dokazom pre
Uspech vz rok trvajuci projekt ,Pohnime sa
s reumou!", ktory je z mesiaca na mesiac
viac preferovany v pohybovych aktivitach
nasich pobociek a klubov. Premyslenou
prevenciou moézeme zabranit nezvratné-
mu poskodeniu kibov a znizit zataz ocho-
renia na jednotlivca aj na spolocnost.
Chceme upozornit aj na prevenciu nebez-
pecenstva Urazov pacientov v domacom
prostredi. Pripravujeme prednasky a po-
radiu architekta - dizajnéra pre interiéry.
Aktivity spojené s touto kampanou spajaju
vSetkych, ktori pracuju s RO, od pacient-
skych organizacii az po lekarske asociacie.
Ked' sa spojime a vysleme jednotny odkaz
na europskej, ¢i narodnej Urovni, mézeme
toho vela zmenit.

Ciele kampane SDR 2019
~Nepremeskajte prilezitost, pripojte sa
k ndm! - Cas na pracu™:

e ,Nepremeskajte prilezitost, pripojte sa
k ndm! — Cas na pracu:

e Zdoraznit dolezitost prevencie RO a ich
negativnych désledkov, aby sa zabranilo
poskodeniu kibov a znizila sa zataz na
jednotlivca a spoloc¢nost.

e Odstranenie prekazok, ktoré brania
vasnej diagnostike. Ludia Casto nejdu
k lekarovi hned pri prvych priznakoch
ochorenia, pretoze spolo¢nost a vse-

Od septembra do novembra 2019
Pripravujeme sériu prednasok “...bez biele-
ho plasta” v réznych miestnych pobockach
LPRe SR, viac informacii aktualne na www.
mojareuma.sk.

“Pohnime sa s reumou!” nadalej
POKRACUJE! Stéle ratame NW kroky a uz
sa blizime k 134 miliGnom NW krokov pre
reumatikov. Tato pohybova aktivita ma na
reumatikov velmi dobry vplyv a prinasa
zdravotné, ale i spolocenské pozitiva.

obecnd informovanost nekladie dosta-
to¢ny déraz na starostlivost o kiby.

e Zvysovat povedomie o reumatickych
ochoreniach, ktoré postihuju viac ako
120 milionov Eurdpanov a o ich dopa-
doch na Sirsiu verejnost.

e Zvysovat povedomie o tom, Ze reuma-
tické ochorenie moze prepuknut v kaz-
dom veku —i u deti, ¢i mladych ludi.

¢ Prebudit a podporit zaujem o zdravy po-
hyb u ludi so zapalovymi reumatickymi
chorobami.

e Posobit na prevenciu, aby ludia nepod-
cenovali priznaky zapalovych reumatic-
kych ochoreni (artritid) a vyhladali vcas
odbornu pomoc.

e Znizit psychicky zataz a celkové dosled-
ky reumatickych ochoreni na jednotliv-
ca, a to pravidelnym pohybom na zdra-
vom vzduchu.

e Oboznamovat komunitu a verejnost
s reumatickymi chorobami, , s ich zdra-
votnymi a socidlnymi doésledkami na
kazdodenny Zivot jednotlivca a na ko-
munitu.

e Podporit integraciu obc¢anov s reumatic-
kym ochorenim do normalneho Zivota.
Zvysit ich podlomeny sebadbveru vo
vlastné sily a ludskeé kvality.

¢ Predchadzat socidlnej exkluzii ludi s reu-
matickym ochorenim.

e Zvysovat socialne zrucnosti a kompe-
tencie pacientov s reumatickym ocho-
renim.

¢ Informovat o pozitivnom vplyve sever-
skej chodze na fyzickd kondiciu ¢loveka.

¢ Informovat o novinkach v diagnostike
a liecbe reumatickych ochoreni.

e Podporovat zodpovednost jednotlivca
za vlastné zdravie.

e Edukaciou pacientov prispiet k zlepSe-
niu liecby, prevencie a rehabilitacie re-
umatickych ochoreni s prihliadnutim na
nové moznosti od tedrie k praxi.

-jdc&pb-



VZDELAVANE A PREVENCIA
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Projekt “Pohnime sa s reumou!” stale POKRACUJE. Polet nachode-
nych NW krokov moézete posielat kazdy mesiac v Denniku krokov
na mail: milionkrokov@mojareuma.sk. Chddza s palickami Nordic
Walking (tzv. severskd chdédza) je pohybova aktivita, ktora, ak sa
robi spravne, prinasa zdravotné benefity aj pacientom s reumatic-
kym ochorenim.V MP a kluboch mame NW palicky, zabezpecili sme
a esSte aj planujeme odborné lekcie s instruktazou najlepsich odbor-
nikov v NW na Slovensku (SANW). Zacali sme minuly rok v septembri
a mali sme povodnu ambiciu urobit milion krokov pre reumatikov.
Stéle ratame kroky a uz sa blizime k 30 milionom NW krokov pre re-
umatikov. V rdmci projektu ,,Pohnime sa s reumou!™ LPRe SR opa-
kovane zakupila Nordic Walking palice do pobociek a klubov, aby sa
pohybové aktivity mohli realizovat pravidelne a v ¢o najvacSom poc-
te zaujemcov o NW chddzu. Podporujeme tento dlhodoby projekt na
podporu zdravého a zdraviu prospesného pohybu, aby si reumatici
¢o najdlhsie zachovali prirodzeny rozsah pohybu v kiboch a tym aj
sebestacnost a primerant kvalitu Zivota.

Partnerom projektu su:
Sanofi-aventis GENZYME s.r.o.,
Ndrodny Ustav reumatickych chordb Piestany.

Odborné vyjadrenie vypracovala
Doc. MUDr. Zuzana Popracova CSc. PhD.

Milién krokov pre reumatikov

januar 2018 - maj 2019

Od januara 2018 do februara 2019 pokraco-
val projekt ,Pohnime sa s reumou!" a jeho
populdrnou iniciativou ,Milién krokov pre
reumatikov" v nastolenom trende zvySo-
vania povedomia o moznostiach zdravého
pohybu s NW palicami medzi ¢lenmi MP
LPRe po celom Slovensku. Tomu velmi na-
pomohla moznost navySenia poctu parov
NW palic pre jednotlivé pobocky. V spravach
z jednotlivych zapojenych pobociek sa pre-
to v poslednom obdobi ¢astejsie objavovalo
individualne vyuzivanie palic. Zarover bolo
badat, Ze kolektivy, ktoré sa zapojili do NW
aktivit sa stabilizovali a zacali s vyuzivanim
NW palic na pravidelnej baze. Velmi pozi-
tivne sa da hodnotit to, Ze NW aktivity boli
vykonavané nielen v blizkom okoli pobociek,
ale reumatici si palice so sebou brali ajnainé
miesta Slovenska ¢i Eurépy.

Co sa tyka &iselného vyjadrenia — v sledova-
nom obdobi (januar 2018 az maj 2019) reu-
matici a ich sympatizanti celkovo nachodili
133 530 996 krokov ¢o predstavuje 66 765
kilometrov.

Do méja 2019 projekt priniesol celkovo Uc-

tyhodnych 133 530 996 NW krokov, ¢o zna-
mena 62 553 prejdenych kilometrov (este
v marci 2018 sme sa mohli pochvalit su-
hrnnym ¢islom krokov 24 087 167 krokov).
Medzi najaktivnejsie pobocky patrili vz
tradi¢ne Kosice opat posunuli svoje li-
mity, ked' si v uplynulom obdobi pripisali
21 897 724 krokov. Len v lete nachodila
takmer dvadsiatka ¢lenov miestnej pobocky
1040 kilometrov na Slovensku i v zahranici.
Napriklad, v januari 2019 ¢lenovia pobocky
na 18 akciach prispeli do zavere¢ného suctu
¢islom takmer 1,5 mil. krokov. Vyzdvihnut
mozno aktivitu manzelov Olexovcoy, ¢i Fe-
durcovcov, pani Skvarekovej, Sulcovej, Be-
nakovej a lvanovej.6 876 000 krokov presla
puchovskd miestna pobocka na potulkach
po okoli, SirSom i vzdialenejSom. Koordina-
torka Milka Gombarova s dalSimi ¢lenkami
pobocky velmi aktivne zapisovali kazdy svoj
krok, takze vysledné Cislo ich radi na druhé
miesto spomedzi vietkych pobodiek.
Miliénovy hranicu nachodenych NW krokov
v poslednom sledovanom obdobi prekrocilo
pomerne vela nasich pobociek. MP Topol¢a-

ny zdobi 4 532 090 prejdenych krokov - (tu
moézeme vyzdvihnit agilnd pani Kollarovy,
manzelov Uzikovcov a dalsich).
Bardejovcania sa v pocte krokov umiestni-
li na 4. mieste, na Ucet si pripisali 3 714 493
krokov, pricom napriklad v zimnom a jarnom
obdobi 2018 absolvovali v okoli Bardejova
ale aj na potulkach po Slovensku takmer 600
kilometrov. Osobitné ocenenie mozno ude-
lit pani Soni Varcholovej, ktora ma sama na
konte prejdenych vy3e 1 milién krokov.

MP Bratislava v uplynulom obdobi tradic-
ne tahali Helenka Vernarska a Anka Kriza-
novd, vysledkom tychto snah je 5. miesto
v rebri¢ku prejdenych krokov s vyslednym
islom 2 545 802.Klub MOTYLIK podpo-
rovala svojimi zahrani¢nymi vykonmi pani
Jandova, kroky posielala az z dalekého Islan-
du, Talianska ¢i Rakuska. Motylik si pripisal
spolu 2 351 000 krokov. Velmi dobre sekun-
dovali uvedenym pobockém aj MP v Cad-
ci, kde nachodili 2 054 254 krokov a Senica
2021000 krokov (tam presli vela kilometrov
najma pani Nudzikova, Vrablovci ¢i Buzkov-
ci). Nad hranicu 1 miliéna krokov sa dostala
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MP Trendin, ¢lenovia (napriklad aktivna pani
Duzekova) ich tam presli 1 264 200.Pochvalit
treba ale aj dalSie pobocky: MP llava, Klub
Kibik, MP Lu¢enec (tu boli vyzdvihnuté pani
Arvaiova, Oravcova, Ballova ¢&i Bartosova).
Osobitne stoji za zmienku pravidelné pri-
spievanie do spoloc¢ného suctu krokov pani
Aleny BartuSovej z Prievidze a tiez zapojenie
sa pacientov NURCH-u, ktori pocas svojej
hospitalizacie v uplynulom obdobi prispeli
210816 krokmi.Vyznamnou mierou podporili
projekt aj niektoré pobocky nordic walkingu,
spomenut mozeme nordic walking Rohoznik
s fantastickymi 60 411 480 krokmi a Trencin
s 2 707 600 krokmi, ¢i Partizanske (nachodi-
li vySe 1 mil. NW krokov). Patri im nasa Ucta
a vdaka.

BlahoZeldme a prajeme vela zdravia vSetkym
walkerom reumatikom aj nereumatikom.

-jaro.b-

SuUhrn krokov : Milion krokov pre reumatikov

Do 14. oktobra 2017

Od 14. oktébra 2017

Por.é.  Ulastnik Clenovia km
1. MP Lucenec 47 298
2. MP Martin 34 181
3. MP B.Bystrica 17 75
4, Klub Kibik 3 167
5. MP Senica 5 6
6. MP Puchov 43 51
7. MP Zilina 14 49
8. MP Topol¢any 142 7
9. MP Cadca 14 137
10. MP Bardejov 53 211
11. MP Kosice 134 413
12. MP Bratislava 99
13. NW Rohoznik 0 0
14. NW Kezmarok 0 0
15. NW Lipt. Mikulas 0 0
16. NW Trencin 0 0
17. Motylik 0
18. MP Trencin 189
19. MP llava
20. NW Partizanske
21. SDR 2018
22. NW Prievidza
23. NURCH

Spolu:

Kroky
596 000
362 000
149 000
334323
11538
102 000
97100
15000
274000
422 000
825569
197 987

0
0
0
0
0

378 442

km
165
401
142
251
1361
3637

2338
1027
1857
11 426
1273
33827

30
2098
1176
1001
2 457
89
135
82
105

64 883

Kroky Kroky - spolu

2721924
7274 000
4676 404
2 054 254
3714 493
22852 544
2545 802
67 653 480
4196 000
2351000
4 914 000
270720 135

163 908 82 163 908
210 816 105 210 816

129766 037 133 530 996
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Nominacie v novinarskej sutazi KROK 2018

Print:

1. ,Klub Kibik ma 20 rokov*
Ivana Baranovicova, Bedeker zdravia,
november 2018

2. ,Krehké kosti potrebuju pomoc"
MUDr. Elena Duri$ova, 50+ magazin pre
zrelych Citatelov, Daniela Augustinska

3. ,Mgjzivot s reumou™
Barbora Jelinek, Casopis Harmonia
5/2018, oktober, Andrea Hinkova —
Tarova

4, “Mama s reumou nedokaze vziat do
narudia dieta"
Dominika Zuborova, TASR, 29. augusta
2018

5. ,Vyhodnotenie projektu Milion kro-
kov pre reumatikov"
Tyzdennik Kysuce ¢. 17, 2.5.2018, Milan
Cimbora

6. ,0 opalovani mézem len snivat"
Viera Maslejova, Slovenka ¢. 31,
1.8.2018, Méria Mikova

LA LA L & AY

Rozhlasové:

,POHOTOVOST Zivot s reumou",
Janka Bleyova,

zvuk: Juraj Zvac

Radio Regina Zapad (SRo) RTVS,
12.11.2019

Host: Doc. MUDr. Zdenko Killinger

a) ,Liga proti reumatizmu ocenovala
novinarov",

Iveta PospiSilova

Radio Regina Zapad (SRo) RTVS,
18.10.2018

b) “Mladi reumatici v Piestanoch"
Zdravie, Iveta Pospisilova,

Radio Regina Zapad (SRo) RTVS,
09.07.2018

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

09.01.2018

Televizne:

»Zdravé kosti v kazdom veku,,
Katarina Plevova,

TV Markiza, Telerano15.10.2018
<6:45-6:50 2 7:37 - 7:43>

Host: MUDr. Elena Durisova

“Reuma je bolestiva a nesuvisi

s vekom: Najdoélezitejsie je neprestat
sa hybat!™

Novy ¢as TiVi,

17.10.2018

“V Piestanoch si pripomenuli Svetovy
der reumatikov"

TA313.10.2018

reportaz Barbora Stefanovicova,
kameraman: Peter Vician

Hlasovat za najlepsi nominovany prispevok
v kazdej kategorii mozete od 1. maja do 30.
septembra 2019 na
www.mojareuma.sk/krok-2018

v troch kategériach:

printové, rozhlasové a televizne.

Za kazdu kategoriu hlasujte iba raz! Pravidla
sUtaze nedovoluju hlasovat opakovane. Vopred
dakujeme za pochopenie a korektnost.

Slavnostné vyhlasenie vysledkov bude zve-
rejnené na 11. ro¢niku KROK 12. oktdbra
v PieStanoch pri prileZitosti Svetového
dria reumatizmu 2019.

-red-



SOCIALNE A ZDRAVOTNE OKIENKO

Vyhody pre drzitelov preukazu TZP

Ludia so zdravotnym postihnutim, ktori su drzitelmi preukazu TZP a TZP/S maj0
narok na viacero vyhod, ako zlavy na cestovnom, oslobodenie od niektorych poplat-
kov, atd’ PrindSame vam prehlad réznych vyhod a zliav pre zdravotne postihnutych.

Limit doplatku za lieky je 25 eur za $tvrtrok. Ak drzitel preukazu TZP zaplatil viac,
doplatky nad limit vracia zdravotna poistoviia priamo na Ucet, alebo postovou pou-
kazkou na adresu poistenca.

Obec méze znizit dane alebo oslobodit ob¢ana s TZP, alebo TZP so sprievodcom
o dane zo stavieb, bytov, garaze, nebytovych priestorov, od dani za psa alebo ko-
munalny odpad. Konkrétne informacie Vam poskytne miestny, ¢i mestsky Urad.

Drzitel preukazu TZP je oslobodeny:

e od poplatku za prediZenie platnosti preukazu osobitného oznacenia vozidla pre
TzpP,

e od poplatku za vydanie rozhodnutia na vyvoz alebo dovoz psa so Specidlnym
vycvikom,

e od poplatku za vydanie stavebného povolenia na zmeny stavieb,

e od poplatku za vydanie kolauda¢ného rozhodnutia na zmeny dokoncenych sta-
vieb,

e od poplatku prvého zapisu drzitela motorového vozidla kategérie M1 a N1 dalsi

e zapis, ak bol na kupu auta poskytnuty prispevok z prislusného Uradu,

e od poplatku za komunalny odpad, o ktorom rozhoduje mesto alebo obec,

e od poplatku za povolenie uzavriet manzelstvo medzi obanmi SR,

e od poplatku za povolenie uzavriet manzelstvo mimo Uradne ureny miestnost.

Osoby s TZP su oslobodené od platenia koncesionarskych poplatkov. Na adresu
RTVS je potrebné zaslat fotoképiu preukazu osoby TZP, alebo rozhodnutie o uznani
za obcana s TZP, meno odberatela elektriny, evidenéné ¢islo SIPO a rodné ¢islo.

Pri ceste vlakom sa cestujuci s preukazom TZP a TZP so sprievodcom prepravuju v 2.
triede za zniZené cestovné. Cestujuci s preukazom TZP/S ma bezplatnU prepravu pre
sprievodcu, invalidny vozik, kocik pre imobilné dieta, psa so Specialnym vycvikom.

Pri cestovani autobusom vacsina dopravcov poskytuje zlavy z cestovného, ktoré sa
vztahuju na drzitelov preukazov TZP ajich sprievodcov alebo vodiaceho psa.

Dialni¢ny zndmku (e-zndmku) zadarmo ziskava drzitel parkovacieho preukazu TZP
zaslanim pozadovanych dokumentov na adresu Nérodnej dialni¢nej spolo¢nosti.

Uzitocné kontakty

Liga proti reumatizmu na Slovensku Urad komiséara pre osoby
so zdravotnym postihnutim
Nabr. Ivana Krasku 4, 921 01 Piestany

Mobil: 0917 790 264 JUDr. Zuzana Stavrovska,
e-mail: liga@mojareuma.sk komisarka pre osoby
web: www.mojareuma.sk so zdravotnym postihnutim

zuzana.stavrovska@komisar.sk
Asociacia na ochranu prav pacientov SR
PhDr. Marica Sikova,

Presovska 39, 82108 Bratislava riaditelka Uradu komisara
Mobil: 0903 711117 pre osoby so zdravotnym postihnutim
e-mail: aopp@aopp.sk marica.sikova@komisar.sk

web: http://www.aopp.sk/
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Ponukame vém
nové FORUM na stranke:
www.mojareuma.sk/dwqa-questions.

Pozyvame Vas ,,na kavicku u nas",

spytajte sa na vSetko, o potrebujete vediet.
Pokojne ndm napiste ¢o Vas trapi. Ak to bude
mozné, budeme odpovedat a verime, Ze naj-
dete vietky odpovede naVase otazky.



Sikma schodiskova plosina Stolickovy vytah

SP STRATOS r & A R E S SA-ALFA
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PREKONAJME SPOLU BARIERY

Radoslav Malenovsky
majster sveta v kategorii R1
™ vo vzduchovej puske

Veronika Vadovicova
najuspesnejsia
paralympijska strelkyna

Zdvihacie zariadenia
4 g ~ Upravy automobilov
a upravy aut pre ZTP PRE ZTP

v/ RiesSenia pre vsetky typy architektonickych barier

v Plosiny, vytahy, schodolezy, zdvihaky
v/ Bezplatny navrh a konzultacia u klienta ¢ Bezplatné pravne poradenstvo
v/ Zarucny a pozarucny servis

ARES spol. sr.o.
Elektrarenska 12001 - 831 04 Bratislava * ares@ares.sk « www.ares.sk

Bezplatné tel. ¢islo: 0800 150 339 tegr

0 Sledujte nas aj na Facebooku @ares.bratislava

Moznost ziskat prispevok 95 % z ceny zariadenia

Pacient a liek

Predmetom vzdelavacieho kurzu Pacient
a liek boli revizie Uhrad liekov, standardné
diagnostické a terapeutické postupy, ko-
munikacia s poistoviou ¢i e-recept.

Ten pripravili 10. maja v Ustave farma-
koldgie, klinickej a experimentalnej far-
makoldgie Lekarskej fakulty Slovenskej
zdravotnickej univerzity a zucastnit sa ho
mohli zastupcovia pacientskych organiza-
cii.

Tematicky kurz kontinualneho vzde-
lavania Pacient a liek sa kona pravi-
delne dvakrat rocne. Kurz predstavil
zaujimavé témy v oblasti vzdelavania
pacientov, E-zdravia, SDTP, komunikacie
s poistoviiou a aktualnych informacii
z Asociacie na ochranu prav pacientov
SR. V zavere kurzu nam predstavili ab-
solventky vzdelavacieho cyklu Zdravot-
nictvo a dostupnost liecby a liekov svoje
pozorovania a vysledky zaverec¢nych prac
na témy: Mladi pacienti v pacientskych
organizaciach a Manazment pacientky
s rakovinou prsnika.

-red-




VZDELAVANE A PREVENCIA

Pacientom s chorobou
Ciernych kosti

svita vdaka Slovakom
nadej

Vo Stvrtok 17. 1. 2019 sa v Narodnom Ustave
reumatickych chorob v PieStanoch uskutocnil
workshop o ALKAPTONURII (AKU). Odbornici
prezentovali najnovsie poznatky a perspektivy
liecby genetického zriedkavého ochorenia al-
kaptonuria.

Po dlhSich pripravach a z iniciativy pacientov
a odbornikov v novembri 2018 vznikol Klub
Ciernych Kosti, aby prevzal nemedicinsku sta-
rostlivost a pomahal pri zdruZovani pacientov
trpiacich na Alkaptonuriu (AKU-pacienti).

-red-

Motivac¢no-vzdelavaci kurz
lidrov z MP a klubov v Piestanoch (1/2019)

22.—23. marca 2019 sa uskutocnil v Piesta-
noch tohtorocny 1. Motivacno-vzdelavaci
kurz pre lidrov z MP a klubov a pre ¢lenov
Predsednictva LPRe SR. Sucastou jeho
programu bolo prednaskové popoludnie.
Pre posluchacov boli pripravené propagac-
né materidly: knizky, brozurky, informacné
letaky a iné prekvapenia. Bol ¢as aj na dis-
kusiu a otazky posluchacov.

Niektoré z prednasok Vam ponikame
v tomto Informacnom bulletine na str. 23
a 25 spracované do ¢lankov.

-red-
autor fotografii: Patrik Ratajsky

Strucny postreh z Prednaskového popoludnia

V Uvode Prednaskového popoludnia sa zdcast-
nenym prihovorila Petka Balazova a stru¢ne
predstavila program podujatia. Nasledne sa
slova ujala MUDr. Elena Koskova, PhD., kto-
ra Uastnikom podujatia priblizila problema-
tiku materstva u pacientok s reumatoidnym
ochorenim. Podrobne vysvetlila jednotlivé
moznosti liecby tychto ochoreni a ich rizika
vztahujUce sa na graviditu, postupy liecby pri
planovani gravidity a aj na mozné progndzy
vyvoja ochorenia pocas gravidity a po porode.
Prednaska bola velkym prinosom najma pre
pacientky planujuce rodinu, este v nedavnej
minulosti takUto moznost nemali. Pani dok-
torka sa téme venuje vo svojom profesijnom
zivote velmi aktivne a snazi sa o osvetu, ¢o
z prednasky bolo priam citit.

MUDr. Dagmar Micekova, Csc. Ulastnikom
podujatia priblizila problematiku biologickej
lie¢by. Najprv zucastnenych oboznamila so
Standardnym postupom liecby jednotlivych
reumatoidnych ochoreni. V liecbe existu-
je urcitd postupnost. Na znizenie aktivity
ochorenia sa uzivaju lieciva od antireumatik,
kortikoidov, DMARDS (pomaly Ucinkujuce
antireumatické lieky) az nakoniec biologicka
liecba. Kazdy liek ma svoje rizikd a uvede-
na postupnost ma za ciel remisiu ochorenia
(zniZenie az zastavenie postupu ochorenia)
s ¢o najmensimi rizikami. Biologicka liecba
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je indikovana, ked sU predchadzajice po-
stupy neucinné, alebo nedostatoc¢ne Ucinné.
Aj biologické lieky maju ré6zne mechanizmy
Ucinku a sU vhodné pre rézne typy ochoreni,
o Ucastnikom podrobne vysvetlila pani dok-
torka. Prednéska bola prinosom pre pacien-
tov, ktori biologicku lie¢bu uzivajy, alebo ich
to este len ¢aka.(viac na str. 23)

Ing. Silvia Bobocka zicastnenym predstavi-
la jogovu terapiu pre reumatikov. Ide o me-
todu cvicenia (dychanie, filozofia, cvicenie)
s ohladom na obmedzenia, ktoré maju reu-

matici. Cvicenia je mozné absolvovat zatial

len v Bratislave, kde je mozné urobit si aj kurz
pre instruktorov. Bolo by viac ako ziaduce
tieto aktivity presunut aj do ostatnych regio-
nov, kedze pohyb je pre reumatikov kazdo-
dennou nutnostou.

Mgr. Jana Dob3ovi¢ova Cernakova dalej ho-
vorila o vyzname pacientskej podpornej sku-
piny a o planoch Ligy proti reumatizmu SR
na rok 2019. Jej ¢innost je velkym prelomom
v aktivitdch pre pacientov s reumatoidnym
ochorenim, ktori sa na LPRe mo6zu kedykol-
vek obratit a dostany poradenstvo od od-
bornych otazok cez socialne az po psycholo-
gické poradenstvo. Pri LPRe existuje viacero
klubov (napr. Kibik, Klub &iernych kosti...).
Pre pacientov je organizacia v pacientskych
skupinach a kluboch velmi délezitd najma
preto, aby sa dostali k informacidam, pro-
spesnym aktivitdm a aby neboli s ochorenim
sami. Zaujimava je aktivita Nordic Walking,
kde jednotlivé regiondlne pobocky a kluby
dosiahli vyznamné Uspechy v pocte krokov.
Pre rok 2019 ma LPRe bohaty program a je
dolezité, aby sa vsetky takéto aktivity rozvi-
jali. Kazdy pokrok v tejto oblasti je dolezity!
MUDr. Sofia Zlnayova, PhD. sa venova-
la téme slovnika pacienta s Ankylozujucou
spondylitidou a Psoriatickou artritidou. Re-
umatoidnych ochoreni je velké mnozstvo
a kazdé je niecim charakteristické. Pani dok-

torka ich charakterizovala, prejavy znazorni-
la aj na obrazkoch a fotografiach a priblizila
problémy, liecbu a progndzu pacientov s ty-
mito ochoreniami. (viac na str. 25)

MUDr. Milan Krp¢iar sa venoval téme stravo-
vania a diétnych narokov u pacientov s civi-
liza¢nymi ochoreniami. Nepredstavil Ucast-
nikom konkrétny jedélnic¢ek alebo navod na
stravovanie, ale uviedol jednu podstatnu in-
forméaciu. AkU stravu budeme prijimat, také
¢revné baktérie si budeme pestovat. Crevné
baktérie menia stravu na latky prospesné
a vyzivné, ale aj na latky, ktoré konkrétne
U pacientov s autoimunitnym ochorenim
mozu priebeh tohto ochorenia zhorSovat
a dokonca vyprovokovat zépalové procesy!
Vyznamne prospesnu Ulohu ma v stravovani
najma vladknina. Strava by mala byt vyvéaze-
na, Skodlivé potraviny by mali byt prijimané
len vynimocne.

Po skonceni Prednaskového popoludnia sa
zastupcovia miestnych pobociek a klubov
presunuli do hotela Magndlia na 1.M-Vk
LPRe SR.

Podujatie bolo velmi dobre pripravené, piné
prospesnych informacii a prijemnej atmosféry.

PharmDr. Bc. Lubica Bartova
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Vsetko je o 'ud'och,
MOj pohlad na Ligu proti reumatizmu

Ak nas nieco boli, tizime po pochopeni a lie-
koch proti bolesti. Takto nejako by som opisa-
la d6évod, preco som sa zUcastnila na stretnu-
ti Ligy proti reumatizmu na Slovensku (LPRe
SR). Chcela som zistit, ¢i to mame vsetci rov-
nako. Zistila som ze niektori ano, ale niektori
aj nie. Prvou novinkou pre mia bolo zistenie,
ze v Lige nie su iba ludia ktorych nieco boli,
ale aj taki, ktori nam ubolenym pomahaju. To
bolo pekné a prijemné zistenie.

Dalsie milé zistenie bolo, Ze existuju ludia
uboleni aj neuboleni, ktoriinvestuju svoj as,
talenty a tiez financie na zalezitosti, ako su
stretnutia tychto ubolenych, ich pohybovy
aktivity, ich spolocne straveny cas alebo ich
vzdelavanie. Vsetko samé pekné veci. V rea-
lite je to ale organizovanie a manazment na
Urovni, ktord vie unavit ale aj priniest efek-
tivne vysledky. Ni¢ sa nezorganizuje len tak

samo od seba.

Liga vznikla aby sme sa my — reumatici mali
lepSie. Podla m6jho nazoru jej to zatial ide.
Konkrétne to ide fludom — kde by som rada
poukazala na kazdého jedného vediceho
a ¢lenov, ktori sa staraju o urcitu organizacnu
jednotku LPRe SR, ¢i uz je to miestna poboc-
ka nejakého mesta, klub alebo Uzky orga-
nizacny tim predsednictva Ligy, menovite
Janka, Petka, Dajka, Katka a Libuska. Mala
som moznost spoznat tychto ludi a pocut
o vysledkoch ich prace. Pobyty v kipeloch,
termélnych kupaliskach, rekondi¢né poby-
ty, plesy, opekacky, sponzoringy, dielnicky,
vylety, divadld, plavanie, fitness, joga, wor-
kshopy a darceky. Vnimala som na jednej
strane aj chut do prace a na druhej aj pohlad
na to, ako na ,nevdacnu robotu". Ni¢ z toho
nebolo vsak tak vazne, aby sa na tom neda-

lo zasmiat. Stale vladla prijemna priatelska
atmosféra. Za moj zatial kratky zivot (mam
27) ma spolupraca s ludmi naucila jedno,
a to e: VSETKO JE O LUDOCH. Ano, vaze-
ni, reuma-nereuma a akokolvek slachetné sa
napady moézu zdat, dolezité je spomenut si
preco sa to celé zacalo a aky mame ciel. Re-
umatické ochorenia vedia zivot dost skom-
plikovat a bolo mi ctou pocut o aktivitach
snaziacich sa takyto Zivot zjednodusit. Na
tomto stretnuti bolo povedané (alebo mito
len zaznelo v hlave?) — Nie je treba vela ale
poriadne. A ja dodam, prosim, nezabudnut,
ze sme ludia. Nedokonali ale UZasni, naladovi
ale aj spolocenski, jedinecni a dobroprajni.
Na prednaske 22.marca nam povedali, ze
treba riesit o jeme, ako sa hybeme a aké lie-
ky papame. To vietko uz som pocula, ale celd
dobu ma udivovalo, ako sme sa predbiehali
v Uctivosti — kto bude sediet a kto si postoji,
lebo prednaskova sala bola plna na prasknu-
tie. Niektori sa prisli vzdelat a niektori radsej
zdielat sa v debate s niekym na chodbe, ale
aj o tom to je. Aj o priatelskom rozhovore
a kave z najlepsieho bufetu na svete, teda
v NURCH-u (ruka hore kto si da za odmenu
po odbere krvi strudlu a espresso, lebo vydr-
zal nejest az do 9.00 h.). A na Co si spominam
zo stretnutia okrem poctivo pripravenych
prezentacii a hodnoteni pobodiek a klubov?
Ze niekde sme vdadni za kapustnicu raz do
roka a 2 palicky nordic walking a niekde sa
cvici v telocvi¢ni z milosti mesta kazdy tyz-
den. Rob ¢o mdzes, tam kde si, s tym ¢o mas.
Takze tak.

Stretnutie Ligy som zazila prvykrat a rada by
som ho zazila viackrat. Mojou tak trosku se-
beckou motivaciou pre zapojenie sa do akti-
vit pacientskeho zdruZenia Liga proti reuma-
tizmu je moja vlastna bolest — ankylozujica
spondylitida alias Bechterevova choroba
— ktord mi diagnostikovali asi pred 5 rokmi.
Odvtedy hfadam spominané v Uvode. Pocho-
penie a lieky proti bolesti. Udrziavaciu liecbu
mém paradnu (pozdravujem Dr. Zlnaya...)
ateraz som rada aj za to pochopenie.

Zaroven pochopenie a pomoc ponukam aj
kolegom bechterevikom. Ak budete mat za-
ujem a naladu pripojit sa do novovznikajuce-
ho Klubu Bechterevikov na Slovensku, ktory
s predsednickou LPRe SR Jankou DobSovico-
vou Cernakovou radi ,zmenezujeme", ste vi-
tani. Budem sa tesit, Ze m6zem byt sUcastou
takéhoto skvelého zoskupenia fudi a poma-
hat svojou troskou aj inym. Tolko odo mna,
pozdravujem z Martina.

Gabi Dabenini

Partneri podujatia:

LPRe SR, NURCH, Spolo¢nost Novartis,
UCB, hotel Magnélia.
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EULAR Annual European Conferenceof PARE

21. vyroc¢na konferencie EULAR PARE sa
konala v dioch 4. —7. aprila v Prahe a zastre-
Sovala ju Ceska pacientska organizacia Revma
Liga CR. Témou konferencie bola pokracujica
kampan EULAR-u: Nepremeskajte prileZitost,
pripojte sa k nam — Cas pracovat. V tejto téme
sa spajaju vsetky piliere EULAR-u s cielom ve-
ducej k lepsej prevencii, v¢asnej diagnostike
a dostupnosti zdravotnej liecby pre pacientov
s reumatickymi chorobami.

Konferenciu otvoril minister zdravotnictva
Ceskej republiky, Adam Vojtéch. Prihovorov
sa ujali aj Hans Bijlsma, prezident EULAR-u,
Jakub Zavada z Reumatologického institUtu,
Jifi Vencovsky, prezident Ceskej reumatolo-
gickej spolocnosti, Edita Millerova, prezi-
dentka Revma Ligy CR a Peter Boyd, EULAR
Young PARE.

Workshopy boli aj tohto roku obsahovo bo-
haté. Venovali sa témam spoluprace medzi
tvorcami politiky, odbormi ¢i priemyslom;
zistovali sme ako mo6zu pacientske organi-
zacie podporovat fudi s RO, aby mohli pra-
covat; naucili sme sa navrhnut a prezentovat
poster; zistovali sme aj ako mozno podpo-
rit opatrovnikov starajucich sa o ludi s RO.
Young PARE malo dva workshopy zamerané
na ziskanie prace a poznanie svojich prav.

Revma Liga CR si pre nas pripravila aj bohaty
sprievodny program — v piatok sme si mohli so
sprievodcom pozriet centrum Prahy a sobotny
program vyvrcholil ve¢erou v Zofinskej zahrade.

Z dovodu prehodnocovania formatu PARE
konferencie sa na buduci rok konat nebude.

-jdc&pb-

Vzdelavanie AOPP a SZU

Zdravotnictvo a dostupnost liecby a liekov
je svojho druhu prvy odborny vzdelavaci cyk-
lus. Asociacia na ochranu prav pacientov SR
v spolupraci s OZ Pacientsky hlas a dalSich od-
bornikov z Eurdpskej akadémie vzdelavania
pacientov EUPATI, pedagodgov zo Slovenskej
akadémie vzdelaného pacienta na Slovenskej
zdravotnickej univerzite a dalSich odbornikov
zo sukromnych aj verejnych institucii pripra-
vili pre 10 vybranych zastupcov pacientskych
organizacii vzdelavanie, ktorého cielom je
objasnit procesy, ktorymi sa zdravotna sta-
rostlivost vratane liekov dostava k pacientovi;
porozumiet Ukonom vedicim k dostupnosti

liecby; ukazat legislativu, cenotvorbu aj sys-
tém hradenia liekov, Ulohy jednotlivych hracov
v zdravotnickom sektore; vysvetlit principy
tvorby a rozdelovania ekonomickych zdrojov,
akeé limity maju verejné zdroje v zdravotnictve
a aku Ulohu méZze zohrat pacient pri rozdelova-
ni zdrojov.

Kurz sa konal od oktobra 2018 az do aprila 2019
a skladal sa z predndsok, interaktivnych work-
shopov a bol ukonceny obhajobou zaverecnej
prace studenta (vid foto). Kazdy Student pred-
stavil svoje myslienky, ideu a vysledky prace,
ktoré by mohli prospiet slovenskym pacien-
tom. Ci uz upozorfioval na nejaky problém ¢
nepravost, ktorej Celia pacienti, popisoval urci-
ty stav v slovenskom zdravotnictve, ¢i poukazal
na nové terapeutické moznosti, ktoré sa crtaju
v roznych indikaciach. TaktieZ popisal moznos-
ti, ako sa k nim dostanu slovenski pacienti.
Odbornym garantom a tvorcom tohto pilot-
ného cyklu je PharmDr. Dominik Tomek, MPH,
PhD, MSc. Kurz pripravili odbornici v rdmci
Eurdpskej akadémie vzdelavania pacientov
EUPATI, pedagdgovia zo Slovenskej akadémie

Dlhodoba starostlivost (AOPP)

AOPP zorganizovala seminare na tému dlho-
dobej starostlivosti o pacientov na Slovensku
v 3 slovenskych mestach — Banskej Bystrici,
Bratislave a Kosiciach. Ich cielom bolo ziskat
podnety od odbornikov, zastupcov pacien-
tov a Sirokej verejnosti, ktoré pomozu pri
priprave stratégie dlhodobej starostlivosti
na Slovensku. Seminare boli realizované
v spolupraci s MZ SR a MPSVR. Na semina-
roch sa zUcastnili aj zastupcovia Ligy proti
reumatizmu na Slovensku.

-red-
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vzdelaného pacienta na Slovenskej zdravotnic-
kej univerzite a dalsi odbornici zo sUkromnych
aj verejnych institucii. V lektorskom zbore su
lekari, farmaceuti, ekondomovia, vyskumni
a pedagogicki pracovnici, pravnici, socialni pra-
covnici aj sestry a ini odbornici. Kurz bol ukon-
Ceny obhajobou zaverecnej seminarnej prace
Studenta a slavnostnym odovzdanim absol-
ventského certifikatu.

Po absolvovani tohto vzdelavacieho kurzu
maju Studenti prileZitost:

e bytlidrom v aktivitach pacientskych orga-
nizacii,

e vspolupraci s Asociaciou na ochranu prav
pacientov byt relevantnym partnerom
v diskusiach so Statnymi a verejnymi in-
stituciami,

e poskytovat konzultacie pre Statnu a ve-
rejny spravu, farmaceutické a iné spolo¢-
nosti,

e zapojit sa do nasho lektorského zboru.

(Zdroj: AOPP)
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Centrum socialno-psychologickej podpory informuje:

CENTRUM

£

SOCLALMO-PETCHOLDGICKE)
PODPORY

va, socialna pracovnicka. Mozete sa objed-
nat na mobilnom ¢isle: 0905 784 512. Klinic-
ka psychologicka poskytuje psychologické

sluzby vo Stvrtok od 14.00 h. Objednajte sa
na mobilnom ¢isle: 0915 180 688.

CS-PP poskytuje bezplatné a skvelé sluzby.
Zakladné socialne poradenstvo poskytuje

v stredu od 15.30 h. Mgr. Silvia Gallo Lisko- -red-

Liga proti reumatizmu na Slovensku (LPRe
SR) je obcianske zdruzenie, ktoré vzniklo v roku
1990. Organizuje spolupracu vsetkych, ktori
chct, mozu a vedia pomoct reumatikom. Tak-
tiez poskytuje edukacnu, poradensku a konzul-
tacnu cinnost. Svojou cinnostou oboznamuje
pacientov i verejnost s problematikou reuma-
tickych ochoreni, usiluje sa o zlepSenie zdra-
votnej a socialnej starostlivosti o reumatikov.
LPRe SR rozsiruje svoje kontakty s narodnymi
Ligami a podobnymi institUciami na celom sve-
te. Organizuje rekondi¢né pobyty, prednasky,
seminare, kurzy so zdravotnou a socialnou
tematikou, spolocCenské a kulturne podujatia.
V rdmci edicnej Cinnosti dvakrat do roka vycha-
dza Informacny bulletin, ale aj rozne brozurky
poskytujuce prakticky orientaciu pri liecbe
a prevencii.

Okrem centraly LPRe SR, ktora sidli
v NURCH-u v Piestanoch, ma 18 organizaé-
nych jednotiek, z toho 15 miestnych pobo-
ciek, 3 kluby a vznikaju nove.

LPRe SR mala k 31.12.2018 1409 clenov.

V roku 2018 sme prijali 212 novych prihlasok
za ¢lena LPRe SR.

Najviac ¢lenov pribudlo v MP Lucenec: 28,
ale aj v MP Cadca: 26, vy3e 20 ¢lenov pribudlo
v Kosiciach, Pdchove a Klube Kibik.

Liga proti reumatizmu SR je tu pre tych, ktori
potrebuju pomoct, poradit, ziskat najnovsie

informacie o liecbe, zdielat svoje obavy a po-
city beznadeje. Liga je silné moderné pacient-
ske zdruzenie s celoslovenskou posobnostou.
Hlavnymi cielmi LPRe SR suU: pomoc pacien-
tom s reumatickymi ochoreniami, propagacia
zdravého zivotného Stylu, pomoc rodinnym
prislusnikom a priatelom, informovanie o moz-
nostiach modernej diagnostiky a liecby a poso-
benie v oblasti prevencie zdravotnych a social-
nych dosledkov reumatickych ochoreni.

Mimoriadne sme pysni na poradnu Centrum
socialno-psychologickej podpory pre ludi trpia-
cich reumatickymi chorobami. Pevnou sucas-
tou ¢innosti LPRe SR boli aj v roku 2018 stretnu-
tia v miestnych pobockach a kluboch. Centrala
LPRe SR 2-krat zorganizovala pracovné a mo-
tivacno-vzdelavacie stretnutia zastupcov MP
a K spolu s predsednictvom v Piestanoch. Pre
hospitalizovanych pacientov NURCH-u, ale aj
pre ostatnych zaujemcov sme pripravili sériu
prednaskovych popoludni, odborny seminar
SDR 2018 pod nazvom ,OD TEORIE K PRAXI 2",
V mediélnej kampani SDR 2018 sme informo-
vali o prevencii a negativnych désledkoch RO,
o potrebe vcasnej diagnostiky a liecby ako
o najucinnejsej prevencii TZP. Pohybové podu-
jatia ,Pohnime sa s reumou!™ boli celorocne re-
alizované v MP/K. Viyvrcholenim sprievodnych
podujati bolo celoslovenské stretnutie walke-
rov — reumatikov v Piestanoch. Ako pomdocku

a osvetu pre novych walkerov — reumatikov
sme uviedli do Zivota novy informacny letacik
,Nebud s reumou sdm!". Na ,Svetovom dni
reumatizmu 2018" 13. oktdbra sa zUcastnili

clenovia i sympatizanti LPRe SR zo Sloven-
ska. Podporujeme zdravy a zdraviu prospesny
pohyb. Lige sa podarilo rozpohybovat nielen
reumatikoy, ale aj ¢lenov ich rodin a priatelov.
Vydali sme novy Zbornik KROK 2016 - 2017
(2018) a kalendar LPRe SR s na modro roz-
svietenym Barlolamacom 2019.

Na Urovni miestnych pobociek a klubov sme
zorganizovali rekondi¢né pobyty, prednasky,
vylety, spolocné 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 jednotlivcom i rodindm. R-ip Klubu Kibik
2018 sa uskutocnil v juli v Piestanoch.
Propagovali sme vided pre pacientov s PsA
a AS. Zucastnili sme sa v Prahe na konfe-
rencii EPIS a boli sme aj v Bruseli na 4. kon-
ferencii Europarlamentu ludi so zdravotnym
postihnutim.

LPRe SR je c¢lenom: EULAR PARE, Young
PARE, Slovenskej humanitnej rady (SHR),
AOZPO, NROZP, Asociacie na ochranu prav
pacientov (AOPP).
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Prehlad ¢innosti v miestnych pobockach a kluboch LPRe SR

MP Banska Bystrica

Ak sa mame obzriet dozadu, skonstatujeme,
ze rok 2018 opét priniesol pre pobocku v Ban-
skej Bystrici nové vyzvy, zazitky ¢i skisenos-
ti. Bez vyziev by neboli zazitky, zo zazitého
zasa vznikaju skusenosti, chvalabohu vacsi-
nou pozitivne. Stale sa u¢ime pozorovanim
inych ale aj na vlastnych chybach, ako sa veci
daju robit vzdy o kusok lepsie a efektivnejsie.
Banska Bystrica je pobockou malou —vo zvy-
Sovani ¢lenskej zakladne mame svoje tempo
ale aj rezervy, ktoré sa snazime nachadzat.
Tridsiatka registrovanych vytvara zaklad na
stretdvanie sa na spolocnych akciach, sfor-
movalo sa stabilnejsie jadro, ktoré, ako dufa-
me, potiahne pobocku dalej. Hoci vela z nas
pracuje a musime zladovat svoj pracovny
zivot s komunitnym, podarilo sa nam v uply-
nulom roku realizovat par vydarenych akcii.

V prvom rade sme aj my naskocili na vinu
nordic walkingu. S prispenim mesta Banska

MP Bardejov

V Bardejove sa nam dari.

Ani neviem, ako ten cas leti. Zda sa mi, ze
len nedavno sme zacali s naSou Jankou riesit
otazku obnovy fungovania miestnej pobocky
v Bardejove a ked'si to zratam, tak to je uz
7 rokov ¢innosti. Mdme za sebou kopec prace,
Usilia, ndpadov a ich realizacii. Vela sme sa na-
udili od ostatnych, dlhsie posobiacich miest-
nych pobociek a sme nadseni kazdym novym
napadom na obohatenie ¢innosti. Najhlavnej-
Sie je, Ze v miestnej pobocke Bardejov sa ziiel
vyborny tim [udi, ktori sa radi stretavaju. Po-
mahaju si navzajom pri realizacii aktivit — pou-
Zijem pritom slangovy vyraz, ze mame ,zdra-
vé jadro". Som na vsetkych ¢lenov vybory,
ale aj na ostatnych ¢lenov nesmierne pysna.
SU mojou oporou a hnacim motorom. Snad'aj
preto sa ndm dari.

V nasom meste Bardejov sa organizuje mnoz-
stvo kulturnych a spolocenskych podujati.
PriebeZne sa na nich s ¢lenmi miestnej po-
bocky zicastrivjeme. Ci uz skupinovo, alebo
aj jednotlivo. Okrem toho si spolocne plnime
svoje planované aktivity. Zaciatkom roka sme
si naplanovaliVyro¢nu ¢lenskd schodzu. V tom
su¢asnom sme si na fu prizvali aj zastupcov
z Okresného Uradu. Predmetom stretnutia
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Bystrica sa podarilo realizovat projekt, v kto-
rom sme pravidelnejSie prevetravali palice,
dokonca sme uskutocnili aj jednodriovy re-
laxacny pobyt v kipeloch Turcianske Teplice.
K pohybovo-spolo¢enskym podujatiam pat-
rilo zorganizovanie druhého ro¢nika Neznej
reumatickej revolucie, ked sme si pohybom
v mestskom parku opét pripomenuli, Ze aj re-
umatici mézu mat revolu¢ného ducha.

Pocas dvoch rokov existencie sa nam tiez
podarilo nadviazat spolupracu s odbornik-
mi, Specialistami na rézne témy. V minulos-
ti sa osveddili stretnutia so psycholégom
¢i diétnou sestrou. V roku 2018 to bola pani
mikrobiologicka, ktord nam na prednaske
a naslednej besede poodkryla nové pohlady
na nase ochorenia.

Do repertodru nasich stretnuti patria tiez
malé posedenia pri ¢aji, kapustnici &i hrach —
ktorych minuly rok nebolo vela, ale o to boli
srdecnejsie.

Na zaver chceme spomenut nasu spolupra-
cu pri organizovani stretnutia s lekarmi bez
bieleho plasta v Banskej Bystrici. Toto podu-
jatie malo nielen slusnd odborny Uroveri ale
stretlo sa tiez so zaujmom pacientskej verej-
nosti.

Je toho vela, ¢o mbézeme zlepSovat, mame
viak na ¢om stavat. V tomto roku chceme
zvysit pocet stretnuti a tiez realizovat druhy
ro¢nik projektu s nordic walking palicami,

bolo priblizenie moznych kompenzacii pre
ludi s RO. Diskusia bola plnd otazok a odpo-
vedi. Pomerne velkd cast ¢clenov ma nérok na
kompenzacie. Radi sa poucili, ako ich ziskat.
V jarnych mesiacoch prevadzame palicko-
vanie Nordic Walking pokial' nam to pocasie
a zdravotny stav dovoluje. Uz tradi¢ne pali¢-
kujeme na Zborovsky hrad, ktory je v procese
obnovy a rekonstrukcie. Po prechadzke okolo
hradnych murov a po okoli hradu si vzdy radi
posedime pri ohniku, kde si opecieme samé
dobroty. Pali¢ckujeme aj v Bardejovskych ku-
peloch po , kyslikovej drahe", na ktorej okrem
pohybu na cerstvom vzduchu prekonavame
rozne prirodné a umelo vytvorené prekazky.
Vzdy sa pri tom vela nasmejeme, lebo nie
vietko sa nam podari zdolat. Okrem spolo¢-
nych prechadzkovych tur palickujeme NW aj
samostatne, s rodinou a priatelmi. Kroky sa
poctivo spocitavaju a vysledok k 23.3.2019
je nasledovny — v miestnej pobocke Barde-
jov sme nachodili 3 714 493 NW krokov, ¢o je
Uctyhodné Cislo. Avsak ani teraz nezahdlame
a nadalej pokracujeme v oblibenej chodzi
NW.

Kazdoro¢ne v maji sa stretdvame s clenmi
MP Kosice, ktori si planuju rekondi¢ny pobyt

treti rocnik NeZnej reumatickej revolucie,
zapojit sa do organizovania besied ,...bez
bieleho plasta.

Komunitu chceme utvarat hlavne na pravi-
delnejsich stretnutiach, vychadzkach do pri-
rody, za kulturou, v stretdvani sa na réznych
podujatiach. Na toto vietko ale potrebuje-
me ziskavat zdroje a ich hladanie bude tiez
patrit medzi priority pobocky. Samozrejme,
chceme dat o sebe vediet — pokracujeme
v informovani o nasich akciach a podujatiach
v miestnych médiach.

Na cestach je niekedy najlepsie to, Ze ¢lovek
nevie, kam ho zavedy. Mdme svoj smer ale
tedime sa, Ze cesty budUceho roka prinesu aj
nové prekvapujuce zazitky a vyzvy, ktoré nas
budu v nasich cieloch posuvat dalej.

Magr. Jaroslav Becka,
predseda LPRe — MP Banska Bystrica,
banskabystrica@mojareuma.sk

v Bardejovskych kipeloch. Tento rok sa ndm
podarilo zorganizovat uz 6. ro¢nik bowlingo-
vého turnaja medzi MP Bardejov a MP Kosice.
Samozrejme, ze na bowlingové gule si trifnu
iba ti zdravsi. My ostani ich povzbudzujeme
afandime si navzajom. Tato akcia sa nam vzdy
vydari a radi ju opakovane planujeme.

Darina Kostikova,
predsednicka LPRe — MP Bardejov,
bardejov@mojareuma.sk
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MP Cadca

Spoloc¢ne stretnutie naVyrocnej clenskej schodzi 12.februéra bolo spo-
jené s odbornymi prednaskami nasich reumatologov MUDr. Viliama
Marka PHD. a MUDr. Gabriely Beldkovej. Vypoculi sme si témy tykajuce
sa reumatickych ochoreni a zohriali sme sa v teplom prostredi od naroc-
nej velmi tuhej zimy na nasich Kysuciach.

Pocas jarnych dni sa venujeme zdravym pohybovym aktivitam s palicka-
mi nordic walking. Navstevujeme MM Arénu v Krasne nad Kysucou. Nasi
¢lenovia vyuzivaju zlavu na kipanie v Rajeckych Tepliciach. Oblubené su
rekondicné pobyty s velkou Ucastou v Turcianskych Tepliciach a Piesta-
noch. V juli sme oddychovali v Chorvatsku, uzili sme si teplé [Uce sIniecka
a slanost mora.

S prichodom jesene 8.oktobra sme si pripravili stretnutie s besedou ,bez
bieleho plasta®. Spojili sme to s oslavou Svetového diia reumatizmu
2018.

Na spolocnych stretnutiach sa snazime dostat do povedomia nasich po-
sluchacov ¢im viac informacii o reumatickych ochoreniach, ¢o sa nam aj

dari. Sved<i o tom narast nadej ¢lenskej zakladne, ¢o nas velmi tesi.

Anna Kormancovd, tajomnicka LPRe — MP Cadca, cadca@mojareuma.sk

MP Kosice

V dnoch 5. — 10.méaja 2019 sa uskutocnil re-
kondi¢no-relaxacny pobyt LPRe — MP KoSice
v Bardejovskych kupeloch. Zucastnilo sa ho
40 clenov a sympatizantov.

V utorok 7.maja sme navstivili kipelné mes-
tecko Krynica v Polsku. Po prechadzke po
Hlavnej ulici a okolo potdocika Krynicka sa
niektori vyletnici iSli pozriet do muzea hra-
Ciek a na kolonady. Kazdy si priSiel na svoje.
Kto chcel, fotil viac ako 100 ro¢né domceky

a rekreacné zariadenia, obdivoval sochy vy-
znamnych polskych umelcov alebo mohol
pobozkat obrovsky sochu zaby. Mnohi si ku-
pili na pamiatku magnetky s prianim, aby aj
na Slovensku bolo tolko Stastnych a spokoj-
nych kupelnych hosti, novych zariadeni a lie-
Cebni ako je v Polsku.
Priatelské stretnutie s miestnou pobockou
Bardejov sa uskutocnilo na bowlingovom
turnaji. Ciefom spolocnej akcie nebolo do-
siahnut viac bodov, ale rozhybat sa a hodit
gulou na drahu, vydrzat so silami az do po-
sledného hodu.

Patrik Dinis

Tesi nas, ze aj rok 2019 sme zacali rychlym
narastom zaujmu zo strany clenskej zaklad-
ne. Od januara nam pribudlo vyse 20 ¢lenoy,
¢o sa odraza aj na nasich aktivitach. Zvysuje
sa pocet Ucastnikov na cviceni, ktoré orga-
nizujeme dvakrat tyzdenne pod vedenim

Skolenych lektoriek — ¢leniek nasej miestnej
pobocky. Ani v severskej chodzi (NW) ne-
zaostdvame, kedze sme boli oceneni a my
ocenujeme velkd snahu nasich reumatikoyv,
najma manzelov Fedurcovych a Olexovych.
Uspe$na akcia ,Jarné prednaskové popolud-
nie", ktora mala viac ako 120 Ucastnikov, si
zasluzi velkd pochvalu. Prednasky a disku-
sie nam znova otvorili o¢i v témach, ktoré
este neboli doteraz vypovedané. Za to patri
velka vdaka reumatolégom z koSickych ne-
mocnic a partnerovi podujatia (UCB s.r.o.,
org. zlozka).

V ramci pobytu v Bardejove sme nevynechali
dolezité sUperenie v bowlingu s miestnou po-
bo¢kou LPRe Bardejov. Dakujeme za skvelt
zabavu, krasnu hru a stretnutie. TeSime sa
o rok znova.

V letnych mesiacoch nas cakaju este dalsie 3
rekondicné pobyty, ktoré este len pripravu-
jeme. V juni organizujeme pobyt vo VySnych
Ruzbachoch, v juli sa stretneme v Liptov-
skom Jane a v septembri nas cakd Zemplin-
ska Sirava.

Tymto pozyvame clenov ostatnych miest-
nych pobociek LPRe SR, aby sa pripojili
k ndm, aby sme sa stretli aj s inymi poboc-
kami. Je moznost zUcCastnit sa na pobytoch
v Liptovskom Jane a na Zemplinskej Sirave.
Pre dalSie podrobnosti a zaujem, kontaktuj-
te predsednicku pobocky Kosice. Budeme
velmi radi, ak spozname clenov aj s inych
regionov.

- zb-
Bc. Zuzana Bendikova,

predsednicka LPRe — MP Kosice,
kosice@mojareuma.sk
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MP Lucenec

V zmysle stanov LPRe SR bola zvolana Vyroc-
na —hodnotiaca ¢lenska schodza na 25. januar
2018 kaviarni hotelu Novohrad v Lucenci.
Organizacia mala ku koncu roka 2018 evido-
vanych 143 ¢lenov. Schodzu otvoril a pritom-
nych privital predseda organizacie p. Viktor
Kvak. Potom nasledoval kultrny program,
ktory pripravili Ziaci a pedagdgovia ZUS na
Novohradskej ulici v Lucenci. Predvedeny
program mal vysokd umeleckd hodnotu a pri-
tomni ¢lenovia ho odmenili Uprimnym zaslu-
zenym potleskom. Okrem hudobnych disel
(husle, klavir, flauta sélovy spev) pritomnych
zaujal aj umelecky prednes poézie a prozy,
ktory bol prezentovany Ziakmi ZS na Kubinyi-
ho ndm.V Lucenci.

Tymto dakujeme vietkym Ucinkujucim, ako aj
pedagégom za ich ochotu a nadherny ume-
lecky zazitok.

V hodnotiacej sprave zar. 2018, ktory prednie-
sol predseda, boli okrem iného spomenuté aj
rozne dalSie akcie — kurzy zorganizované pies-
tanskym centrom LPRe SR, zdravotné pre-
chadzky poraté do aktivity 1 milidn krokov,

MP Martin

Rok 2018 je minulostou. Co sme si naplano-
vali a ¢o z toho sa nam podarilo splnit?
Nepozname vsetky nase tuUzby, ale vieme
o jednej spolocnej tuzbe vas vsetkych — chce-
me byt zdravi, spokojni a pre rodinu byt ,tu".
Preto kazda z nas bojovala po cely rok sama
so sebou. Co ndm v tom poméahalo? Liga, to
nie je len slovo. V fiom sa skryva bohatstvo,
co je pre nas radost zo stretnuti a rozhovorov
o tom, ako naplnit nase tuzby.

Rok 2018 sa niesol v znameni hesla ,,Pohni-
me sa s reumou!™. Je to radost z toho moct
spolo¢ne kracat a upeviiovat si zdravie. Pri
NW krokovani® sme sa riadne rozhybali
a dokonca si i zaspievali. Poprechadzali sme
sa po okoli Martina. Vritok a Bystricky.
ZUCastnili sme sa na besede s lekarom. Zrea-
lizovali sme zajazd do Viedne — Schénbrunn.
V septembri sme boli na rekondi¢nom poby-
te v Trendianskych Tepliciach, kde sme si zre-
generovali nase staré kosti. Chodili sme na
prechadzky s NW pali¢kami a oddychlisme si
fyzicky i psychicky.

Chceme vyjadrit spokojnost a chvalu s reali-
zaciou spolo¢ného zasadnutia Predsednictva
LPRe a druhého M-Vk v Piestanoch, na kto-
rych sme mali moznost zUcastnit sa. Chce-
me vyjadrit podakovanie nasej predsednic-
ke a timu organizatorov podujati SDR 2018
v PieStanoch, ktori vzdy nednavne so srdcom
na dlani zabezpecia poucenie, ale aj perfekt-
ny kultdrny program. Poskytli nam zazitky,
ale aj pozitky a my sme sa citili ako osobnos-
ti. V priestoroch hotela Magndlia sme prezili
Uzasné chvile.

Dovolte mi za vSetkych nasich ¢lenov poda-
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posedenie s jubilantmi, kultirne poznavacie,
zdjazdy, ktoré sme pocas roku 2018 zorgani-
zovali. Spomeniem aspori niektoré: Cierny Ba-
log—Vydrovo — ¢ierno-hronska zeleznicka, za-
jazd do Patiniec a Bratislavy. I5li sme lodou do
Cilistova. V Komarne sme si pozreli namestie
Eurdpy, plavajuci mlyn v Kolarove (Guta), ¢o je
narodno-kulturna a technicka pamiatka. Och-
tinska aragonitova jaskyna je jedna z mala
svetovych unikatov tohto druhu. Dalej to bol
kastiel Betliar, Roznava — banicke muzeum,
Gemersky jarmok, kupanie v liecivo-termal-
nych bazénoch v Bogacsi v Madarsku.

Pri prileZzitosti Svetového diia reumatikov sme
mali akciu: prechadzku lu¢eneckym parkom
s Nordic Walking palicami, ktora bola zavrSe-
na posedenim pri gulasi v reStauracii Biela
Labut.

Po oficidlnej casti schddze nasledovala ast
zdbavna, ktorl ndm spestrila ziva hudba — ka-
pela RETROCK. Pri jej melodickych a rytmic-
kych skladbach sme si aj zatancovali. Pohybo-
vou aktivitou sme naplnili nase heslo ,Nestaci
sa s chorobou vysporiadat, potrebné je s riou

kovat Janke za jej lasku k ¢lovecenstvu, fan-
taziu a organizacné schopnosti a hlavne za jej
schopnost prebudit v nés to, ¢o v sebe ukry-
vame a mozno ani nevieme, Ze to v nas je.

Magr. Elena Prostrednd,
predsednicka LPRe — MP Martin,
martin@mojareuma.sk

bojovat."

Dakujeme Vyboru LPRe — MP, ktory vietko
zorganizoval za pekné popoludnie a verime,
ze aj v roku 2019 prezijeme spolo¢ne mnoho
zaujimavych podujati.

Anna Skamlovd, ¢lenka MP Lucenec

Viktor Kvak,
predseda LPRe — MP Lucenec
lucenec@mojareuma.sk

MP Poprad

Miestna pobocka Poprad sa pri svojej ¢innosti
riadi prijatym planom prace a snazime sa v ramci
svojich moznosti aj o akcie nad jeho rdmec.

V roku 2019 sme hned'v januéri zacali tradi¢nou
Ucastou na polovnickom plese v Spisskej Tepli-
ci. Uskutocnili sme plenarnu schodzu, na ktorej
sme nasim ¢lenom rozdali vitaminové pripravky.
Schodze sa zUcastnili aj Styria novi ¢lenovia.

Boli sme na vylete vo Vysokych Tatrach  kde sme
si na Hrebienku prezreli ladovy Dém, ktory nas
velmi zaujal. Zanechal v nas trvaly dojem.

Vo februari a marci sme navstivili variové kipele
v Ganovciach, okres Poprad. Tato lieciva voda
je indikovana na liecbu reumatickych chorob.
V marci sme boli na termalnom kupalisku vo Vr-
bove azU&astnili sme sa na motivacno-vzdela-
vacom kurze LPRe SR v PieStanoch.

V mesiaci april sme mimo planu navstivili ter-
malny bazén Izabela v kipeloch Vysné Ruzba-
chy. Nasa pobocka, aj ked' je poctom clenov
malg, si chce aj do budicnosti zachovat svoju
aktivitu a tuto aj rozsirovat podla potrieb a zauj-
mu nasich clenov.

Maria Galkovd, predsednicka LPRe —
MP Poprad, poprad@mojareuma.sk
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MP Senica

LPRe MP Senica je tu pre vas uz treti rok

Miestna pobocka Ligy proti reumatizmu v Se-
nici vznikla 6. jona 2017 z iniciativy Mgr. Janky
Dobsovi¢ovej Cernakovej, ktord je dlhoroénou
predsednickou LPRe na Slovensku. Za dobu
svojej kratkej existencie sa nam v miestnej
pobocke podarilo usporiadat uz niekolko zau-
jimavych akcii pre nasich ¢lenov, ale nielen pre
nich. Velmi vydarenou akciou boli stretnutia
s odbornikmi v oblasti reumatoldgie, ktoré
sa konali po celom Slovensku, ako aj v Senici,
pod nazvom: ,Besedy s lekdrmi bez bieleho
plasta“. V tejto aktivite sa, v ramci LPRe na
Slovensku, pokracuje aj nadalej. Stretavat
sa budeme nielen s lekarmi, ale aj dalsim od-
bornym zdravotnickym personalom, napr. so
sestrami, ¢i inymi odbornikmi, napr. na zdravu
vyzivu a pod. Nase spolo¢né stretnutia sa vzdy
zacinaju odbornou prednaskou na tému, kto-
rU si vybery samotni ¢lenovia.

Okrem osvetovej Cinnosti sa nam podarilo
rozhybat reumatikov v rdmci, opédt celoslo-
venskej akcie, ktora sa volala: ,Pohnime sa
s reumou!™. Nasa, i ked' mlada a mala pobo¢-
ka, sa umiestnila na poprednych miestach

MP Topol'cany

K najoblUbenejsim aktivitdm LPRe — MP To-
polc¢any patria odborné zdravotnicke pred-
nasky, kipanie v Malych Bieliciach, U¢ast na
spolo¢nych aktivitadch s klubmi déchodcoy,
Ucast na ,Dnioch zdravia“ a hlavne nordic
walking choédza s mimoriadne Uspesnym
projektom LPRe SR ,,Pohnime sa s reumou!™.

Tatiana Uhrinovska,
predsednicka LPRe — MP TopolCany,
topolcany@mojareuma.sk

v pocte nachodenych nordic walking krokov,
za ¢o sme boli centrdlou LPRe na Slovensku
oceneni ¢estnym uznanim. Je to, samozrej-
me, zasluha nasich ¢lenov, ktori sa do tejto ak-
cie aktivne zapojili a ,chodili* s NW pali¢kami.
Zaujimavym a naozaj hodnotnym podujatim,
ktorého sa pravidelne zUcastrivje aj clenka
nasej pobocky LPRe Elena Vrablova, je Sve-
tovy den reumatikov, ktory je zaujimavy aj
mnozstvom sprievodnych programov a tym,
Ze nie je urceny len pre reumatikoy, ale aj pre
Siroky verejnost. Kazdoro¢ne ho podporia aj
vyznamné osobnosti z oblasti kultury, politi-
ky, ¢i médi.

V ramci nasej pobocky sme zorganizovali vel-
mi oblUbené ,Vianocné dielnicky", na ktorych
sme vyrabali svietniky zo skla, alebo iné ozdo-
by metddou plstenia. Tieto akcie patria v nadej
pobocke medzi najoblUbenejsie.

Do budUcnosti mame v plane rozsirit ¢lensky
zakladnu, oslovit dalsich ,reumatikov", ale aj
sympatizantov, rozsirit ponuku nasich aktivit
o kulturne, ¢i Sportové podujatia, ale aj o spo-
lo¢né opekacky, vylety, ¢i rekondi¢né pobyty.
Verim, Ze nam v tomto Usili pomozu aj pro-
pagacné materialy, ktoré mame k dispozicii

MP Trencin

Symbolické zakoncenie minulého roku sa
nieslo pri posedeni v duchu piesni, hry na har-
moniku a tradicnej chutnej kapustnice. Kazdy
zucastneny dostal ako darcek kvalitné tricko
s logom nasej miestnej pobocky. Tricka sme
zakupili z prostriedkov ziskanych z 2% z dane.
Prvé dva mesiace nového roku sme sa zao-
berali pripravou vyrocnej clenskej schodze
a planom ¢innosti na rok 2019. Zakupili sme
permanentky na masaze a kipanie v bazéne
v Trencianskych Tepliciach. Vypracovali sme
projekt na grant od mestského zastupitelstva
MsU Trenéin. Ako neziskova organizacia sme
dostali na vikendovy pobyt v Nimnici 1500 €.
Vyrocna clenska schodza prebehla za hojného
poctu nasich ¢lenov. Ich Uast pomohla k lah-
Siemu ziskaniu clenského, ale aj k schvéleniu
pripraveného planu ¢innosti. No aj tak sa nam
nepodarilo uskutocnit planovany vychadzku
na krizovu cestu v Dolnej Porube a vychadzku
do lesoparku na Brezine v Trencine. Jarné po-
Casie nam to v urCeny den nedoprialo.

Na celoslovenskom stretnuti Ligy, na moti-
va¢nom kurze v PieStanoch sa v marci zU¢ast-
nili dve nase clenky z vyboru.

Z tohtorocnych planov sme zatial zrealizovali
opekacku na kyselke v Kubrej, ktord bola ob-
menou za tradi¢né varenie gulasa. U¢ast bola
pomerne slusna a povinna prechadzka po za-
zelenanej prirode kazdého potesila. Priprave-
né a vlastnorucne opecené Spekaciky kazde-
mu zachutili. Stretnutie sa podarilo uskutocnit
zamierne chladného jarného dnia, ale o to hre-
jivejsi bol dobry pocit nasich ¢lenov.

v pobocke, ale s ich Sirenim ndm aktivne po-
maha aj podpredseda pobocky MUDr. Milan
Krpdiar vo svojej reumatologickej ambulancii
v Senici, za ¢o sme mu velmi vdacni.

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

Na nasledujici mesiac mame naplanované
kupanie vo Velkom Mederi. Tato akcia sa stre-
tava s velkym Uspechom a preto sa teSime vz
teraz na nasledujuce stretnutia.

Janka Kucerovg,
predsednicka LPRe — MP Trencin,
trencin@mojareuma.sk
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Lie¢ba a starostlivost o deti s JIA

Snahou vsetkych zainteresovanych v pro-
cese lieCby a starostlivosti o dieta choré na
juvenilnu idiopaticky artritidu (JIA), by malo
byt dosiahnutie remisie, alebo aspon znize-
nie aktivity choroby ¢o najskor, aby nepri-
chadzalo k nezvratnym zmenam na kiboch
dietata, aby potom progndza do buducnosti
bola ¢o najlepsia. V sUcasnosti su na liecbu
detskych pacientov s JIA dostupné viaceré
Ucinné lieky, ktoré nielenze potlacaju velmi
obmedzujuce priznaky ochorenia, ale doka-
zu aj spomalit a niektoré az takmer zastavit
progresiu  pogkodenia kibového tkaniva.
Neliecené ochorenie moze sposobit trvalé
poskodenie kibov aZ invaliditu. Aj dieta s JIA
by malo mat podmienky a nadej na plnohod-
notny zivot. Ani toto ochorenie by mu pri do-
stupnych moznostiach inovativnej mediciny
nemalo trvalo znizovat kvalitu Zivota. Je po-
tvrdené, Ze ireverzibilné zmeny vznikaju vz
skoro po prepuknuti choroby. Incidencia s JIA
je 13,9 pacientov na 100 000 deti.

Podla Vargovej (2016) prevalencia s JIA sa
odhaduje 100 na 100 000 deti. Detska forma
reumatickych ochoreni postihuje deti vset-
kych vekovych kategérii.

Ak pediatricky reumatoldg naordinuje detské-
mu pacientovi biologicku lie¢bu, ma iste uz za
sebou lie¢bu liekmi chorobu modifikujucimi
ochorenie a nedosiahol sa o¢akavany pozitiv-
ny efekt. Nemal by byt preto rozdiel pri schva-
leni lie¢by u detskych pacientov v porovnani
s dospelymi pacientmi, ak je liecba registro-
vana a hradena dospelym pacientom, mala by
byt hradena aj detskému pacientovi.
Zasadnou témou zostava ,transitioncare",
alebo starostlivost o pacienta v obdobi pre-
chodu do dospelosti, ako komplexny proces
osamostatriovania detského pacienta za po-

moci multidisciplindrneho odborného timu.
Jeho sucastou by mali byt zdielané odborné
ambulancie.

Neliecené reumatické ochorenie moze spo-
sobit trvalé pogkodenie kibov, v dospelosti
dlhodoby praceneschopnost az invaliditu.
Z minulosti sU zname celotelové postihnutia
reumatickymi ochoreniami, ktoré viedli pa-
cienta az k Uplnej imobilite a odkdzanosti na
pomoc a obsluhu inou osobou.

Ako hlavna prevencia negativnych désledkov
reumatickych ochoreni je stale hlavne véasna
diagnostika a vcas zahajena liecba. K tomu
moze napomoct dobra informovanost o do-
stupne;j liecbe.

Alarmujuci je negativny vplyv reumatickych
ochoreni na kvalitu Zivota ludi, pretoze ocho-
renie je chronické a méze sposobit az trvaly
invaliditu a imobilitu. Progndza do buduc-
nosti je pre deti s RO diametralne odlisna
od beznej zdravej populacie, lebo zapalové
reumatické ochorenia maju vysoky pravde-
podobnost zhorSovania zdravia postupuju-
cim ¢asom a negativne vplyvaju na celkovu
kvalitu Zivota malych reumatikov.

Vzhladom nato, Ze z medicinskeho hladis-
ka nie je nikdy mozné skonstatovat Uplné
vylieCenie pacienta s reumatickym ocho-
renim, odbornici v oblasti reumatoldgie
a pacientske obcianske zdruzenia Liga proti
reumatizmu na Slovensku a Klub Kibik sa
usiluju o lepsiu informovanost o jednotlivych
reumatickych ochoreniach a o moZznostiach
liecby s cieflom prevencie vzniku a rozvoja ne-
gativnych dosledkov reumatickych ochoreni.

Jana DobSovicovd Cerndkovd,
predsednicka LPRe — Klubu Kibik,
klbik@mojareuma.sk

Den spolupatricnosti 2019

Dobrovolhici svojou pracou opat pomohli [u-
dom, ktori to naozaj potrebuju.

31. mdja 2019 sa uskutocnil Den spolupatric-
nosti #CPDDAY2019, ktory sme organizovali
spolu so zamestnancami spolocnosti Novartis.
Ti uz od roku 1996 svojimi dobrovolhickymi ak-
tivitami pomahaju nemocniciam, detskym cen-
tram, pacientskym organizaciam, domovom
pre seniorov a vsade tam, kde je to potrebné.
Pracovalo sa v troch skupinach. Prva skupina
umyla okna, povysadvala a upratala kancela-
riu LPRe SR na 1. poschodi NURCH-u. Druhd
skupina pracovala v detskom kutiku. Umyla
oknd, povysavala koberec, oprasila a umyla
nabytok a hracky. Zmontovala novy detsky
nabytok (stdl, stolicky, stan). Pretriedila hracky
a umiestnila ich do novych truhlic. Do policiek
dali knizky a hracky, ktoré detskému kutiku da-
rovali. Umiestnili nové vesiaciky. Na dve okna
este dolepili kvetinové nalepky. Tretia skupina
skraslovala vonkajsie prostredie. Vysadili kve-
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ty do kvetinacov pred vchodom do Ustavu. Na
stromy, ktoré sU za oknami zimnej zahrady
umiestnili vtacie budky a vtacie kimidla.

Opét sa podarilo vytvorit eSte lepSie miesto na
spestrenie pobytu v NURCH-u pre nasich naj-
mensich. Detsky kutik ma novy nabytok a zonu
oddychu pre malych aj velkych. Zamestnanci
spolocnosti Novartis priniesli knizky, hracky
anové zaujimavé hry pre deti.

VSetky informacie o tejto aktivite najdete na
stranke www.denspolupatricnosti.sk.

Tu najdete aj sposob, akym mozete pomoct
i Vy a podporit nas pri poméhani pacientom
s reumatickym ochorenim.

Deii spolupatri¢nosti je oslavou zalozenia
spolocnosti Novartis. Vzdy v jeden majovy
deni vroku sa zamestnanci na celom svete na-
plno venuju dobrovolhickej ¢innosti a takto si
pripominaju svoj zavazok zlepSovat Zivot ludi
a pomahat komunitam.

Dakujeme. -red-

Pripravujeme
R-i pobyt KLUB-u
KLBIK 2019
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V roku 2019 pripravujeme pre Vas opat
mnozstvo zaujimavych podujati a progra-
mov vratane Rekondi¢no-integracného po-
bytu Klubu Kibik 2019. Uskutoéni sa 14. — 20.
jUla 2019 na Strbskom Plese. Opét za zvyhod-
nenych podmienok pre ¢lenov Klubu Kibik.

V programe r-i pobytu 2019 mozete oca-
kavat stretnutie s detskymi reumatoldgmi,
zdravy pohyb, rehabilitacné cvi¢enie Spe-
cialne pre pacientov s RO, kurz ch6dze NW,
vela zabavy, nové hry, vychadzky, neodmys-
litelné prekvapenia pre malych i velkych a sr-
decné stretnutie starych i novych priatelov.
Sucastou programu bude VCS Klubu Kibik.

-jdc-



KLUB MOTYLIK

LUPUS EUROPE Convention 2018

23.-26. november 2018, Leuven, Belgicko

Tak ako aj po minulé roky aj v roku 2018 sme
sa zudastnili konferencie LUPUS EUROPE.
V roku 1989 sa konala prva konferencia LU-
PUS EUROPE v historickom meste Leuven.
O 29 rokov neskor nas konferencia LUPUS
EUROPE 2018 priviedla spat na miesto jej
zadiatkov.

£

Na konferencii sa zucastnilo celkovo 37
delegatov, ktori pochadzali z Belgicka (5),
Cypru (2), Danska (3), Finska (2), Francuz-
ska (3), Talianska (4), Litvy (2), Holandska
(3), Portugalska (2), Slovenska (1), Svédska
(1), Spojeného kralovstva (7), Svajéiarska (1)
alzraelu (1).

Téma konferencie bola ,Znovuobjavenie
nadeje". Pacienti s lupusom vedia, Ze nie
je lahké sa vysporiadat so stanovenim tejto
diagndzy. Citia sa unaveni, nepochopeni,
Casto podliehaju depresiam. Je lahké stratit
nadej, ked' mate lupus.

Existuju vsak dovody na znovuobjavenie na-
deje: pokroky v liecbe lupusu; manazment
ochorenia; zvysovanie povedomia o lupuse;
legislativa na podporu ludi so zdravotnym
postihnutim; a vznik podpornych skupin pa-
cientov.

Ulastnici  konferencie mali dostatocny
priestor na spolupracu prostrednictvom 15

CENTRUM

SOCIALNO-PSYCHOLOGICKE])

Nabrezie lvana Krasku 4,
921 01 Piedtany

i_\_

]

roznych workshopov - definovali a sami si
vybrali témy, o ktoré mali najvacsi zaujem.
Nasa delegatka si vybrala zorganizovanie
remeselnych dielni s myslienkou ,mézeme
sa ulit jeden od druhého". Kazdy mame ne-
jaké hobby, zruc¢nost, sposob relaxu, ukaz-
me a nau¢me to ostatnych.

Konferencia trvala Styri intenzivne dni, bola
plna zaujimavych prednéasok, sicastou bola
prehliadka mesta Leuven a vecerné indpira-
tivne stretnutie na spoznavanie prace orga-
nizacii v prijemnej reStauracii.

Ak vés zaujima viac podrobnosti z konferen-
cie, alebo cinnosti Klubu Motylik za uplynu-
|é obdobie, navstivte nasu webovu stranku
www.klubmotylik.sk

Zuzana Piontekovd,
predsednicka LPRe — Klub Motylik,
motylik@mojareuma.sk
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CENTRUM SOCIALNG-PSYCHOLOGIKE] PODPORY

v stredu: Zikladné sociilne poradenstve 0905 784 512
15.30 - 16.30 h.

vo Stvrtok: Psychologické poradenstve

0915 180 688

14.00 - 16.00 h.
Viac informécii o CENTRE SOCIALNO-PSYCHOLOGICKE.J PODPORY sa dozviete na

LEKAREN

BUFET

oy

VETUP
HURCH



KLUB CIERNYCH KOSTI

I§Iub
Ciernych Kosti

Z iniciativy pacientov a odbornikov pricha-
dza névrh na vznik Klubu Ciernych Kosti, aby
prevzal nemedicinsku starostlivost a poma-
hal pri zdruzovani pacientov trpiacich na
Alkaptonuriu (AKU-pacienti). Po skonceni
klinickej skusky SONIA2, ktora 4 roky pre-
biehala v jednom z troch eurdpskych centier
— NURCH Piestany, sU z0&astneni AKU-pa-
cienti bez liecby. AKU-dobrovolnici boli 4
roky nastaveni na G¢innu liecbu nitizinonom
a jej prerusenie vnimaju na svojom zdra-
votnom stave velmi negativne. Nadej na
registraciu lieku pre diagnozu AKU v SR sa
otvori az po oficidalnom vyhodnoteni klinic-
kej skisky v Anglicku a po schvaleni lieciva
Eurdpskou liekovou agenturou. Ako maju
zit AKU-pacienti dovtedy? MZ SR vynimku
na skupinové predpisovanie sice udelilo, ale
postoj zdravotnych poistovni k preplacaniu
nitizinonu je negativny. Cena v lekarni je
pre AKU-pacientov neUnosna. Takze bojuje-
me na medzinarodnom i slovenskom fron-
te. Vydatny pomoc NURCH-u Piestany na
tomto poli velmi ocefiujeme. Prave podana
ziadost o grant poistovne Dovera otvara
moznost ziskania financného prispevku na
liecbu. Drzte ndm palec, aby sme ho ziskali.
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Tretie stretnutie rozhodujucich aktivistov EURORDIS-u na tému:

~Ako zlepsit pristup pacientov k lie¢be
zriedkavych ochoreni“

EURORDIS

je svojho druhu jedinecna neziskova aliancia
zdruzujuca 837 pacientskych organizacii zo
70 krajin, ktoré pomahaju pacientom trpia-
cim na niektoré zo zriedkavych ochoreni.
Iniciuje spolupracu pri zlepSovani zdravia
a zivotov 30 milidnov ludi Zijucich v Eurdpe so
zriedkavou chorobou. https://www.eurordis.
org/3rd-access-symposium.

Ambiciou EURORDIS-u je do roku 2025 po-
skytnut pacientom so zriedkavou diagnézou:
1. 3az5-kratviac novych schvalenych te-
rapii rocne

2. za 3 az 5-krat nizsiu cenu, nez je tomu
dnes.

Ing. Anna Antalovd, predsednicka Klubu Cier-
nych Kosti pri LPReSR (KCK) po ndvrate z Bru-
selu informuje: Moje cestovanie na 3. sym-
pozium EURORDIS-u (o zlepSovani pristupu
pacientov k orphan-liecbe) do Bruselu v diioch
12.-14. februara 2019 bolo dost narocné, ale
stalo to zato. Cestu i ubytovanie mi hradil
organizator t.j. EURORDIS, ktory velkoryso
zohladnil, Ze sme novozalozend pacientska
organizacia, ktora sa prave nachadza v etape
ziskavania prvych ¢lenskych prispevkov.

Bolo pre mna velmi inSpirujuce sledovat na
celoeurdpskej Urovni Usilie vietkych zicast-

nenych stran, ktoré mozu ovplyvnit a zlepsit
pristup zriedkavo chorych pacientov k ich
liecbe, prevencii a celkovej terapii.

Hlas a aktivna Ucast pacienta trpiaceho na
niektoré zriedkavé ochorenie znamené v EU
vela. Zial, bola som tam zo Slovenska sama,
hoci najma ludia z eurdpskych minister-
stiev zdravotnictva, registracnych Uradov,
zdravotnych  poistovni, farmaceutickych
a vyskumnych spoloc¢nosti, pacientskych
advocacy asociacii, investorov, zdravotnikov
a kompetentnych Uradov Eurdpskej komisie
tam mali hlavné slovo. Spolu sa ich tam zislo
250. Zriedkavym ochoreniam svita v Eurdpe
na lepsie casy.

KCK sa perspektivne tieZ chce stat ¢lenom
EURORDIS-u, ked budeme mat dostatok
finan¢nych prostriedkov na zaplatenie ¢len-
ského. Ak by nas chcel niekto v tomto smere
podporit, potesilo by nas to prostrednictvom
novootvoreného U¢tu KCK —vid'niZsie.

Podporte Klub Ciernych Kosti pri LPRe SR,
IBAN: SK1583300000002601584637,
SWIFT/BIC: FIOZSKBAXXX)

Ing. Anna Antalovd,
predsednicka LPRe — Klub Ciernych Kost,
ciernekosti@mojareuma.sk

VZNIK KLUBOV

KLUB
BECHTEREVIKOV

+

Pre pacientov s Bechterevovou chorobou
prichadzame s navrhom, aby v rdmci Ligy
proti reumatizmu na Slovensku vznikol Klub
Bechtervikov. Bude potrebné, aby ste sa pri-
hlasili VY, pacienti s touto diagnézou, aby
sme mohli podniknut dalSie potrebné kro-
ky. Ak by bol dostatocny zaujem pre vznik
takéhoto Specializovaného klubu, tento
by zdruzoval a pomahal prave pacientom
s Bechterevovou chorobou, resp. Ankylozu-
jucou spondylitidou.

Zaujemcovia, prihlaste sa prosim,

e-mail: bechterev@mojareuma.sk

KLUB
PSORIATICKE])
ARTRITIDY

Pre pacientov so Psoriatickou artritidou
Liga proti reumatizmu zaklada Klub PsA.
Motivaciou na zalozenie klubu je pomoc
pacientom s Psoriatickou artritidou, aby sa
aj oni mohli ¢o najjednoduchsie dostat k in-
formaciam o moznostiach liecby a k aktivi-
tam, kde by sa mohli realizovat a nasli by
komunitu ludi s podobnymi starostami aj
radostami. Ak mate zaujem kontaktujte nas
na liga@mojareuma.sk



INZERCIA

20-rocné skusenosti
s biologickou liecbou v reumatologii

Pojem ,reuma" sa pouziva v beznej populacii na
pomenovanie akychkolvek kibovych tazkosti. Pre
lekara to vsak znamena diferencovat z viac ako
180 roznych ochoreni, ktorych spolocnou vlast-
nostou su bolesti pohybového aparatu (tab.c.1).
Najzavaznejsou skupinou reumatickych ochoreni
sU tzv. ,Celkové (difuzne) choroby spojiva®, ktoré
sU zaradené do prvej skupiny v klasifikacii podfa
Deckera (tab.¢.2). Sem patri hlavne reumatoidna
artritida, ale i juvenilnd idiopaticka artritida a sys-
témovy lupuse rythematosus. Druhd skupinu
tvoria ochorenia, u ktorych moze byt pritomné
zapalové postihnutie chrbtice, ale i periférnych
kibov —tzv. séronegativne spondyloartritidy (tab.
¢.3).V oboch pripadoch ide o ochorenia, ktorych
pri¢ina nie je zndma, ale pokroky v poznani pato-
genézy ochoreni viedli k vyznamnym pokrokom
v liecbe tychto ochoreni. Tato liecba povodne za-
hrnovala nefarmakologicku liec¢bu (rehabilitaciu,
fyzikdlnu liecbu) a farmakologicky liecbu, ako
sU nesteroidové antireumatika, analgetika a tzv.
konvencné syntetické chorobu modifikujuce lie-
ky (csDMARDs). Islo hlavne o preparaty zlata,
antimalarika-chlorichin a hydroxychlorochin,
sulfasalazin, metotrexat, cyklosporin a dalSie.
Vyznamné pokroky v patogenéze reumatickych
choréb, hlavne reumatoidnej artritidy odhalili
nové moznosti liecby tychto ochoreni. Jednym
zo zakladnych posobkov, ktoré maju vyznamny
vplyv na reumaticky zapal je tzv. tumor nekro-
tizujuci faktor alfa (TNFa). Vytvorenie prvych
liekov, ktoré dokazali blokovat jeho Ucinky je
iste jednym z najdolezitejSich objavov v liecbe
reumatickych chorob. Temer pred 20 rokmi sa na
trh dostal prvy anti-TNFa preparat — infliximab.
Liek sa aplikuje intravenézne v infuzii. V rychlom
slede nastUpili dalSie anti-TNFa preparaty ako su
etanercept, adalimumab, certolizumab a goli-
mumab. Lieky sa podavaju v injekciach. Uvedené
lieky patria do skupiny tzv. biologickych liekov.

Biologické lieky, alebo bioliecivd, su lieky pripra-
vené zlozitymi biotechnologickymi postupmi.
Ide o lieky produkované zivymi organizmami,
alebo bunkami. Medzi biolieciva patria napriklad
i také latky ako je inzulin, alebo rastovy faktor.
Biologické lieky pouzivané v reumatoldgii su
monoklonalne protilatky, ktoré maju mimoriad-
ne zlozity Strukturu. Nejde teda o latky ziskané
z prirody, ako je to Casto zle pochopené. Okrem
liekov cielenych na molekulu TNFa boli neskor
vyvinuté dalsie lieky, ktoré velmi Ucinne bloku-
ju iné zapalové posobky, ako je interleukin 6 —
IL6 (tocilizumab), interleukin 1 — IL1 (anakinra,
kanakinumab), alebo su zacielené na blokovanie
znakov na lymfocytoch (rituximab), alebo ciest
aktivacie zapalovych pdsobkov (abatacept).
U¢innost tychto liekov v lie¢be reumatoidnej ar-
tritidy je velmi vysoka a skusenosti s touto liec-
bou, ziskané za poslednych 20 rokov nenechaju
nikoho na pochybach o prospesnosti tejto liecby.
V liecbe pacientov s ankylozujucou spondylitidou
(Bechterevovou chorobou) a psoriatickou artriti-
dou sa uplatriuju jednak anti-TNF preparaty, ale

i preparaty zamerané na blokovanie interleukinu
17 — IL17 (sekukinumab), a v liecbe psoriaticke]
artritidy i blokadu interleukinu 12/23 (usteki-
numab) a blokadu IL17 (sekukinumab, ixekizu-
mab). Pri séronegativnych spondyloartritidach
(teda i pri ankylozujucej spondylitide a psoriatic-
kej artritide) bolo dokazané, ze vyznamnu Ulohu
v rozvoji entezitid (zapalov Slachovych Uponov)
zohrava prave interleukin 17. Zavedenie tejto
liecby prinieslo vyborné vysledky. U pacientov so
psoriatickou artritidou d6jde k zmierneniu nielen
kibovych tazkosti, ale i kozného nalezu. Paletu
biologickych liekov pouzivanych v reumatoldgii
dopitia edte lie¢ba systémového lupus erythe-
matosus belimumabom. Ako postupne koncia
patenty na jednotlivé biologické lieky, hlavne an-
ti-TNFa preparaty, prichadzaju na trh tzv. biosi-
milars. Ide o lieky, ktoré s podobné originalnym
biologickym liekom. Originalny liek povazujeme
za referencny. Zlozita Struktura biologickych lie-
koch nedovoluje hovorit o generickych liekoch,
ako je to pri malych molekulach, ale len o bio-
logicky podobnych liekoch. Ich vyroba sa musi
podrobit predklinickému a klinickému overova-
niu v ramci rovnocennosti a bezpecnosti.

Okrem biologickych liekov sa posledné 2 roky
dostali na trh i tzv. cielené syntetické chorobu
modifikujuce lieky (tsDMARDs), to su lieky, ktoré
maju podstatne jednoduchsiu Strukturu, U¢inku-
jU na Specifické molekuly (Janusove kinazy a fos-
fodiesterazu) a podavaju sa v tabletkach.

O ucinnosti biologickych liekov sa presvedcili ti-
sicky pacientov s reumatickymi ochoreniami na
Slovensku. Lieky sa zatial'aplikuju v tzv. centrach
biologickej liecby. Prvé centrum bolo vytvorené
v Narodnom Ustave reumatickych choréb v Pies-
tanoch, neskor vznikli 2 centrd v Kosiciach, 2
centra v Bratislave, 1 v Banskej Bystrici, 1 v Nitre.
Perspektivne je mozné, ze bude mozné podavat
tieto lieky v kazdej Specializovanej reumatologic-
kej ambulancii. Lieky sa aplikuju bud'v infuziach,
alebo v injekciach. Castost aplikacie zavisi u jed-
notlivych preparatov hlavne od polcasu lieku.
R6zna méze byt aplikacia na zaciatku podavania
(v tzv. nasycovacej faze) a v neskorSom priebe-
hu. NajcastejSie sa lieky podavaju raz tyzdenne,
pripadne raz za 2 tyzdne, az raz mesacne. Na
infUzie pacienti dochadzaju do centra, injekcie si
Casto aplikuju sami. Pred zahajenim liecby je nut-
né uskutodnit viaceré vySetrenia, hlavne zamera-
né na odhalenie skrytej infekcie, predovsetkym
tuberkulézy. Na zavedenie uvedenej liecby je
potrebny suhlas poistovne. K sthlasu je potreb-
né doplnit i vySetrenie plucneho lekara. Po 3 me-
siacoch od zahajenia lie¢by sa hodnoti Uspesnost
lie¢by, na zaklade tohto hodnotenia poistovia
odsuhlasuje moznost dalej pokracovat v liecbe.
Podobné hodnotenia sa neskor vykonavaju kaz-
dého pol roka. Podavanie uvedenej liecby je bez-
pecné, ak sa sleduju vietky rizikd, hlavne vyskyt
infekcii, ku ktorym moze pocas aplikacie dojst.
Povinnostou lekara je sledovat vsetky odchylky,
ktoré by mohli signalizovat vyvoj komplikacii.

Publikacia clanku bola podporend spolocnostou Novartis Slovakia, s.r.o. SK1904668544

Povinnostou pacienta je aplikovat si liek pravidel-
ne, informovat lekara o vSetkych neocakavanych
priznakoch. Lekar ma byt napriklad informovany
o kazdej infekcii, o ockovaniach, operaciach,
priprave na tehotenstvo, pripadnych tehoten-
stvach. Pri dobrej spolupraci lekara a pacienta je
tato liecba nielen Uspesn3, ale i bezpecna.

Tab.c.1.
Klasifikacia reumatickych chorob podla
Deckera 1983 - viac ako 180 chorobnych
jednotiek rozdelenych do 10 podskupin
I. Celkové (difUzne) choroby spojiva
I1. Artritidy so spondylitidou (spondyloartritidy)
Ill. Osteoartréza
IV. Reumatické syndromy viazané
na pritomnost infekéného agens
V. Metabolické a endokrinné choroby
spojené s reumatickymi stavmi
VI. Nadory
VII. Neurovaskularne choroby
VIII. Choroby kosti a chrupavky
IX. Mimokibovy reumatizmus
X.Rozne stavy spojené
s kibovymi manifestaciami

Tab.c.2

Celkové (difuzne) choroby spojiva

A. Reumatoidna artritida (RA)

B. Juvenilna idiopaticka artritida (JIA)

C. Systémovy lupus erythematosus (SLE)

D. Systémova sklerdza (SSc)

E. Difuzna fasciitida

F. Polymyozitida (DM/PM)

G. Nekrotizujuce vaskulitidy
a iné formy vaskulopatii

H. Sjogrenov syndrom (SjS)

. Prekryté syndromy

J. Ostatné:
reumaticka polymyalgia, panikulitidy,
polychondritida, lymfoidna granulomatdza,
erythema nodosum

Tab¢.3

1. Nediferencovana SpA

2. Juvenilnd SpA

3. Ankylozujica spondylitida

4. Artritida/spondylitida pri ¢revnom
ochoreni- Ulcerdznej kolitide
alebo Crohnovej chorobe

5. Psoriaticka artritida

6. Reaktivna artritida

7. AkUtna predna uveitida

MUDr. Dagmar Micekovad, PhD.
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Z LIECIV STAREJ MAMY

Slanina a huspenina

Vidim, ako sa vegetariani striasaju hrézou,
ale verte di nie, i tieto pokrmy tu maju svo-
je miesto. Co sa tyka slaniny, ide hlavne
o bielu, nesoleny, neddent slaninu. V pri-
pade huspeniny nas zaujima Cisty aspik.

Slanina

Je to jediny masovy vyrobok, ktory obsahuje
okolo 150 roznych latok. Nie vietky su zdra-
viu prospesné, odporu¢ame ju konzumovat
v malych mnozstvach. Z tych zdravych su to
vitaminy M1, B2, B6, E a mineraly ako vapnik,
zelezo fosfor a iné.

Na lamavé nechty a zadery si z papiera
na pecenie nastrihdme Stvorce a urobime
~Ciapocky™ na prsty. Nechty prekryjeme plat-
kami slaniny, prikryjeme ciapoc¢kami, obvia-
Zeme obvdzom a nechame poésobit pocas
spanku.

Na tvrdé a popraskané paty prekrojime cit-
rén po dizke a vydlabeme duZinu. Vznikn
sedielka, ktoré vystelieme platkami slaniny,
pritla¢ime ne péty a natiahnime si staré po-
nozky. Do popraskanych piet sa este pred-
tym snazime votriet samotny mast.
Krvacanie z nosa urcite zastavime tak, Ze
do tampodnu vlozime Udenu solenu slaninu
a tampon vsunieme do nosovych dierok. Vy-
sokd pritomnost soli v slanine zapricini totiz
maly opuch a umozni krvnym bunkam stiah-
nut sa, ¢im sa krvacanie spomali, az nasledne
zastavi.

Bolavé kiby na prstoch ruk v désledku re-
umy osetrime tak, ze platky slaniny namo-
¢ime najprv do Alpy francovky alebo octu
minimalne na 6 hodin. Potom si nimi kiby
ovinieme, obviazeme obvdzom a nechame
posobit celt noc. Liecbu opakujeme po 7

noci, vzdy s Cerstvymi surovinami. Alterna-
tivou je, Ze bravovu mast zmieSame v rov-
nakom pomere s pravym véelim medom. Na-
nesieme, prekryjeme potravinarskou féliou,
obviazeme a nechame v noci pésobit. Kira
trva tiez 7 noci.

Bolesti kolena

Platky slaniny namocime na deri do alkoho-
lu alebo Alpy francovky. Polozime na bolavé
miesto, prikryjeme cerstvym listom lopucha
obycajného a previazeme obvdazom. Ak je
rano lopuch ciernej ¢i tmavej farby, znamena
to ze , vytahal chorobu".

Ostrohy na pate

100 g bravéovej masti roztopime do tepla.
Priddme jedno surové vajce a poriadne roz-
mieSame. K tomu priddame deci octu a po-
lievkovU lyZicu medu. PomieSame a nechame
dva dni stat. Po dvoch drioch umyjeme nohy
v hordcom kupeli a s opatovne premiesanou
mastou natrieme bolavé miesta. Potom pri-
loZzime platky slaniny, zabalime do potravi-
narskej folie a nechame v noci pésobit. Kura
trva tyzden.

Bolest zubov

Slaninu na bolavé zuby pouzivali stari Slo-
vania a Udajne aj Maria Terézia. Primerany
kus bielej neddenej nesolenej slaniny treba
drzat medzi dasnom a licom na postihnutej
Casti, pripadne medzi licom a zubami aspori
30 minut. Slanina pésobi upokojujico tiez na
zapalené dasna a paradontézu. Samozrejme
neriesi bolesti spésobené zubnym kazom,
vtedy treba navstivit zubara.

Kféovym zilam a zapalu zil ulavime tak, ze
postihnuté miesta zakryjeme tenkymi plat-
kami bielej nesolenej slaniny a na noc ob-
viazeme. Bolest ustUpi a zily sa objemovo
zmensia.

Vysoky cholesterol sa upravi tak, ze denne
pravidelne rano alebo veler zjeme cca 20 g

slaniny. Arachidonova kyselina brani rozvo-
ju aterosklerézy a normalizuje cholesterol
v tele. Pozor, menej je niekedy viac!
Hemoroidy a praskliny v okoli konecnika
rieSime platkom slaniny vlozenim tak, aby sa
dotykala bolestivej oblasti. Takto ju mozete
ponechat aj cely defl. Samozrejme sami vie-
me, kedy ju treba vymenit.

Na popaleniny je prilozenie slaniny vyborné,
utiSi bolest a zabrani ¢asto ,, zlezeniu" koze.

Huspenina

NajvyznamnejSou zlozkou, ktorej vdadi
huspenina za svoje liecivé UCinky je kola-
gén. Obsahuju ho vazivové tkaniva surovin
pouzivanych pri jej priprave, ako sU koza,
chrupavky, &lachy a kiby. Dal$ou vyznamnou
bielkovinou je elastin. Skeptici budy tvrdit,
ze konzumovanim huspeniny sice ziskame
kolagén, ale za cenu zvySeného prijmu tuku.
Avsak starostlivym odstranenim tuku zo
samotného masa (hlavne z koze) esSte pred
varenim vyznamne jeho mnozstvo obme-
dzime. Vyzrazany tuk z povrchu huspeniny
postupne pocas jej tuhnutia odstranujeme.
V samotnom ¢istom aspiku sa tuk nena-
chadza vébec! Pripravu huspeniny nebudem
opisovat, je to lahko zistitelné z viacerych
zdrojov. Huspenina, studené, studenina,
studend, résol, zelatina, kocona, koconina,
alebo ak chcete aspik sa v reklamach ako liek
na nade kiby a ako prostriedok na prevenciu
roznych ochoreni neobjavuje. Je totiz prilis
lacna.
Zdroje:
www.dobrarada.sk, vysetrenie.zoznam.sk,
zena.pluska.sk, www.masodomov.sk

Spracovala: -eb-
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INZERCIA

Slovnik pacienta
s ankylozujucou spondylitidou (AS) a psoriatickou artritidou (PsA) (Cast 1/2)

Na lepsiu orientaciu vo Vasich lekarskych
spravach a nalezoch Vam ponukame
vysvetlenie najcastejSich odbornych poj-
mov v abecednom poradi.

A - Ankylozujuca spondylitida (AS)
Bechterevova choroba je chronické zapalové
reumatické ochorenie, ktoré postihuje v prvom
rade axialny skelet (chrbticu - tzv. axialna for-
ma). Typickym priznakom je sakroiliitida so za-
palovou bolestou chrbtice. Zdpalom mozu byt
postihnuté aj kiby na hornych a dolnych konéa-
tinach (periférna forma AS). AS je asociovana
s antigénom HLA-B27. AS sa CastejSie vysky-
tuje u muzov (v pomere 2-3:1 oproti Zenam).
Zapal vacsinou prebieha z dolnej asti chrbtice
smerom hore na krénu chrbticu a je charakte-
risticky vyvojom tenkych kostnych premosteni
(ankylézy) medzi stavcami s obrazom ,bambu-
sovej tyce" na RTG snimkach. Vedie k Uplnému
stuhnutiu chrbtice v predklone a vyraznému
funkénému obmedzeniu v dennom Zivote.
Okrem farmakologickej liecby tu ma nezastu-
pitelny Ulohu intenzivna denna rehabilitacia
a polohovanie chrbtice vo vodorovnej polohe.

B - Biologicka liecba je imunosupresivna
liecba (potlaca imunitny systém) cielend
proti prozapalovym cytokinom ako napr. tu-
mor-nekrotizujuci faktor alfa (TNFa), inter-
leukin 17A (IL-17A), 1L-12/23, proti uréitym
receptorom, enzymom, signalnym moleku-
[dam, nukleovym kyselindm. Biologické lieky
sU velmi komplikované molekuly. Zasahu-
ju cielene, maju vysoky Specificitu, rychly
Ucinok, vysoku Ucinnost a bezpecnost. Bio-
logickd liecba je indikovand pri netcinnos-
ti ,chorobu modifikujucich liekov". Medzi
neziaduce Ucinky biologickej liecby patri
alergicka reakcia, strata Ucinku, infekiné
komplikacie (z dovodu blokady prirodzenych
Ucinkov cytokinu) a vznik inych ochoreni (po-
Skodenie pecene, nadorové ochorenia).

C - CRP je C-reaktivny protein.
Patri medzi reaktanty akutnej fazy zapalu. Je
to skupina asi 30 proteinoy, ktorych hladiny

sa v priebehu akitneho zapalu zvy3uju. CRP
satvori v peceni po stimulacii prozapalovymi
cytokinmi a jeho zvysené hodnoty su charak-
teristické pre zapal. U pacientov s AS a PsA
byvaju hodnoty CRP normalne, alebo len
mierne zvysené. Velmi vysoké hodnoty CRP
koreluju s hodnotami sedimentacie erytrocy-
tov, ale sU aj urcité vynimky, preto je dolezité
vzdy stanovit obe hodnoty. Hladina CRP sa
meni rychlo, pri zapale stUpa uz behom nie-
kolkych hodin. CRP odraza aktivitu zapalové-
ho ochorenia a odpoved na liecbu.

D - Daktylitida je zapal celého prsta. SU zapale-
né oba kibiky na prste spolu so zapalom &liach.
Prst je cely opuchnuty a pripomina parok, preto
sa nazyva aj ako parkovity opuch prstu. Je ty-
picky pre psoriaticky artritidu.

E - Entezitida je zapal Uponu Slachy, vazu,
fascie (obal svalu), svalu alebo kibovej kapsuly
na kostny povrch. Spravna funkcia Uponov je
nevyhnutna na zabezpecenie adekvatneho po-
hybu.V ludskom tele sa nachadza priblizne 100
Uponov. Entezitida méZze vzniknut nasledkom
opakovanej mechanickej zataze, ale je to aj ty-
picky a Casto prvy priznak AS a PsA. Klinickym
priznakom entezitidy je bolest alebo aj opuch.
Zaroven pocituje pacient aj stuhnutost v oblas-
tiUponu. Na urcenie rozsahu entezitidy existuju
viaceré skdrovacie indexy. Typicka je entezitida
Achillovej Slachy.

F - FW-sedimentacia cervenych krviniek
patri medzi reaktanty akutnej fazy zapalu.
Rychlost agregacie, a teda zoskupovania cer-
venych krviniek (erytrocytov) je ovplyvnena
koncentraciou velkych plazmatickych bielko-
vin. Ovplyvriuje ju vela faktorov (pohlavie, vek,
hladina tukov v krvi...). Sedimentacia sa meni
pomaly —v priebehu niekolkych dni. Byva zvy-
Sena pri zapaloch, onkologickych ochoreniach,
zlyhani obliciek.

G - Gastrointestinalne zapalové ochorenia
ako Crohnova choroba a ulcerdzna kolitida

Publikacia clanku bola podporend spolocnostou Novartis Slovakia, s.r.o. SK1905673318

maju spolocny geneticky podklad so zapalo-
vym postihnutim kibov, chrbtice a psoridzou.
V pripade zapalového postihnutia kibov a chrb-
tice pri zapalovom ochoreni ¢riev hovorime
o enteropatickych spondyloartritidach. Vysky-
tuju sa u 17-20% pacientov so zapalovym po-
stihnutim Criev. Artritida sa vacSinou vyskytuje
na maximalne 4 kiboch (oligoartritida) najma
na dolnych koncatinach a nesdmerne. Zapal
Postihnutie chrbtice sa moze prejavit vo for-
me sakroiliitidy alebo spondylitidy (zapalové
postihnutie chrbtice), Casté su aj entezitidy. Pri
postihnuti chrbtice je tieZ popisana asociacia
s antigénom HLA-B27.

H - HLA-B27 je antigén, ktory sa vyskytuje
u pacientov s AS v 90-95% pripadov. Riziko roz-
vojaAS u 0s6b s HLA-B27 pozitivitou je 2-5%.

CH - Chorobu modifikujuce lieky

(DMARDs - disease modyfying antirheumatic
drugs) su piliere liecby zapalovych reumatickych
ochoreni. Zasahuju do imunopatologickych
dejov choroby, znizuju zapal a spomaluju ale-
bo zastavuju progresiu ochoreni. Na rozdiel od
NSA (nesteroidnych antireumatik) nepotlacaju
bolest, ich Ucinok nastupuje pomaly (o 4 a viac
tyzdnov) a pretrvava niekolko tyzdnov aj po ich
vysadeni. Patri sem metotrexat, sulfasalazin,
antimalarika (hydroxychlorochin), leflunomid,
azatioprin, cyklosporin A, cyklofosfamid, peni-
cilamin a mykofenolatmofetil. U vietkych tre-
ba monitorovat v pravidelnych intervaloch ich
potencidlne neziaduce Ucinky na krvotvorbu,
peceriové testy, funkciu obliciek. Pri hydroxych-
lorochine treba kontrolovat ocné pozadie aspon
raz za pol roka. V pripade ich nedostato¢ného
efektu sa zvazuje biologicka liecba.

| - Interleukiny (cytokiny) sU posobky tvorené
bunkami imunitného systému a inymi bunka-
mi ako reakcia na rézne antigény (latky vyvo-
lavajuce imunitny odpoved), endotoxiny a iné
cytokiny. Ovplyviiuju silu zapalu a imunitnej
odpovede. K prozapalovym cytokinom patria
TNFa, IL-17A, 1L-12/23.

J - Jamky na nechtoch sU prejavom psoriazy
nechtov. Medzi psoriatické postihnutie nech-
tov patri aj ich dystrofia — onycholyza (odluce-
nie nechtu od 16zka), hyperkeratéza (zhrub-
nutie), trieskovité krvacanie pod nechtami,
olejové Skvrny na nechtoch.

MUDr. Sofia Zlnayovd, PhD.

25



Vseobecne sa hovori, Ze existuje Zenska
a muzska logika. Z osobnej skusenosti
viem, zZe existuje i detska a pubertalna lo-
gika. Samozrejme, nemam snahu defino-
vat logiku ako terminus technicus, skor ju
vnimam z tej humornejsej stranky.

Moja Sestrocnd vnucka Janka riesila s vy-
chovavatelkou a detmi v Skolke otéazky,

ktoré vtaky su stahovavé a ktoré nie. Ked

prisla rec na kukucku, Janka na vyzvanie od-
povedala. ,To nemoze byt stahovavy vtak,
ved byva cely rok v hodinach!* Doma sme sa
na tom nasmiali, ale nedalo mi to a opytala
som sa jej, ¢i to myslela naozaj vazne. HI-
boko sa zamyslela a hovori: ,Babi, jasné ze
nie, ale nevedela som o spravne odpove-
dat a takto som sa predsa nemohla pomylit.
Nechcela som vyzerat ako sprosta. Ved'to je
jasné! Také nevies?" Nie, nevedela som. Fas-
cinoval ma ale myslienkovy pochod takého
mladého mozocku, ktory nasiel logicky od-
poved, i ked pravdivy nepoznal.

Druhy pribeh je o jej tatinovi, mojom syno-
vi. Nastastie bulletin nedita, pretoze by sa
mu urcite nepacilo, ze o nom pisem. Jeho
puberta bola jemne povedané narocna.
Skola bola nutné zlo, kamarati a zabava
boli absolUtne to prvoradé. Bol bojovnikom
za spravodlivost a [udské prava a neda sa
povedat, zeby mal vo vztahu k profesorom
vzdy nalezity reSpekt. Polovicka ucitelského
zboru ho neznasala, polovicka uznavala. Na

26

rodicovské zdruzenia som pravidelne chodi-
la roztraseng, i ked mi denne tvrdil, ze nic
nie je nového, ziadne zlé zndmky nedostal
a ze nemam Cco riesit. Svet gombicka. A tak
som sa mu snazila verit a odhodlane som
naklusala do Skoly. Ked som uvidela triednu
knihu, bola som blizka infarktu. Bolo tam
aspon 5 patoriek, o ktorych som ani netusi-
la. Ostatné znamky som ignorovala, vsetko
pod 5 bolo super. Domov som prisla v stave
absolUtnej nepricetnosti. Vzdy mal ale tolko
sluSnosti, ze ma po rodicku doma cakal. Vy-
kricala som sa, vyplakala sa a potom som sa
len v zUfalstve opytala, preco mini¢ nepove-
dal. Odpoved ma posadila na zadok. ,Mam-
ka, ty tomu nerozumies. Ved ja ti robim len
dobre! Uznaj, Ze keby som ti o kazdej pator-
ke povedal, rozculila by si sa zakazdym tak
ako dnes. Tak to mas vSetko naraz. Ved ja
len chranim tvoje zdravie! Nechcem predsa,
aby sa ti nieco stalo!" Spadla mi sanka, stra-
tila som rec a uz som len plakala. Tak vidite,
akého som mala ohladupIného synacika.

Posledny pribeh je o mojom byvalom zia-
kovi. Marosenko priSiel na nasu Skolu po
vylUceni z gymnazia a potom aj zo strednej
Skoly. Bol to vysoky, pekny a mudry chlapec,
vedomy si svojich prednosti. Mamka, rozve-
dena pani, si s nim uz nevedela rady, mlatila
s nim puberta a ona vedela, Ze ucnovka je
posledna mozna zastavka. Bol mi od zadiat-
ku sympaticky, inteligentny, zhovorcivy, ale
strasny lajdak. UZ po par mesiacoch mi bolo

jasné, ze to bude tvrdy oriesok. Okolo neho
samé baby, i viac naraz. Davala som si na
jeho dochadzku riadny pozor. Raz mi nepri-
Siel do Skoly a na druhy den sa nan stacilo
iba pozriet a bolo jasné, ze m6j Marosenko
flamoval. Automaticky som pytala ospra-
vedlnenku, no on ju nemal. Vraj bol chory,
tak som ho nechala. Hned som v3ak zavo-
lala mamke. V noci nebol doma, vraj isiel
za otcom do Predova. Tak som sa obrétila
na otca, ten ni¢ netusil a synacika nevidel.
A potom som si Marosenka podala. Zo-
stra som sa opytala, kde v tU noc spal. Moj
chlapec zbledol ako stena. ,Vies, Marosko,
mame si povedal, ze budes s otcom. U neho
si nebol a vera si vyzeral ako po opici. Tak
podme s pravdou von!" Chlapec sa hlboko
zamyslel a hovori. ,Pani ucitelka, uvazujte
logicky. Mam priatelku — basketbalistku.
Rodic¢ov nemala doma a chceli sme byt spo-
|u. Tak som to zariadil tak ako ste hovorili,
aby som nikomu neublizil.* Az ma obcha-
dzali mrakoty, ale on pokracoval." Ono je
to tak. Vo mne su dvaja Maroskovia. Jeden
dobry a druhy zly. Ale teraz vyhral ten zly,
je logické, Ze sa to obcas stane. Nem&zem
byt stale len dobry! * Mala som co robit, aby
som sa nerozosmiala a tak som ho poslala
do triedy. Odvtedy sme problémy nemali,
alebo vedel, ako ma ma obabrat :)?. Dnes
ma krasnu rodinu, vysokoskolské vzdelanie
a vyborné zamestnanie.

-eb-
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Reumatoidnu artritidu (RA) mam uz od roku
1996 a postupne som podstupil operacie
oboch bedier. Clenom Rumunskej ligy pro-
ti reumatizmu (LRR) som uz vySe 15 rokov.
Mam na starosti komunikaciu a advokaciu.
V 90-tych rokoch som pracoval ako novi-
nar v BBC World Service (sekcia Rumunsko)
v Londyne. Po navrate do Rumunska som
pracoval ako PR Specialista pre niekolko
spolocnosti podsobiacich v réznych oblas-
tiach ako ropa a zemny plyn, pravo, inzinier-
ske stavitelstvo a média. Pred 2,5 rokmi som
si zalozil vlastnU PR firmu, kde sa suUstreduje-
me najma na obchodnu komunikaciu.

Tému tohtorocnej Ceny Edgara Steneho
som sa dozvedel od LRR, hoci tUto sutaz
som uz poznal z EULAR PARE konferencii,
ktorych som sa zucastnil.

POHOVOR
S VAZNOU TVAROU

Stojim tu....pred mojim najdolezitejsim po-
hovorom v mojom profesiondlnom zivote.
Priznajme si to, menit pracu vo svojej pat-
desiatke, nie je prave najlahsie. AVazna Tvar
mi to vobec neulahdovala, pretoze pozna-
la vSetky milniky mojej doterajsej kariéry:
moje Uspesné projekty a trapne zlyhania, o
som dosiahol a kde su moje slabé stranky.
»Hovorme chvilu o praci, ktord by si robil pre
nas," povedala Vazna Tvar.

.Dobre, ale predtym nez za¢neme, musim Ti
povedat, ze mam RA," povedal som.

»No a?"VaznaTvar zdvihla obocie nebezped-
ne vysoko. ,Ja mam tiez uz vyse 20 rokov RA,
tak sa neboj. Dostanes pohodIny stolicky,
poriadny stdl, pocitac, pravidelné prestavky,
prestavky na strecing a akékolvek iné pre-
stavky, ktoré budes potrebovat. Od nas sa ti
dostane aj porozumenie, ked budes musiet
chodit k lekarovi na prehliadky," lahostajne
povedalaVazna Tvar.

Vyzeralo to, akoby moja otvorenost splnila
svoj Ucel: aky-taky prislub flexibilnej pracov-
nej doby, flexi-stolicku, flexi-prestavky. Na-
priek tomu, ze Vdzna Tvar posobila lahostaj-

ne, citil som sa s nou na jednej vine.

,Pozri, spolupracujem z casu na cas aj s Li-
gou pre pacientov s RA a obcas im vypoma-
ham," pridal som.

,Oh, to je OK. Chceme, aby sa nasi zamest-
nanci zapajali do komunity, pomahali tym
L,menej sStastnym" prekracovat polend, kto-
ré im zivot hadze pod nohy, vratane RA.
Uvedomujes si, aké mas Stastie?" povedala
Vazna Tvar zvysenym hlasom a prebodla ma
svojim pohladom. ,Pozerdme sa na pomoc
komunite ako na znak entuziazmu a empa-
tie, ktoré patria medzi hodnoty nasej spo-
lo¢nosti,"

Musim priznat, Ze Vazna Tvar sa mi zacinala
pacit. Napokon, nebol AZ TAKY zly.

A Co plat?" opytal som sa bez okolkov.
.100% zavisi od vykonu. Podas vykon, my ti
za to zaplatime. Nepodas vykon, nedosta-
nes nic. Z toho, ¢o si doteraz dokazal, som
si isty, Ze s tym nebude$ mat problém. Plat
je posledny na zozname mojich obav," odpo-
vedala Vazna Tvar.

MOJ plat mdze byt posledny na TVOJOM
zozname, ale ur¢ite je na vrchole MOJHO!
Myslim si vsak, ze tvrdy natlak mozno na-
zvat spokojnostou s pracou alebo hrdostou
na dobre vykonanu pracu.

A Co pracovné zazemie?" opytal som sa.
,Co s pracovnym zazemim? Vie$, Ze si cel-
kom ¢islo?," vyhrkla Vazna Tvar. ,Budes mat
kancelariu len pre seba, lepsie povedanég,
budes viest kanceldriu. Chceme do timu
priniest viac [udi ako si ty. Mas Stastie, Ze si
mozes vybudovat také zazemie, aké ti vyho-
vuje, takze si mozes priniest Cokolvek, ¢o sa
ti bude pacit," povedala Vazna Tvar zjavne
nahnevana.

LBudem viest kancelariu?" opytal som sa
s Uzasom.

+Ano," povedal pokojne ale pevne. ,Budes
mat na starosti zdroje a dodrziavanie ter-
minov, budes robit kavu a caj, budes pripra-
vovat prezentacie, budes pocuvat pribehy
klientov a pisat ich este lepsie, pretoze to
je to, Co robime. Pripravujeme ,slova pre
novinky". Paci sa ti nase motto? Ja som ho
vybral," povedala Vazna Tvar hrdo.

4J-j-j-asa bojim viest kancelariu," zasepkal
som po dlhej pauze. Vyslo to zo mna bez
rozmyslu, ale napodiv sa Vazna Tvar nero-
zosmiala. Respektive, nepocul som ho sa
smiat. Ani ma zrazu neodmietol. Pozrel sa
priamo na mna a povzbudivo sa usmial.

,Co mas za problém? Hlavu hore," povedala
Vazna Tvar. ,Budes robit presne to, ¢o robis
uz vyse 20 rokov. Budes pripravovat prezen-
tacie a prejavy. Budes skrucat a prekrucat
slova. Budes pisat fantastické pribehy o nud-
nych osobnostiach z biznisu. Naber odvahu

a Celrealite: toto nie je praca, toto je prilezi-
tost. Bud'ju vezmes, alebo....ju vezmes!"
Vazna Tvar hovorila o véetkom, ¢oho som sa
bal — svoje slova vobec neprikrasloval. ,Inej
cesty niet, chlape. Musis viest kancelariu.
Musi$ viest spolocnost. Koniec koncov, je
tvoja. Si prilis mlady na to, aby si myslel na
doéchodok," povedala Vazna Tvar.

A potom som zaspal.

Epilog

Uz presli viac ako dva roky od pohovoru
s Vaznou Tvarou. Na druhy den som sa zo-
budil a zalozil vlastnut firmu. V skutocnosti
este stale hovorievam s Vaznou Tvarou, mi
napadaju tie najuzasnejsSie a najkreativnej-
Sie ndpady — cca 30 min pred spanim. Ano,
vediem svoju firmu presne tak, ako pove-
dal. Zaobstaral som si pohodInu stolicku,
poriadny stol, kazdé rano si robim kavu
a ¢itam hospodarske noviny. Robim si pre-
stavky na strecing a venujem sa aj ¢innosti
pre LPR podla cielov spolo¢nosti. Streta-
vam sa s [udmi, pocUvam, ako pracuju a pi-
Sem ich obchodné pribehy. Milujem svoju
pracu a som hrdy na to, ¢o robim. Nevy-
menil by som to za nic na svete!

.Lepsie je byt Stastnym bez dévodu, ako
sa citit mizerne z nejakého dovodu. Si
prilis mlady na to, aby si myslel na décho-
dok," povedala miVazna Tvar znovu.
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Vitazna esej Ceny Edgara Stena 2019 v SR

NIKDY STASTNA
alebo najstastnejSim ¢lovekom na svete

Barbora Fartelova

3

Reuma ma obrala o mnohé, o zdravé zmysla-
nie, o nadej, sny. Aj ked'to znie neuveritelne,
dnes dakujem svojmu ochoreniu, ze si sadlo
prave na mna. Podriadila som mu velku cast
zivota. Choroba ma skoro zabila, no zabojo-
vala som a dnes som silnejsia, nez ktokolvek
zdravy. Dokonca som reume prispdsobila aj
zamestnanie. Nemyslim si, ze by mi bezny
zamestnavatel toleroval neocakavané ab-
sencie, nevysvetlitelny vycerpanost alebo
zmeny nalady.

Splnil sa mi sen. Napriek vsetkému mame
denné centrum pre deti. Ano, tato praca
je naro¢nd, no mna napifia. SU dni, kedy sa
nevladzem postavit z postele, kedy mi opat
stUpne tlak, hlava sa mi mot4, vidim dvojmo,
kiby opuchnu. Obleciem sa, neddm najavo,
ze ma vsetko boli, zatnem zuby a s Usme-
vom idem do roboty. Nemam to daleko, by-
vanie, detské centrum a manzelov masazny
salon mame v jednej budove. Zamestnali
sme pani ucitelku, ktora nam velmi pomaha.
SU dni, ked mi kfby Jtikaju" od bolesti, su
opuchnuté a postel ma mocne drzi vo svo-
jom objati. Vtedy si sadne ku mne manzel,
pohladkd ma po vlasoch a zasepka: “Ostan
lezat, ja otvorim skolku."

V nasom vztahu ma aj humor velmi dolezi-
tU Ulohu, drzi ma nad vodou. A preto moja
draha polovicka nezabudne ironicky dodat:
“Nevylihuj dlho. Az tak ta to zase nemoze
boliet." Pritom sam vie, aké mavam bolesti.
Mam krasneho syna, skvelého manzela, ro-
botu a hypotéku.:-)
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No vratim sa este hlbsie v Case, az do det-
stva. Vsetko zacalo v jeden krasny den, ked
som ako dieta spadla z bicykla a rana na ko-
lene sa mi nechcela zahojit. Navstivili sme
mnoho ambulancii, lekarov a nespocetné
mnozstvo lekarov. Zaver bol jednoznacny
— vziat z kolena vzorku. A tym sa len zacal
koloto¢ trapeni. Rana po zadkroku mi stale
hnisala, len o sa zrastla, nestihla sa tam vy-
tvorit pevna koza, opat som lezala u chirur-
ga a plakala. No odberom tkaniva mi prisli
na dalSie diagnézy. Casto som si kladla otédz-
ku, ¢i by nebolo lepSie o nich nevediet. No
dnes som presvedcens, zZe to asi tak niekto
chcel a tymto spravil zo mna silného clove-
ka. Roky mi pribudali a stav mi kolisal. Raz
som zvladala vsetky aktivity, chodila som do
posilfiovne, na aikido, gymnastiku, behala,
no boli aj zachmurené dni, kedy moje telo
odmietalo spolupracovat a nereagovalo ani
na prosby, slzy. Ked'som dostala virézu, bola
to pohroma pre cely méj organizmus. A tu
opat nastupili lekari a poslali ma na vyber
krénych mandli. Jednoduchy zakrok, vsak?
No, pre malé dievcatko pohlad na operacné
vysSuchané kreslo, remen, ktorym ma privia-
zali - to bol neopisatelny pocit. To by som
nebola ja, keby sa nie¢o neskomplikovalo.
Po zakroku ma poslali domov. Zobudila som
sa v noci na neznesitelnu bolest v krku.
»~Mami, velmi ma boli hrdlo! kricala som.
Ked' prisla mama, zapla svetlo, zbadala,
ze som cela od krvi. Hned namodila uterak
a prilozila mi ho k nosu. Z Ust, aj nosa sa mi

valila krv. Vela si z toho vecera nepamatam,
iba to, ako nas viezla sanitka, mamine silné
objatie, citila som, ako jej mocne bije srdiec-
ko, ale nedala najavo, ze ma strach. Neusta-
le mi opakovala, ze vSetko bude v poriadku,
Ze ma neopusti a Ze je so mnou a ako ma
[Ubi. Opat som sa ocitla na tom strasidel-
nom oddeleni, v tom strasidelnom kresle.
No teraz mi zastavovali krvacanie, hadicky
~cestovali® z nosnej dutiny, do Ustnej a ja
som neustale vracala. Az do rana, ked pris-
la sestricka a vSetky hadicky mi odstranila.
Rana sa zahojila a zivot Siel dalej. Za tych par
rokov som sa dostala na strednu Skolu - ob-
chodnt akadémiu, prezila nejaky tU lasku.
Boli to také nevinné prvé lasky, drzanie sa
za rucky, prvé bozky. Pocas tohto obdobia
mi diagnostikovali nekrotizujucu vaskulitidu
a RA. Tieto ochorenia mi na predkoleniach
zanechali velké jazvy. Tkanivo sa mi potr-
halo, lebo znekrotizovalo a na tom mieste
sa mi spravili zapachajuce rany. Po ich za-
hojeni mi vznikli keloidné jazvy. O opuchoch
nasledkom reumy ani nehovorim. Malokto
si dokaze predstavit, ¢o to spravilo s mla-
dou dusi¢kou. Castokrat som plakala mame
na kolenach, kricala od bolesti, ze chcem
umriet, Zze nechcem zit. Az teraz viem, ze
moju mamu to bolelo ovela viac.

A uz sme pri mojej dospelosti. Jedného dna
som sa cez internet zoznamila so skvelym
chlapom. Po par riadkoch sme zistili, ze sme
susedia z vedlajsSich bran, nasi rodicia sa
poznaju a ked sme boli detmi, navstevovali
sme sa. A nase prvé rande? Nevedeli sme sa
od seba odtrhnut. Lucili sme sa celé hodiny.
Len ¢o som prisla domov, zapipala misms, ¢i
nejdem von. Samozrejme od Majka — tak sa
volala moja nova laska. Uz od prvého mesia-
ca bol viac u nas, nez doma. Svoje diagnozy
som mu nemohla zatajit, mal zdravotnu Sko-
lu a neuveril by mi, keby som TO nazvala po-
vedzme Ze ,,CHRIPKOU". Jedného dfa som
mu ukazala zjazvené nohy a spytala sa: “ESte
ma milujes? Aj ked som zjazvend?" Opat ma
objal tak, ako to dokazal iba tento muz a so
slzami v ociach odpovedal: ,Viac, nez si do-
kazes predstavit". Po pol roku som zistila,
Ze som tehotna. S placdom som to Marianovi
oznamila. Objal ma, nezne pobozkal na celo
a povedal:

»Barbi, milujem ta, to zvladneme!"

Vsetky vySetrenia som mala v poriadku. Ako
na reumatoldgii, tak aj na nefroldgii, krvny
tlak idedlny. Lekari mi odporucili odber plo-
dovej vody. | ked som mala strach, vsetko
dopadlo vyborne. No v 21.tt. som zacala po-



CENA EDGARA STENA

citovat velké bolesti v podbrusku, tocila sa
mi hlava, tlak stupal do zavratnych hodnot.
Lekari to vyhodnotili ako podozrenie na he-
likobaktera a spravili mi gastrofibroskopiu,
ani len ku mne nezavolali gynekoldga. Ked
uz Majko narobil na pohotovosti ,prievan®,
konecne niekoho ,od fachu" ku mne zavo-
lali. Ihned ma odviezli na salu, kde museli
prerusit tehotenstvo. Mala som HELLP SYN-
DROM. Po par diioch som sa s ranami na
bruchu, no este vadsimi na srdiecku konec-
ne dostala domov. Ani v tychto chvilach ma
priatel neopustil. Ked som dokazala hovorit
o svojich pocitoch, priSiel z jeho strany na-
vrh: Tak si adoptujme dietatko."

Tieto slova vyslovi chlap? Sam od seba? Len
tak? Ano, vyslovil. Zadali sme so zhananim
potvrdeni, absolvovanim sedeni. Nesustre-

dila som sa len na c¢akanie na telefonat, za-
Cala som pracovat ako opatrovatelka deti
u kamaratky. Ani sme nevnimali, ako ten cas
leti. O rok a pol sa nam ozvali z nemocnice,
mali pre nas krasne (vlastne vsetky babatka
sU krasne) zdravé novorodeniatko. Dokonca
este ani meno nemal. Pamatate sa, ako som
na zaciatku pribehu pisala, ze vsetko, o sa
dialo malo svoj dovod a asi to tak niekto
chcel? Dnes uz tomu verim. A posunieme
sa opat o par mesiacov dalej. Ked mal Ma-
rianko (nad tymto menom sme dlho neroz-
myslali) par mesiacov, zomrela moja babka.
Ostal po nej velky vinohrad, o ktory sa nemal
kto starat. Dnes na jeho mieste stoji detské
centrum Bibo. Bibo sa volal manzelov pes —
americky pitbull. Syn ho miloval a na jeho
pamiatku sme tak pomenovali nase detské

centrum.

Niekde som dcitala, Ze s tymito ochorenia-
mi nesmiete bojovat, treba sa s nimi nau-
¢it zit. Dlho som tomu verila, no dnes som
silnd a postavila som sa proti nim. Liecbu,
ktord mam naordinovany reumatolégom
samozrejme dodrziavam, no popri nej som
zmenila zZivotny Styl, stravu a hlavne sp6sob
myslenia. A som tu! Silna a plna Zivota, vy-
ziev a predstav, ktoré by som rada dotiahla
do konca.

Povodne som esej chcela pomenovat netra-
di¢ne. NIKDY STASTNA, no do Zivota mi
vstUpili dvaja muzi a spravili ma tym naj-
Stastnejsim clovekom na svete.

Barbora Fartelova

SMUTOCNE OZNAMY A KONDOLENCIE

Zomrel Doc. MUDr. Tibor Urbanek

Doc. MUDr. Tibor Urbanek bol spoluzakla-
datelom Narodného Ustavu reumatickych
choréb na Slovensku (1951) a spoluzakla-
datelom Ligy proti reumatizmu na Sloven-
sku (1990).

Bol autorom vySe 160 prac v domacich
i zahrani¢nych periodikach, spoluautorom
kniznych publikacii a u¢ebnych textov. Pra-
coval ako $éfredaktor ¢asopisu Rheumato-
[6gia. Bolo mu udelenych viacero vyznam-
nych oceneni. Primator mesta PieStany mu
v roku 2003 udelil Cenu mesta Piestany.
Liga proti reumatizmu na Slovensku mu
udelila cestné ¢lenstvo v Predsednictve
LPRe SR (2012) pri jeho zivotnom jubilevy,
Dakovny list a pri 25. vyro¢i LPRe SR (2015)
Plaketu vdaky.

Doc. Urbanek sa narodil 1. oktébra 1923
v Budmericiach. Medicinu Studoval na Le-
karskej fakulte Slovenskej univerzity v Bra-
tislave a na Karlovej univerzite v Prahe, kde
roku 1948 promoval. Praxoval u MUDr. S.
Kolldra a na internom oddeleni v Piesta-
noch. Roku 1951 nastUpil na reumatolo-
gické oddelenie do Trencianskych Teplic
k prof. Sitajovi, s ktorym napokon praco-
val 40 rokov. Venoval sa problematike al-
kaptonurie a ochrondzy a svoje poznatky
zhrnuli spolu so Sitajom a Cervenanskym
do prvej a doteraz ojedinelej monografie
vo svetovom meradle. Bol spoluzaklade-
fom VURCH Piestany, kde od 1. marca 1953

pracoval ako zdstupca riaditela. Predme-
tom jeho vyskumu sa stala epidemioldgia
reumatickej horicky, reumatoidnej ar-
tritidy a ankylozujicej spondylitidy. Bol
¢lenom stédleho vyboru pre epidemioldgiu
EULAR, podpredsedom Slovenskej reu-
matologickej spolo¢nosti, ako aj ¢lenom
i cestnym ¢lenom Federdlneho vyboru Ces-
koslovenskej reumatologickej spolo¢nosti,
dalej bol ¢lenom francuzskej vedeckej spo-
lo¢nosti COBRA. Za svoju odborny pracu
bol vyznamenany Medailou J. E. Purkyné.
Publikoval v domacich i zahrani¢nych peri-
odikach, bol spoluautorom kniznych publi-
kacii a ucebnych textov. Inicioval vystavbu
novej budovy VURCH v Pie$tanoch. Pdsobil
tiez ako Séfredaktor ¢asopisu Rheumato-
logia a spolupracoval aj s Revue Piestany.
Za svoje aktivity pre PieStany ziskal Cenu
mesta Piestany.

Okrem jeho lekarskej a vyskumnej prace
treba vyzdvihnut aj jeho odvahu v boji proti
fasizmu pocas 2. svetovej vojny. Zucastnil
sa SNP v Banskej Bystrici ako zdravotnik
vo vojenskej nemocnici. Zachrarioval Zi-
voty vojakov a partizanov bojujucich proti
fasizmu.

Kto ste doc. MUDr. Urbanka poznali, venuj-
te mu ticht spomienku. Rodine vyjadruje-

me Uprimnu sustrast.

-red-
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Par slov k Miroslavovi Chebanovi na rozlucku

Miroslava som mal moznost blizSie spoznat
na oslavach SDR 2016 v Piestanoch. Bolo to
v obdobi, v ktorom som este len spoznaval
svoje ochorenie a udil sa s nim Zzit. Spajalo
nas to, Ze sme boli obaja prakticky z jedného
mesta. O Mirovi som nevedel vela, snad’ len
to, ze je reumatik uz dIhé, predlhé roky. V ho-
teli sme byvali na jednej izbe. Takto som mal
jedine¢ny moznost spoznat tohto vynimoc¢-
ného ¢loveka a jeho pribeh. Uvedomil som s,
ze sa v iom skryva obrovska vola zit i napriek
tomu, ze ho choroba sputala a pripUtala na
vozik. Toto som si na lom vazil najviac — nik-
dy nevzdychal, nestaZzoval sa — vzdy sa snazil
zitnaplno.V tom mi Mirko ostavas prikladom
avzorom!

Jaro Becka

Vazeni priatelia, zndmi a blizki nasho Mirka,
chcel by som sa Vam vietkym v mene nasej
rodiny podakovat za Vase vzdanie Ucty Zivo-
tu moéjho uja, ktory mal sice nelahky Zivot,
ale o to s vac¢Sou radostou sa mu dival do odi.
Bol plny entuziazmu a ten vedel rozdavat vo-
kol seba, svojim rodi¢om, pribuznym a vsa-
depritomnym priatelom. Jeho odchod je pre
kazdého z nas silnou ranou a ni¢ nenahradi
v nasich srdciach miesto, ktoré si u kazdého
z nas ziskal. Je mi smutno, chyba mi, ale po
vzhliadnuti Vas vietkych, ktori ste si prisli
Mirika uctit svojou pritomnostou, kvetinkou
alebo modlitbou, vo mne zostal radostny
pocit, ze kazdy z V&s si nesie svoju ¢ast moj-
ho uja Mirka so sebou po cely zvySok nasho
bytia tu, ako pamét na jeho ludsku silu a od-
hodlanie robit svet okolo seba lepsim pre os-
tatnych. Som Stastny a nesmierne vdacny, ze
mohol mat za priateflov a blizkych ludi prave
Vas. Dakujem Vam.

Synovec Matko Sloboda
(prevzaté z FB)
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Mirec, odpocivaj v pokoji. MY na Teba nikdy
nezabudneme. ¥

Matko Sloboda, dakujeme, za krasne slo-
va. Boli sme, sme a budeme Mirkovi priate-
lia. Oslovenia od Miroslav — tak sa oficialne
on podpisoval, pre nas bol Mirko, Mirenko,
Mirec, pre rodinu aj Miritko, medzi chlapmi
Miro. No stale ten isty optimisticky clovek
zo srdcom na dlani. Stale tomu nemdézeme
uverit, ze Mirec odisiel do vec¢nosti. Jediné ¢o
tomu dava nejaky zmysel, je snad to, Ze ho
uz ni¢ neboli. Vytrpel si. No mal tu eSte byt
a robit svet lepsim miestom pre Zivot viet-
kych okolo, ako to vedel len on. Spominame
na neho kazdy den. Jaro a dalsi sa s Mirkom
boli za nas vietkych rozlUcit na pohrebe. Inka
Regiecova s rodinou ho navstivili dodatoc¢ne
na cintorine. Odovzdali mu nase pozdravy.
On nikdy nezabudol poslat pozdrav k sviat-
kom, az tento rok uz pohladnica k Velkej
noci neprisla, lebo uz ani nemohla. Chyba
nam a urcite aj VAM celej rodine. Sme s VAMI
a prijmite od nas aj tymto spdsobom Uprim-
ny sustrast.
Jana DobSovi¢ova Cerndkovd
a Liga proti reumatizmu na Slovensku

Co ¢lovek uchova hlboko vo svojom srdci, to
nemoze stratit smrtou. Miro, bolo mi ctou
Ta poznat. SU ludia, ktori pre nas znamenaju
viac, ako ostatni... Som vdacna, Ze som moh-
la minuly rok byt v NURCH-u prave v tom
Case, ked'si sa liecil aj Ty. Nikdy nezabudnem.

Judita

Ako pisat reflexiu o Zivote niekoho tak bliz-
keho, akym bol pre mnohych z nas Mirko
Cheban a neskiznut do patetickej roviny
prazdnych klisé, netusim. Netusim, ako sa

rozlucit s niekym, kto tu zije v nas, ako by
tu mal zostat s nami od zaciatku do konca
a zdielat s nami nase pribehy, Zivoty ako do-
teraz...

Len viem, ¢o citim zakazdym, ked'si od tej
tragicky smutnej chvile na nasho Mirca spo-
meniem a neubranim sa bolestnym slzam
smutku. Pretoze Mirko bol jednoducho nés
skalny a verny kamarat, clovek, ktory vas
oslovi dobrym srdcom, milym slovom. Bol
to jeden neskutocne slusny clovek, ktory si
nesmierne vazil silu priatelstva a rad robil
a vnUtorne ocenoval priatelské gesta, ktoré
umocriovali jeho ¢lovedenstvo.

Svoj naozaj nelahky Udel pacienta s reumou
znasal s velkou pokorou, trpezlivo a stato¢-
ne. Bol priekopnikom medzi reumatikmi —
bol jednym z prvych, ktory aj pre nas osta-
nych otestoval rozne, aj ndrocné typy liecby.
Hoci podstupoval liecbu v nadeji na zlepse-
nie, ¢i udrzanie vlastného zdravia, zaroven
to mozno chéapat ako odvazne gesto pre nas
vietkych. Velmi si ho za jeho tichy obetavost
a odvahu cenim.

Za tych 23 rokov, ¢o sme sa poznali od re-
kondi¢ného pobytu mladych reumatikov
v Liptovskom Jane, sme s Mirkom zazili vela
krasnych chvil, ktoré nas navzdy spojili —
priatelsky, ludsky, aj ako mladych aktivistov
vramci Ligy proti reumatizmu.

Mirka som mala moznost zazit aj ako pred-
sedu Zvazu telesne postihnutych, kde orga-
nizoval velmi Uspedné tatranské akcie, na
ktoré nas ,ligistov" tiez prizyval ako kolegov.
Bol rad, ked'nas mohol zozndmit. Navzajom
sme sa inspirovali a vela od seba naucili.
Mirenko bol jednoducho jednym z nas, du-
Sou pozitivnych a pamatnych chvil, plnych
prijemnych a priatelskych momentov. Vzdy
sa rad a z chuti zasmial, to si budem navzdy
pamatat.

Neviem si predstavit ani pripustit, ze tato
kratka spomienka je zaroven lucenim.
Mirenko, si a budes vzdy jednym z nas, ktory
ovplyvnil a spojil nase Zivoty v tom najlep-
$om zmysle slova. Uprimne Ti za to dobré
dakujem, si pre nasu generaciu skuto¢nym
vzorom a inspiraciou!

Chcem verit v to, Ze si niekde, kde sU uz
mnohi nasi blizki a rovnako, ako my tu na
Teba, spominate aj vy tam na nds a na chvile,
ktoré sme tu zazili vietci spolu!

Odpocivaj v pokoji, Mirko nas ! Zostavas
navzdy v nasich srdciach!

Inka Regiecovad
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Informational bulletin

LPRe SR 1/2019

In the Editorial, President of the League
Against Rheumatism in Slovakia speaks
to readers and promises an interesting
and stimulating reading in the LPRe SR
Newsletter 1/2019.

In the reports from the LPR SR headquar-
ters, we learn that both special DVD re-
cordings with JIA children’s exercise sets
and for RA adults can still be ordered at
dvd@mojareuma.sk, by phone at 0917
790 264. Bechterev's exercise kit disease
- Ankylosing spondylitis - You get it for
free on the line: http://www.mojareuma.
sk/bechterevoval.

If you want to help us with helping at the
League against rheumatism in Slovakia,
you can support its activities on account
number: IBAN SK49 0200 0000 0000 6233
6212.

In Invitations to current events we invite
you to vote in the STEP 2018 journalistic
contest, to the events that will be held on
the occasion of World Rheumatism Day
2019 in Piestany, for various education-
al and physical activities. “Let’s go with
the rheumatism!” We are still counting
on NW Steps and are already approach-
ing 134 million NW steps for people with
RA. This physical activity has a very good
impact on rheumatism and brings health
as well as social benefits.

In the “Social and health” part we pres-
ent the benefits for the holders of the
disabled card.

In the section on “Education” we present
the educational activities of the Club of
Black Bones, brief observations from the
lecture afternoon and the 1st Motiva-
tional and Educational Course of LPR SR
by Lubica Bartova and Gabriela Dabenini
stating that “Everything is about people,
my view of the League against Rheuma-
tism”.

LPR SR top management attended the
EULAR Annual European Conference of
PARE in Prague in April.

Two representatives of LPR SR par-
ticipated in the education cycle called
Healthcare and the availability of treat-
ment and medicines. After completing
this training course, students have the
opportunity to be a leader in the activi-
ties of patient organizations, in cooper-
ation with the Patient Rights Protection
Association to be a relevant partner in
discussions with state and public institu-
tions, to provide consultations to state

and public administrations, pharmaceu-
ticals and other companies or to engage
to the teaching staff and to pass on their
experience to other patients and leaders
of patient associations.

We attended seminars on the topic of
long-term patient care. Their aim was
to get incentives from experts, patient
representatives and the general public to
help prepare the Long-term Care Strate-
gy in Slovakia. The seminars were organ-
ized in cooperation with AOPP with the
Ministry of Health of the Slovak Republic
and the Ministry of Labor and Social Af-
fairs.

The subject of the Patient and Medicine
course was the review of drug reimburse-
ments, standard diagnostic and thera-
peutic procedures, communication with
the insurance company, and e-prescrip-
tion.

In an overview of the activities at LPRe
SR’s local branches and clubs, we find
many successful projects and inspira-
tional ideas on how to help patients with
rheumatic diseases. Club Kibik adds an
article about Treatment and Care for
Children with JIA. Once again, we were
participants in the Day of Togetherness

# CPDDAY2019, which has traditionally
been organized by the NURCH for LPRe
SR through the volunteer work of its No-
vartis Slovakia employees. Club Motylik
sent his deputy to LUPUS EUROPE in
Leuven, Belgium.

The President of the Black Bones Club
attended the third EURORDIS activists
‘meeting on “How to improve patients’
access to treatment for rare diseases”
in Brussels. We are setting up new clubs
for patients with Bechterev’s disease and
Psoriatic arthritis. Good advice from the
grandmother and three articles on logic
prepared by Elvira.

We offer a winning essay from the Edgar
Wall Award 2019 by Ovid Constantines-
cu from Romania and the winning Edgar
Wall 2019 Award in Slovakia by Barbora
Fartelova.

In mourning announcements and con-
dolences we said goodbye to one of the
founders of LPR SR doc. MD. Tibor Ur-
banek and patient, friend and good man
Miroslav Cheban.

by Barbora Pacikova
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