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Uvodnik

Mili nasi &itatelia,
srde€ne vas pozdravujeme z redakcie In-
formacného bulletinu LPRe SR.

,Ako sa mate? Ako sa VAM dari?“
Dufam a verim, Ze dobre. Blizi sa leto
a s nim obdobie prazdnin a dovoleniek. To
predznamenava sezénu prijemného oddy-
chu a radovénok. UzZite si to!

Ozaj, ako bezne odpovedate na obligatne
otazky: ,Ako sa mate, ako sa dari?“.
Priznavam, Zze mne odpoved na tieto
jednoduché otazky robi v ostathom Case
problém. Ani neviem preco. (??) VZdy ma
td otazka trodku zaskoCi. Neviem ju len
tak odbit odpovedou: ,Dakujem, dobre.”
Je to moment, kedy mi prebleskne celym
vnutrom otazka, Ze ako sa to ja v skutoc-
nosti vlastne mam. Poznate to? V hlave
sa zac€ne odvijat’ film. Vtedy si uvedomim,
Ze uz musim nie€o povedat, tak rychlo vy-
chrlim zo seba, ze ,,Dakujem. Ako-tak, na-
Stastie ni¢ nového.”

Co to znamena? Premyslam... Obavam sa
zmien a mozno aj buducnosti ako takej?
Paméatam si svoju Stastnu a pomerne diha
etapu, kedy som s radostou vzdy odpove-
dala: ,Dakujem, mam sa vyborne!“ (alebo
super). Viem, Ze to bolo tym, Ze som to tak
citila. Bola som naozaj Stastna a spokoj-
na. Kratko predtym som prekonala naroc-
né obdobie, kedy mi nebolo dobre. Riesila
som vela zdravotnych a inych problémov.
TakZe po tom vSetkom mi v porovnani
s predchadzajucimi problémami bezZné
starosti pripadali v pohode. Stale som sa
citila dobre.

Nastastie, v tomto je Zivot premenlivy a po
zlom prichadza lepsie, ale potom zase po
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dobrom horsie,... a tak dookola. Aspor to
my ludia takto vnimame.

Dévodom k utimu mdjho Zivotného opti-
mizmu a radosti je asi aj to, Ze okolo mna
sa uz dlhSiu dobu priatefom deju dost
komplikované Zivotné zmeny, az nestastia,
hlavne zdravotného charakteru. Preto sa
asi bojim povedat, Ze sa mam dobre, aby
sa to nezvrtlo aj u nas k horSiemu. Je to
vlastne moj obranny reflex pred strachom
zo zmeny k horS§iemu? Je to podvedoma
povercivost?

No predsa len, su aj dévody na spokojnost
a optimizmus. V Lige mame kopu nového
a pripravujeme pre vas vSeli€o zaujimavé,
o ¢om sa docitate v tomto bulletine.
Zneme, &0 sme zasiali. Stipa zaujem
0 podujatia Ligy a tiez, stale sa k nam hla-
sia novi ludia, ktori potrebuju nase rady
alebo citia potrebu zdielat svoj pribeh
s niekym, kto im rozumie. TeSime sa, ze
pribudaju ponuky od vas, ktori chcete, len
tak, niekomu dobrovolne a radi poméct.
Prave drzite v rukach prvé Cislo Informag-
ného bulletinu Ligy proti reumatizmu SR
2016, ktorym bulletin za&ina svoj 25. ro¢-
nik periodického vydania. Je to Uctyhodné
Cislo. Vydavanie vlastného €asopisu pre
pacientske obcianske zdruzenie je nes-
mierne naro¢né, ale na druhej strane je to
dobrym signalom pre Citatelov i partnerov
Ligy, Zze zdruzenie je aktivne a stale ma
o ¢om informovat.

LPRe SR svoj Informacny bulletin vydava
od roku 1992, vacSinou dvakrat do roka
alebo ako dvojcisla (v tazkych rokoch
2002 — 2010). Jeho prvou Séfredaktorkou
bola od r. 1992 — 2010 Mgr. Ludmila Hr&-
kova. Od roku 2011 — 2013 bola Séfredak-

.........

torkou PhDr. Helena Bernadiova. Od roku
2014 je 8éfredaktorkou Informaéného bul-
letinu PhDr. Elvira Bonova.

NaSim citatefom aj teraz prinaSame infor-
macie o aktivitach Ligy proti reumatizmu
SR, o podujatiach miestnych pobociek
a klubov, ale aj Socialne okienko s témami,
ktoré suvisia so Zivotom pacientov a oséb
so zdravotnym znevyhodnenim. V rozho-
voroch a pribehoch vam priblizujeme za-
ujimavé osobnosti. Sprostredkovavame
vam ich skisenost a pohlad na Zivot, ktory
ur€itym spdésobom ovplyvnilo reumatické
ochorenie a mézu byt pre ostatnych pozi-
tivnou motivaciou &i prikladom.

PrinaSame aktualne informacie, spravy
a pozvanky na rézne podujatia. Pripra-
vili sme Clanky, stale i nové rubriky. Ako
novu rubriku ponukame rady Z lieCiv starej
mamy. Opéat mézZete hlasovat — pridelovat
svoje tri kliknutia nominovanym prispev-
kom v novinarskej sutazi KROK 2015. Uz
v juli sa Klub Kibik stretne na rekondi¢nom
pobyte v Bardejove a v oktobri sa vSetci
stretheme na podujatiach Svetového dia
reumatizmu.

Prajem vam vSetkym, aby ste sa mali dob-
re a zvlast mojim priatelkdm Marike, Inke,
Hanke,... a dalSim odkazujem, Ze bude
opat lepSie, lebo musi byt! Je to zakonité.
Ved po zlom prichadza vzdy to lepSie...
Zelam vam a va$im najblizsim, aby prislo
zdravie a rovnovaha do vasich Zivotov.
Krasne leto a prijemné Citanie...

Vasa Jana DC




Spravy z centraly LPRe SR

Zo sekretariatu

Strankové hodiny na Sekretariate LPRe SR

Stvrtok: od 13.00 — 15.00h

Kontakty:

Sekretariat LPRe SR,

Nabrezie lvana Krasku 4,

921 01 Piedtany

mobil: 0917 790 264

e-mail: liga@mojareuma.sk,
sekretariat@mojareuma.sk,
petra@mojareuma.sk

Najdete nas na 1. poschodi

v administrativnej ¢asti budovy
NURCH &. dveri 109

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

Clensky prispevok aj v roku 2016
je 5,-EUR

Clenstvoiv: K3

LIGA PROTI REUMATIZMU

NA SLOVENSKU
(B, www.mojareuma.sk

LPRe SR, miestne pobocky

a Klub Motylik

Cislo uétu: 62336212/0200 alebo

IBAN : SK49 0200 0000 0000 6233 6212
Variabilny symbol: 2016

Sprava pre adresata:

KM / MP vase meno a priezvisko

Suma: 5,00 €

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

r

LPRe - Klub Kibik

e-mail: klbik@mojareuma.sk

Cislo tétu: 1897835356/0200

IBAN: SK62 0200 0000 0018 9783 5356
Variabilny symbol: 2016

Sprava pre adresata:

KK vase meno a priezvisko

Suma: 5,00 plus 2,60 = 7,60 €

LPRe — MP Kosice

e-mail: kosice@mojareuma.sk

Cislo Gétu: 4007876388/7500 alebo
IBAN: SK2875000000004007876388
Variabilny symbol: 2016

Sprava pre adresata:

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

J3:{Vam prinasa vyhody!

Stante sa ¢lenom este dnes!

Prioritou LPRe SR pre rok 2016 je hlavne
pomoc fudom s reumatickymi ochorenia-
mi, jednotlivcom i celej skupine, prevadzka
a zabezpecenie Cinnosti poradne CS-PP,
pripravit déstojné podujatia k Svetovému

dfiu reumatizmu, 8. ro€nik Novinarskej
pocty KROK, dva Motivacno-vzdelavacie
kurzy pre lidrov LPRe SR, 2-krat do roka
vydat Informacny bulletin LPRe SR, vy-
danie novych publikacii a informa&ného

Chcete nam pomaoct’ pomahat”? Podporte nas!
Cislo uctu: SK49 0200 0000 0000 6233 6212

letaku, aktualizovat weby a informacné
kandly cez socidlne siete a informacny
panel v NURCH-u v Piestanoch.

-red-

LIGA PROTI
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

Predstavujeme novy WEB mojareuma.sk

24. aprila 2016 o 20.00 h. sme zverejnili
vynovenu webstranku www.mojareuma.sk.
Pripravili sme pre Vas mnozstvo informa-
cii, ktoré su délezité pre tych, ktorym reu-
mu prave diagnostikovali, ale su uréené aj
tym, ktori s reumatickym ochorenim Ziju
uz roky.

Reumatické choroby patria medzi tie naj-
bolestivejSie a ¢lovek s tymto ochorenim
si preto zasluzi maximalnu pozornost,
aby sa mu Zivot ufah¢il. Pomahanie je

hlavnym poslanim pacientskeho obdian-
skeho zdruZenia Ligy proti reumatizmu na
Slovensku. Rada by som Vam pomohla
rychlo a efektivne sa zorientovat na nasej
webovej stranke. Kazda rubrika a infor-
macia je Sitd na mieru prave pre Vas.

Ak zacnete svoj prieskum na hornej liste
(vlavo hore), ako prvé narazite na rub-
riku DOMA. Objavi sa vzdy po zadani
adresy www.mojareuma.sk. V pohyblivej
liste hore najdete vSetko najaktualnejSie



Spravy z centraly LPRe SR

¢o ponukame, alebo o prave pripravu-
jeme. Aktualne su to banery na podporu
Clenstva v LPRe SR, DVD s cvi¢ebnymi
zostavami pre deti s JIA alebo pre dospe-
lych s RA, ale aj ponuka Specializovanej
poradne Centra socialno-psychologickej
podpory pre ludi s reumatickymi ochore-
niami. Novinkou je aj Kalendar udalosti
a automatické prepojenie so socidlnou
sietou Facebook, ktoré Vam umoziuje
zdielat’ VaSe otazky s dalSimi spolupa-
cientmi alebo Citat' rozne ¢€lanky blizSie Ci
SirSie venované nasim témam.

V rubrike KTO SME najdete kontakty na
LPRe SR, jej predsednictvo, miestne po-
bocky a kluby. MéZete si precitat Stanovy
LPRe SR, alebo sa viac dozvediet o &in-
nosti MP a klubov.

Medzi najnavstevovanejSie rubriky iste
patri véetko, o je v ZIVOTE S REUMOU.
Ponukame malu sondu a prehfad o naj-

CastejSich reumatickych diagnézach. Ak
by Vam tu nie€o chybalo kontaktujte nas,
radi doplnime. Zvlast davam do pozor-
nosti oblubend rubriku Zivot exota, kde
najdete celkom novu €ast — uz &islo 17.
»,Na kavi¢ku u nas“ Vas pozyvame v rubri-
ke FORUM. Pokojne ndm napiste ¢o Vas
trapi. Ak to bude mozné, budeme odpove-
dat’ a verime, Ze tu najdete vSetky odpo-
vede na VaSe otazky.

O AKTIVITACH Ligy sa dogitate prave
v tejto rubrike. Zvlast upozorfiujeme, Ze
uz od 1. maja prave tu modzete hlasovat
v novinarskej sutazi KROK 2015. Tiez tu
najdete prehlad publikacnej innosti z p6-
vodnej tvorby Ligy.

Pozn. red.:

1. juna 2016 sme predstavili uplne novu
— samostatnu webstranku LPRe — Klubu
Kibik www.klubklbik.sk

V rubrike PODPORTE NAS najdete o.i.
aj jednoduchy spbsob, ako sa modzete
stat’ ¢lenom Ligy proti reumatizmu SR,
alebo jej klubov i miestnych pobociek.

GALERIU s fotografiami sme si nechali
takto vpravo hore, akoze nakoniec, ale
nenahnevame sa, ak si ju pozriete ako
prvu, pretoze sa mame ¢€im, za vySe 25
rokov aktivnej €innosti, pochvalit.

VSimli ste si uz na dolnom okraji vystre-
fovacie okno? NapiSte nam svoje prvé
dojmy a berieme aj konstruktivnu kritiku,
lebo aj ta méze prispiet, aby ste na tejto
web stranke nabuduce nasli prave to, o
hladate. Nech sa paci!

Vasa Jana DC,
predsednitka LPRe SR

DVD s cvicebnou zostavou pre deti i dospelych

Zdravy pohyb blahodarne pdsobi na cely
organizmus i psychiku ¢loveka. Ponuka-
me vam skvelé pomdcky, objednajte
si uz dnes. Obe Specialne DVD nahrav-
ky s cvicebnymi zostavami pre deti s JIA
a pre dospelych pacientov s RA je este

V sobotu 15. oktébra sa v PieStanoch
na Kupelnom ostrove uskuto¢ni dal-
Sie (uz tradi€né) slavnostné celoslo-
venské stretnutie reumatikov pri pri-
lezitosti Svetového dna reumatizmu
2016. Sucastou programu bude aj
slavnostné vyhodnotenie novinarskej
sut'aze KROK 2015 za ucasti novinarov
a osobnosti verejného a spoloc¢enské-
ho zivota.

Svetovy defi reumatizmu je globalna inicia-
tiva, ktorda ma priniest fudi blizSie k sebe
a zvysit povedomie o reumatickych ocho-
reniach. SDR oslavujeme kazdy rok dna
12. oktébra a kampan prebieha celoro¢ne.
SDR sa spolieha na horlivost a vasen

stale mozné objednat na dvd@mojareu-
ma.sk, telefonicky na 0917 790 264 alebo
priamo na sekretariate Ligy proti reuma-
tizmu SR na 1. poschodi, €. dveri 109.

Cielom projektu je, aby pacienti po ab-
solvovani hospitalizacie pokracovali

v rehabilitacii aj v domacom prostredi.

Sledujte aktualne informécie na:
www.mojareuma.sk

-red-

YYD
Cuicebna zostava € Urcené kazdemu,
kto chce posunut svoj Zivot

s reumatoidnou artritidou dalej.

jednotlivcov ako aj organizacii, aby sme
mohli skvalitnit’ Zivot ludi s reumatickym
ochorenim. Len vdaka vaSej podpore sme
doteraz mohli tofko dosiahnut a aj s vasim
snazenim mozZeme urobit’ z roku 2016 rok
povedomia o reumatickych ochoreniach
(RO). Dakujeme vam za vasu podporul

Ciele SDR:

» ZvySovanie povedomia o reumatickych
ochoreniach v lekarskom prostredi, medzi
pacientmi a verejnostou

* Ovplyviiovanie verejnych politik, aby si ti,
ktori robia rozhodnutia, uvedomili, aké bre-
meno so sebou prind3a Zivot s reumatickym
ochorenim a aby sa zaviedli kroky na skva-
litnenie Zivota fudi s reumatickym ochorenim

» Zabezpedit informovanost pacientov
a ich opatrovatefov o podpore, ktora im je
k dispozicii.

-red-
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“BUdl'ICHOSt’ je V nagiCh rUkéCh’, je heslom kampane SDR 2016

Ciele kampane k SDR 2016 su:

* VVzdelavanie fudi s reumatickym ochore-
nim (RO) a ich opatrovatelov o moznos-
tiach dostupne;j lieCby a podpory.

» Vzdelavanie zdravotnickeho personalu
o doleZitosti v€asnej diagndzy, vplyv ne-
medikamentdznej lieCby na pacienta a op-
timalizcia lieCby mierenej na jednotlivca.
» Zabezpecit, aby kompetentni a zakono-
darcovia, ktori robia rozhodnutia, rozume-
li potrebdm a rozsahu désledkov RO na
zivot jednotlivcov a spolo¢nosti.

» Zavadzat do praxe metddy prace a ostat-
né moznosti pomoci, ktoré umoznia znizit
negativny vplyv RO na Zivot jednotlivcov

Aby sa tieto ciele naplnili, ziadame nasich

¢lenov aj sympatizantov, aby zdielali svo-
je pribehy prostrednictvom webstranky:
www.worldarthritisday.org alebo prostred-
nictvom socialnych sieti s #/VADStory.

Tieto pribehy by mali vysvetlovat’

» Ako ludia s RO vzali svoje Zivoty do
svojich ruk a uzivaju si kazdu minatu

« Ako opatrovatelia, zdravotnicky perso-
nal a verejnost podporuju ludi s RO

Ziadame ludi, aby tieZ nahrali svoj ob-
razok alebo video z Instagramu, ktoré by
sprevadzali ich pribeh a my potom vybe-
rieme niektoré pribehy, aby boli su¢astou
videa, ktoré uzrie svetlo sveta dna 12.
oktdbra 2016. Pribehy bude posudzovat
porota podfa vopred stanovenych kritérii.

Nasim cielom je informovat [udi o breme-
ne RO prostrednictvom osobnych a in-
Spirativnych pribehov tych, ktori Ziju svoj
Zivot naplno.

Terminy

29.7.2016: posledny termin na nahratie
pribehov, fotografii a videi (pre tych, ktori
chcu, aby ich pribeh bol sugastou spo-
lo€ného videa). Pribehy nahraté po tom-
to termine v8ak stale budu figurovat na
stranke www.worldarthritisday.org.
12.10.2016: Spolo¢né video bude pred-
stavené svetu na spominanej webstranke
a kazda organizacia ho bude méct zdielat.

_pb_

Nominacie v novinarskej sut’azi KROK 2015

NOVINARSKA

Print:

1.Slovenka, ¢asopis, autorka: Beata
Vrzgulova, $éfredaktorka Daniela Vidova
a) “Reuma? Aj tak som mama*“ 1/2015
b) ,,Osteoporéza ohrozuje najma zeny
po menopauze“ 41/2015

2.Magazin Like — Skolsky ¢asopis
Paneurdpskej VS, 2/2015 ,,Nastraha ju
posunula a teraz motivuje ostatnych*
autorka: Nikola Richterova, Séfredaktor
Radovan Kope¢ny

3.Slovenka Zdravie rodiny, 10/2015
»Nedajte sa zlomit’ osteoporézou“
MUDTr. Elena Durigova a $éfredaktorka
Alena Kubranska

4.Activelive NEWS, obdasnik zdravého
a aktivneho Stylu Zivota, jesern 2015,
,,Opat’ sme bezali pre dobru vec*
autor, $éfredaktor Tomas Gall

Televizne:

1.RTVS Dvojka, studio KoSice “Fokus
zdravie — Reuma*“ Silvia Kostova, Lubi-
ca Drutarovska, 16.06.2015

2.RTVS Damsky klub: autorky: Iveta

6

Malachovska, Sona Miillerova, Eva
Pavlikova

a) “Atypické prejavy reumy*“ host:
MUDr. Roman Jan&ovi¢ 30.09.2015

b) “Detska reuma“ host: MUDr. Dagmar
Mozolova, 14.10.2015 autorky: Karin
Majtanova, Andrea Chabroriova, Zuza-
na OleSova

c) “Osteoporéza“ host: MUDr. Elena
Durigova, 09.10.2015

3.RTVS, Spravy RTVS, “Reumatic-
ké ochorenia mnohi podcenuju‘
autori: Dominika Kusa, Tomas Hudak,
10.10.2015

4.TV Markiza - Telerano

a) ,Reuma vas moéze priviest’ na
mizinu“ autorsky tim: Tamara Cho,
moderatori: Lenka Soé8ova a Roman Ju-
radko, hostky: Garajové Majka, Sonicka
a Alenka, 12.10.2015

b) “Osteoporéza — Nech prva zlomenina
je aj posledna“ autorsky tim: Tamara Cho,
host: MUDr. Elena Duri$ova, 20.10.2015
c)“Ochorenie kibov — koxartréza”
Tamara Cho, host: MUDr. Elena DuriSova,
10.04.2015

5.Televizia JOJ, Spravodajstvo TV

JOJ ,,Aby vam osteoporéza neukradla
kosti“ autorsky tim: lvan Janda, Matej
Strcula, Roland Kubina, host: MUDr.
Elena Duriova, 20.10.2015

Rozhlas:

1.Radio Regina Bratislava, Janka
Bleyova, Peter Rusnak, Séfredaktor:
Marcel Hanacek

“Vademecum, Detska reuma“, host”
MUDr. Tomas Dallos, 20.10.2015

2.Radio Regina Bratislava, Iveta Pospi-
Silova, Séfredaktor: Marcel Hanacek
a)“Materstvo a reuma“ 29.09.2015
b)Reportaz “Rekondiéno-integraény po-
byt Klubu Kibik v Piedtanoch“ 7.7.2015

3.Radio Regina Banska Bystrica, Joze-
fina Mikovinyova, Miroslav Debnar ,,Po-
hotovost’ - Reuma a artréza“ 2.2.2015
host: Doc. MUDr. Zlatica Kmec&ova,

Hlasovat’ za najlepSi nominovany pri-
spevok v kazdej kategorii mozete od

1. mdja do 30. septembra 2016 na
www.mojareuma.sk/krok-2015-od-1-5-2016/

-red-



Socialne okienko

Urad komisara pre osoby so zdravotnym postihnutim

Urad komisara pre osoby so zdravotnym
postihnutim zacal 1. marca 2016 vykona-
vat svoju €innost. Na komisara ma pravo
obratit’ sa ktokolvek vo veci poruSovania
prav osoby so zdravotnym postihnutim
alebo ohrozovania prav osoby so zdravot-
nym postihnutim. Podnet je potrebné ad-
resovat na Urad Komisara pre osoby so
zdravotnym postihnutim, Racianska ulica
€. 153, Bratislava. Osoby ho mézu poda-
vat prostrednictvom webového portalu,
emailom na adresu sekretariat@komisar.sk
alebo postou na adresu sidla uradu.

Urad komisara pre osoby so zdravotnym
postihnutim je pravnicka osoba, zriadena
na zaklade zékona NR SR ¢&.176/2015
Z. z. o komisarovi pre deti a komisaro-
vi pre osoby so zdravotnym postihnutim
a o0 zmene a doplneni niektorych zakonov.
Zakladnym ramcom pre plnenie uloh ura-

du su zavéazky Slovenskej republiky vyply-
vajuce z Dohovoru OSN o pravach os6b
so zdravotnym postihnutim a Op&ného
protokolu k Dohovoru.

,Za prioritu nasej prace povazujem od-
strafiovanie predsudkov spolognosti, ne-
dostato¢nej empatie s problémami ludi so
zdravotnym postihnutim a neochoty riesit
Zivotné podmienky fudi so zdravotnym
postihnutim tak, aby sa €o najviac pribliZili
Zivotnym podmienkam fudom bez zdravot-
ného postihnutia.

Za vyznamné povazujem pomahat preko-
navat bariéry na vSetkych urovniach, ¢i uz
su to hmotné prekazky, digitélne technolé-
gie, pristupnost v doprave, pri stavbach,
pristupnost informacii a rovnocennych
prileZitosti uplatnit sa v spoloCenskom Zi-
vote vratane vzdeladvania a zamestnava-

nia. Problém vidim tieZ v tom, Ze sa ludom
so zdravotnym postihnutim neprimerane
zasahuje do ich existencie nepriaznivymi
rozhodnutiami, nezohladiujucimi ich real-
ny a skutocny status. To su vyzvy, ktorym
budeme spolo¢ne ¢elit...“ uviedla JUDr.
Zuzana Stavrovskd, komisarka pre osoby
s0 zdravotnym postihnutim.

Podrobnosti o €innosti a Ulohach dradu
ako i dalSie informacie tykajuce sa ochra-
ny a dodrziavania prav oséb so zdravot-
nym postihnutim, bude mozné néjst na
www.komisarprezdravotnepostihnutych.sk .
Kontakty: JUDr. Zuzana Stavrovska, komi-
sarka pre osoby so zdravotnym postihnu-
tim zuzana.stavrovska@komisar.sk
PhDr. Marica Sikova, riaditelka Uradu ko-
misara pre osoby so zdravotnym postihnu-
tim marica.sikova@komisar.sk

-red-

Vedeli ste ze ...

... pontkame Vam nové FORUM na:
www.mojareuma.sk/dwqa-questions
Pozyvame Vas ,,na kavi¢ku u nas“, spy-
tajte sa, ¢o potrebujete. Pokojne nam na-
piste, €o Vas trapi. Ak to bude mozné, bu-
deme odpovedat’ a verime, Ze tu najdete
vSetky odpovede na VaSe otazky.

...otvorili zrekonstruované izby v Espla-
nade 7. aprila 2016 v PieStanoch. Boli
sme pri otvoreni zrekonStruovanych izieb
Premium. Bola urobena kompletna reali-
zacia novej restauracie Gallery Restaurant
a rekonstrukcia salonikov v Danubius He-
alth Spa Resort Esplanade™***.

ZvI&st ocenujeme, Ze pri rekonstrukcii au-
tori navrhu a realizatori planov mysleli na
pohodlie a priatel'ské prostredie pre osoby
s TZP a v8etko je bez architektonickych
bariér. Len tak dalej!

...pefiazny prispevok na osobnu asis-
tenciu sa na Slovensku zacal uplatfio-
vat po prvykrat od roku 1999 v Zakone
o socialnej pomoci vdaka projektu Adolfa

Ratzku zo Svédska a vdaka zanieteniu vte-
dajSich fudi na ministerstve (p. Brichtovej,
p. GaSovej a byvalej ministerky KeltoSove;j).

Odvtedy sa znenie tohto prispevku parkrat
menilo, Zial nie k lepSiemu, pretoZe pobe-
ranie napr. stale zavisi od prijmu osoby
s TZP ($tvornasobok Zivotného minima).
U nas je prispevok pre OA 2,76 eur na ho-
dinu, z prijmu sa musi podat’ darfové pri-
znanie a odviest dafi. Mnohym TZP fudom
napriek vSetkému zmenila, zlepSsila kvalitu
Zivota a rozsirila moznosti spolo¢enského
Zivota a uplatnenia. V tomto volebnom ob-
dobi ma dojst k zmenam v zakone a veri-
me, Ze to bude k lepSiemu tak pre osoby
s TZP, ako aj pre asistentov!

Prispevok na

osobnu asistenciu vo Svédsku

Osoba, ktorej bol priznany prispevok
na osobnu asistenciu pred dosiahnutim
veku 65 rokov, ho méze dalej poberat aj
po dosiahnuti veku 65 rokov. Limity ako
u nas neexistuju.

Prijemca si mdZe sédm vybrat pravidla
poberania tohto prispevku, napriklad:

mobzZe sa stat zamestnavatelom a najat
jedného alebo niekolkych osobnych
asistentov, asistentky, alebo méze pozia-
dat o pomoc prostrednictvom miestnych
organov, alebo méze si objednat sluz-
by spolocnosti alebo organizéacie, ktora

poskytuje asistenéné slvuiby.
Vyska prispevku je vo Svédsku 267 SEK
(31 EUR) na hodinu. (info z roku 2012).

...Slovenska republika pri uprave pod-
mienok na ochranu a podporu Fudskych
prav a oséb so zdravotnym znevyhod-
nenim vychadza z medzinarodnych sku-
senosti, odporGéani a zavézkov. TaZis-
kovym a vychodiskovym medzindrodnym
dokumentom v tejto oblasti su Standardné
pravidla na vytvaranie rovnakych prilezi-
tosti pre osoby so zdravotnym postihnutim.

Predmetny dokument sa nésledne stal
ideovym vzorom pre vypracovanie Narod-
ného programu rozvoja Zivotnych podmie-
nok ob&anov so zdravotnym postihnutim
vo vSetkych oblastiach Zivota (MPSVaR,
2015), ktory bol prijaty v roku 2001 a platil
az do januéra 2014 (MZVaEZ, 2015). Vy-
znamnym dokumentom v dotknutej oblasti
je i Akény plan Rady Eurépy na presadzo-
vanie prav fudi so zdravotnym postihnutim
a ich plnej ucasti v spolo¢nosti. Ten si vyty-
¢il za ciel na roky 2006 az 2015 zlepSenie
kvality Zivota fudi so zdravotnym znevy-
hodnenim v Eurdpe.

Citované z: ,Stratégia pre zdravotne
postihnutych so zameranim na Specifickt
skupinu Sportovcov — Odborna Studia

k projektu PARALELA

Pozicovnha kompenzacnych pomocok

Obgianske zdruzenie OMD v SR prevadzkuje bezplatn pozicoviiu kompenzacénych pomdcok, ako napriklad mechanicke,
elektrické voziky atd. Viac na: www.omdvsr.sk/index.php/socialne-sluzby/poziciavanie-pomocok




Vzdelavanie a prevencia

Tlacova sprava EUPATI

Tladova sprava z 1. slovenskej pa-
cientskej konferencie EUPATI s medzi-
narodnou téastou PACIENT A INOVA-
CIE V MEDICINE v Bratislave, konanej
20. februara 2016

Chceli by ste mat ako pacient k dispozicii
komplexné, vedecky spolahlivé a objek-
tivne informéacie z oblasti vyskumu, vyvoja
liekov a medicinskych technoldgii? Chceli
by ste byt déstojnym partnerom vo vzta-
hu lekar < pacient?

Eurépska komisia ponuka tuto Sancu
v projekte EUPATI - vzdelavanie pacien-
tov v medicinskych inovaciach. Do projek-
tu EUPATI sa zapajame ako prva krajina
strednej a vychodnej Eurdpy aj na Slo-
vensku, kde uz ma vzdelavanie pacien-
tov svoju tradiciu. Nevyhnutnou su¢astou
zvySovania jeho kvality a nezavislosti je
podla odporuc¢ani 1. slovenskej pacient-
skej konferencie EUPATI vzdelavanie pa-
cientov na nezavislej akademickej péde.
Délezitym vystupom konferencie je prija-
tie Pacientskej deklaracie o vzdelavani.
Dnia 20.2.2016 sa na pdde Slovenske;j
zdravotnickej univerzity v Bratislave ziSlo
viac ako 130 pacientov, pacientskych ad-
vokatov, pedagdégov a odbornikov zo Slo-
venska, Velkej Britanie, frska a Srbskej
republiky. V bohatej plenarnej diskusii
prezentovali svoje aktivity predstavitelia
22 pacientskych organizacii. Konferencii
EUPATI poslali pozdravy predstavitelia
pacientskych organizacii z Ceskej repub-
liky, Madarska, Cypru a dalSi.

Partnermi projektu EUPATI su Eurdpske
pacientske férum so sidlom v Bruseli,
Slovenska zdravotnicka univerzita v Bra-
tislave (SZU), Asociécia na ochranu prav

Pacientska deklaracia o vzdelavani

1. Podporujeme viziu Eurépskeho pa-
cientskeho féra, aby vSetci pacienti v Eu-
ropskej unii mali na principe rovnosti
spravodlivy pristup k vysoko kvalitnej,
bezpecénej, dostupnej a na pacienta orien-
tovanej zdravotnej a socialnej starostli-
vosti.

2. Vzdelavanie pacientov pokladame za
nevyhnutny prvok pri rieSeni problémov
a pri dalSom systematickom rozvoji zdra-
votnictva.

3. V sucasnosti vystupuje pacient v sys-
téme zdravotnej starostlivosti ako jej
prijimatefl. Buduci systém uvaZuje o pa-
cientovi ako o vzdelanom partnerovi. In-

8

pacientov v Slovenskej republike, Asoci-
acia inovativneho farmaceutického prie-
myslu a medzinarodna vedecka odborna
spolo¢nost’ ISPOR Slovensko. Treba spo-
menut, Ze projekt Eurdpskej pacientskej
akadémie EUPATI sa uz realizuje v dal-
Sich 12 Elenskych Statoch Eurdpskej unie.
Prvi  slovensku konferenciu EUPATI

s medzinarodnou Uucastou slavnostne
otvoril a uc€astnikov privital rektor SZU
prof. Peter Simko a generalna sekretarka
Eurdpskeho féra pacientov pani Nicola
Bedlington.

Hlavnou témou konferencie bolo predsta-
venie celoeurdpskeho projektu Eurdpske;j
pacientskej akadémie (EUPATI) zamera-
né na vzdelavanie pacientov v kontexte
doterajSieho vzdelavania. Slovensko je
prvou krajinou v ramci strednej a vychod-
nej Eurdpy, kde sa tento projekt otvara.
V najblizSich mesiacoch sa za¢ne na aka-
demickej pdde SZU realizovat vyucba pa-
cientov a predstavitelov pacientskych or-
ganizacii podla vyu€bovych planov a tém
Eurdpskej pacientskej akadémie.

Ugastnici konferencie schvalili na zaver
konferencie znenie Pacientskej deklara-
cie o vzdelavani.

Podpisani: &lenovia Narodnej platformy
EUPATI Slovensko a partneri projektu

formovany a vzdelany pacient ma prehlad
0 poskytovanej zdravotnej starostlivosti
a podiefa sa na tvorbe systému poskyto-
vania zdravotnej starostlivosti.

4. Vzdelavanie pacientov ma na Sloven-
sku dlhoroénu tradiciu. Je potrebné, aby
pacientske vzdelavanie nadobudlo cha-
rakter sustavného celozivotného vzdela-
vania na akademickej pdde. Preto pod-
porujeme dal8i rozvoj vzdelavania na
akademickej pode, Slovensku akadémiu
vzdelavania pacientov na SZU.

5. Ciefom Narodnej platformy EUPATI na
Slovensku je pozdvihnutie obc&ianskej an-
gazovanosti pacientov na novu, eurépsku

Pozn. red.:

V hlavnej ¢asti programu vystupili od-
bornici za kazdé ochorenie chronické-
ho charakteru. Za zapalové reumatické
ochorenia vystupil prof. MUDr. Jozef
Rovensky, DrSc., FRCP a priblizil au-
ditériu hlavne biologicku lie€bu u pa-
cientov s reumatoidnou artritidou.

Ligu proti reumatizmu SR na konfe-
rencii reprezentovalo 12 zastupcov
z predsednictva, miestnych pobodiek
a klubov.

Cielom EUPATI je sprostredkovat ob-
jektivne, otvorene a pravdivo informacie
0 moznej lie€be, novych liekoch, ich vy-
voji a vyskume. Bude poskytovat' vzdela-
vacie programy zamerané na budovanie
zdravotnej gramotnosti pacientov.

-red-

uroven. Eurépska akadémia pacientov
EUPATI je zdrojom komplexnych, vedec-
ky spolahlivych, objektivnych a zrozumi-
tefnych informacii pre pacientov v oblasti
vyskumu a vyvoja liekov. Narodna plat-
forma EUPATI bude garantom cieleného
vzdelavania, pricom bude aktivne vyuzi-
vat' nastroje EUPATI - Toolbox a dalSie.

6. Je potrebné stanovit transparentné
kritéria vzdelavania pacientov vratane
jeho financovania a v zaujme kontinualnej
podpory vzdelavania pacientov. Zabezpe-
¢it' legitimnost v€asného a transparentné-
ho zapajania pacientov do rozhodovacich
procesov v zdravotnictve a do vedecko-
vyskumnych projektov.
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7. Je nevyhnutné iniciovat a podporovat
vypracovanie a financovanie kvalitne ma-
nazovanych narodnych programov a in-
formaénych kampani o potrebe a cieloch
vzdelavania pacientov.

8. Ulohou pacientskych organizacii je ve-
rejne a koordinovane presadzovat a ob-
hajovat zaujmy pacientov a podporovat
efektivne modely spoluprace na narodnej
a medzinarodnej Urovni.

9. Medicinskych 3pecialistov povazuje-
me za klu€ovych partnerov pri edukacii
pacientov, a preto Ziadame zapojenie za-
stupcov pacientov do verejnej odborne;j
diskusie o potrebe, dostupnosti a fungo-
vani $pecializovanej odbornej starostlivos-
ti vo vSetkych sucasnych medicinskych
Specializaciach, ktoré su k dispozicii v le-
karskej praxi na Slovensku (ako napr. dia-
betolégia, hepatolégia a pod.).

10. Podporujeme vznik a rozvoj Narodnej
platformy EUPATI na Slovensku ako su-
Casti celoeurdpskej vzdelavacej iniciativy,
ktora je modelom spoluprace pacient-
skych organizacii, politickych institucii,
priemyslu, vedeckej a akademickej obce.
Pozyvame do naSich radov kazdého, kto
ma zaujem byt su€astou tejto celoeurdp-
skej iniciativy.
Bratislava 20.02.2016
Ugastnici konferencie EUPATI

Motivacno-vzdelavaci kurz lidrov z MP a klubov

v Piest'anoch (1/2016)

PROTI
FMATIZMU
SLOVEMSKU

8. -9. aprila 2016 sa uskutoc¢nil v Pies-
tanoch tohtoroény 1. Motivaéno-vzde-
lavaci kurz pre lidrov z MP a klubov
a pre ¢lenov Predsednictva LPRe SR.
Ponukame vam postreh novej c&lenky
LPRe SR a ucastnicky tohto oblubeného
podujatia:

Pri hlfadani informéacii o mojom ochore-
ni som sa dostala akousi ndhodou na
facebookovu stranku Klubu Motylik, kde
ma oslovila jej administratorka a zrazu
som bola &lenkou Ligy proti reumatizmu
- Klubu Motylik. Cest osobne stretnut
zastupcov Ligy som mala na pacient-
skej konferencii EUPATI. Ked som bola
vyslana ako zastupca Klubu Motylik
na Motivacno-vzdeldvacie stretnutie do
PieStan, kedZze som sa prestahovala do
Bratislavy nenamietala som a naopak
teSila som sa, lebo som vedela, ze tam
stretnem ludi, ktori mi boli sympaticki na
konferencii. V piatok rano mi dalo moje
telo opat uder pod pas, ale zachranili ma
moje Sikovné kolegynky infuziou a hned
po skoc€eni prace, a potom €o som sa
citila o nie€o lepSie ako rano, som moh-
la spolu s Petkou nasadnut do méjho
modrého tatosa a vybrat sa ,ha vylet“ do

Piestan, do takmer kazdému reumatikovi
znameho NURCH-u.

V zasadatke NURCH-u na nas &akal za-
ujimavy odborny program. V Uvode nam
prof. Kyselovi¢ predstavil biologicku lie¢-
bu. Dozvedeli sme sa aj horucu novinku,
Ze mozno uz o par rokov bude pre pacien-
tov pristupna aj tzv. lie€ba usita na mieru
pre kazdého pacienta.

Doktorka Kafkova odprezentovala Aso-
ciaciu na ochranu prav pacientov. Ked
som ju tak pocuvala, moje srdiec¢ko pod-
skodilo, lebo som si uvedomila, Ze kone¢-
ne sa zacina pozornost upriamovat aj na
pacienta. Toto som vzdy chcela a snazila
sa uz aj osobne nie¢o v tomto smere zme-
nit. Zatial to vzdy vyznelo viac ako sci-fi,
pre ktoré som bola na vSetkych zdravot-
nickych konferenciach slovne kameno-
vana kolegyfiami. No ale predsa, sen sa
stava skuto¢nostou. Pani doktorka chce
pacienta ako partnera na rieSenie situacie
v zdravotnictve, ¢o sa mi paci. Odkedy
som zadala Studovat’ oSetrovatelstvo, tvr-
dim, Ze len partnerska spolupraca medzi
pacientom a zdravotnikom je zakladom
spravnej lieCby a dodrziavania odporu-
¢aného lieCebného rezimu. Pozitivne p6-

sobila aj prednaska kolegynky Helenky,
ktord zdbéraznila pre mnohych banainu,
ale velmi podstatnu tému ,Pitny rezim®,
na ktory mnohi z nas zabudaju. Velmi
pristupnym a zaujimavym spésobom nas
poucila, ako a pre€o pitny rezim dodrzia-
vat. Velmi sa pacil spésob prezentovania
Ligy proti reumatizmu v podani Petky.
Bolo to zaujimavé, putavé a myslim si, ze
pre mna a mnohych dalSich ,zaciato€ni-
kov v Lige* velmi obohacujuce.
Dalsim bodom programu bolo zasadnutie
¢lenov Predsednictva Ligy proti reumatiz-
mu SR a zastupcov miestnych pobociek
a klubov. Ani vo sne som netusila, ze ti
fudia su taki aktivni a tolko toho robia pre
reumatikov. HIboko sa sklafiam a skla-
dam pomyselny klobuk pred vami vSetky-
mi. Je UZasné vidiet, ako fudi spaja rov-
naka diagnéza a rovnaky osud. Pribeh,
kde urobili ¢lenovia pobocky zbierku pre
vazne chorého ¢&lena, ¢i tuzba byt ¢lenom
Ligy kvoli Informaénému bulletinu, alebo
navstevy u imobilnych ¢&lenov hovoria
o velkom srdci a silnom duchu tychto ludi.
Takéto skutky dokazu konat len fudia so
srdcom a na dobrovolnej baze. Ak by sa
to robilo kvéli peniazom, verim, Ze by
nefungovala ani jedna poboc¢ka. Myslim
si, Ze pre tieto pribehy a verim, zZe aj pre
mnohé dalSie, ktoré napiSe Zivot, by mala
Liga fungovat, pretoze spaja ludi a to je
v dnesnej dobe vynimoény ukaz.
Dalsi defi bol pre nas pripraveny program,
v uvode ktorého sme sa vSetci predstavili
a nasledne nas predsednitka LPRe SR
Janka DobSovitova Cernakova krasne
zaktivizovala. Den bol plny usmevov a po-
zitivnej nalady. Vdaka prednaSkam a vide-
am som sa dozvedela nové veci a niektoré
som si znovu uvedomila.
MotivaCno-vzdelavacie stretnutie bola
jedna super zorganizovana akcia. Nielen
€o sa tyka prednasok, ale dobré bolo tiez
ubytovanie a strava. Po velmi dlhom &ase
sa mi stalo, Ze kuchyna vyhovela vietkym
mojim naro€nym diétnym obmedzeniam
a jedlo bolo bez najmensej chybicky.

-JF-
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“Ceny kOIQgOV” maju svojich majitelov

Predsednictvo LPRe SR na svojom spo-
lo€nom zasadnuti schvalilo spravy o €in-
nosti MP a klubov za rok 2015. Delegova-
ni zastupcovia z MP/K si spomedzi seba
verejnym hlasovanim zvolili najuspesnej-
Sie MP/K a udelili im ocenenia “Cena ko-
legov za rok 2015" a to v tomto poradi:
1.miesto: Klub Kibik

2.miesto: MP Puchov

3.miesto: MP Kosice a Klub Motylik

GRATULUJEME vitazom a ocenenym!
VSetkym MP a klubom prajeme v roku
2016 vela vydarenych podujati a aktivit
v prospech ludi s reumatickym ochore-
nim a hlavne ¢o najviac spokojnych ¢le-
nov LPRe SR.

EUPATI -
V. kurz SZU 12.05.2016

Na kurze EUPATI — Pacient a liek V. sa
zUcastnili aj zastupcovia LPRe SR, ¢&len-
ky Klubu Kibik a Klubu Motylik. Hlavné
témy seminara (okrem projektu EUPATI)
boli Vyvoj lieku, Klinické skuSanie liekov,
Druhy liekov a personalizovana medicina,
Benefit versus riziko lieku a Farmakoepi-

Pacient aliek

demioldgia.
Na kurze sa zu€astnilo takmer 30 zastup-
cov z pacientskych ob¢ianskych zdruzeni.

Poznamka red.:
Podujatie s podobnym programom sa Spe-
cidlne pre pacientov s reumatickym ocho-

renim uskuto€ni 14. oktobra 2016 v Pies-
tanoch vo velkej zasadacke NURCH-u. Ak
mate zaujem zuc€astnit sa na prestiznom
podujati EUPATI, nevahajte a prihlaste sa
na sekretariat@mojareuma.sk

-red-

Centrum socialno-psychologickej podpory informuje

CENTRUM

SOCIAI.NO -PSYCHOLOGICKE])

(LUOI TRPACICH REUMATICKTHI CHORORAMI

&2
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International Women‘s Club of Brati-
slava eSte koncom roku 2015 poskytol
finanény dar na zakupenie Specialnych
stoli¢iek pre potreby a zvySenie pohod-
lia klientov Centra socialno-psycholo-
gickej podpory. Ku stolickdm pribudli aj
prijemné podusky, ktoré stolicky vyvySia
podla potreby. Klientmi CS-PP su &asto
pacienti - reumatici, osoby s TZP alebo
po operaciach kibov. Prave im sa tazko
sada a vstava z beznych stoli€iek. Tu by
uz mali mat zabezpecené maximalne po-
hodlie i bezpe€nost pri sedeni. K celkové-
mu pohodliu klientov prispeju aj stoléeky
— ako podlozky pod nohy.

DAKUJEME!

-LPRe SR-



Vzdelavanie a prevencia

Uz ste vyskusali? CS-PP poskytuje

bezplatné a skvelé sluzby. Zaklad-

né socialne poradenstvo poskytuje

v stredu od 15.30 h. Mgr. Silvia LiSko-

va, socialna pracovni¢ka. Mozete sa

objednat’ na mobile: 0905 784 512.

Klinickd psychologicka PhDr. Alena

Hefmankova poskytuje psychologické

sluzby vo Stvrtok od 14.00 h. Objednaj-

te sa na mobile: 0915 180 688.

Pacientom s reumatickymi ochoreniami

poskytujeme:

- pomoc Vv oblasti vybavovania réznych
davok a prispevkov

- poskytovanie informacii o r6znych
moznostiach pomoci (sociélnej,
psychologickej, zdravotnej)

- pomoc pri réznych administrativnych
ukonoch (vybavovanie ziadosti,
spracovanie formularov a pod.)

- rozvoj komunikaénych zru€nosti,
podpora sebavedomia

- pomoc a informacie ako zvladat

0 0l Pie Thereriin
TG PG E"} z
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v stredu: Zikladné socidlne

15.30-17.30 h.

vo Stvrtok: Psychologické poradenstvo

14.00 — 16.00 h.

vlastné ochorenie

- poradenstvo v oblasti komunikacie
s blizkymi

- poradenstvo v oblasti rieSenia
rodinnych problémov

- emocionalna opora pri zvladani stresu

Yo

VETUP
NURCH

z ochorenia a jeho zvladania chorym
alebo jeho blizkymi
- terapeuticka pomoc pri uzkosti,
depresii a inych psychickych problémoch
chorého alebo jeho blizkych.

-red-

Tvorivé dielne - Kreativna rehabilitacia

Pracovny foto navod:

1. Potrebujeme: kordliky réznych fa-
rieb a velkosti, okruhle klieste, strihacie
klieSte, pamatovy drot.

-

2. Odstrihneme si najmenej 3 naviny pa-
matového drétu.

3. Na jednom konci drdtu si urobime
okrahlymi klieStami slu¢ku, aby sme
mohli navliect koraliky a aby nevypadli.
Oc¢ko uzavrieme tak, aby nas neposkria-
bal drét.

4. Na koniec drétu, kde sme nerobili
ocko si lubovolne navleCieme koraliky
a posuvame ich k o€ku. NapInime skoro
cely drét, nechame si necely centimeter
prazdny.

5. Uzavrieme vytvorenim ocka okrahlymi
klieStami.
-zb-
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°soriaticka
ofs

Macejova Z., |. interna klinika LF UPJS a UNLP, Kosice

Psoriaticka artritida (PsA) je autoimunit-
né zapalové reumatologické ochorenie,
ktoré prebieha chronicky. Prejavuje sa
koznym postinnutim — psoriazou (lupien-
kou) a suc¢asnym zapalom kibov. V zried-
kavych pripadoch méze toto ochorenie
postihovat aj dalSie organy, napr. oci, ner-
vovy, cievny systém a niektoré vnutorné
organy.

Kozny prejav — psoriaza sa prejavuje za-
palenymi cervenymi plochami s nadmer-
nou tvorbou striebristych Supiniek . Vy-
skyt (prevalencia) psoriatickej artritidy je
priblizne 0,1-1% populacie, najCastejSie
vznikd medzi 30. — 55. rokom zivota.

Presna pri¢ina psoridzy ani psoriatickej
artritidy nie je znama. Vieme vSak, ze
existuju rizikoveé faktory vzniku psoria-
zy napr.. dedi¢na predispozicia, infekcia,
stres alebo narusena rovnovaha imunit-
ného systému. Tieto faktory mdzu byt
pri¢inou spustenia psoriazy, ako aj zapalu
kibov. Jednoznaéne sa potvrdilo, Ze pso-
ridza nie je prenosné ochorenie. Dolezity
je aj fakt, ze nie kazdy pacient s koznou
formou (psoridzou) ma zéroven aj kibové
prejavy (psoriaticku artritidu). Psoriatic-
ku artritidu ma priblizne 30% pacientov
s koznym prejavom.

Choroba sa zacina bolestami a opuchom
kibov, bolestami &lachovych Uponov,
bolestami chrbtice. Niekedy je postihnu-
ty iba jeden kib, aviak nezriedka su po-
stihnuté viaceré kiby naraz. Priebeh PsA
vieme do urcitej miery predpovedat na
zaklade prognostickych faktorov.

Nepriaznivymi prognostickymi faktormi
su stavy, ked je postihnutych niekolko
kibov naraz, vratane postihnutia chrbtice.
Ak su rozsiahle kozné zmeny a vysoka
zapalova aktivita je zistena z vySetrenia
krvi. Postihnutie kibov ma niektoré typic-
ké znaky. Casto dochadza k postihnutiu
véetkych kibov toho istého prstu a vznika
obraz tzv.., parkovitého”, alebo ,kloba-
sovitého” opuchu. Odborne ho oznacu-
jeme pojmom: daktylitida. Postihnutie
kibov je sprevadzané bolestou, opuchom
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a stuhnutostou, najma rannou, ktora trva
niekolko hodin. Ak sa zapal nelie¢i mbéze
viest k obmedzeniu funkcie postihnutého
kibu. U mnohych pacientov je postinnuta
aj chrbtica, prejavujuca sa bolestivostou,
stuhnutostou a obmedzenim pohybli-
vosti. Postihnutie Sliach sa prejavuje bo-
lestivostou v oblasti Uponov Sliach napr.
v oblasti paty, panvového pletenca alebo
v oblasti uponov Sliach na hrudny k&s. Je
velmi dolezité, aby diagndza bola stano-
vena vCas a aby sa zacala ucinna lieC-
ba, ktora zabrani vzniku deStruktivnych
zmien na postihnutych kiboch a chrbtici.
Pri stanoveni diagndzy PsA sa opierame
o typicky klinicky obraz, laboratorne vy-
Setrenie a réntgenologické vysetrenie.
Ak nie je diagnoza jasna, mdze pomoct
aj genetické vysetrenie, pri ktorom sa
nachadzaju pre ochorenie typické gény.
Avsak, ak su pritomné typické kozneé
zmeny a zaroven zapalové kibové prejavy
stanovenie diagnozy PsA je pomerne jed-
noduché. Problém v stanovani diagnozy
maoze nastat, ak su pritomné kibové pre-
javy a pacient nema kozné zmeny, kto-
ré sa objavia neskér . Tento stav je vsak
zriedkavy.

Liecha PsA

LieCbu PsA zaciname liekmi nazvanymi
nesteroidové antiflogistika. Tie podavame
aj pri v€asnych formach ochorenia. Vyuzi-
vame ich protizapalovy efekt a schopnost
utlmit bolest.

Ak ale zapal kibov pretrvava nadalej, ordi-
nuju sa dalSie lieky zo skupiny tzv. chorobu
modifikujucich lieCiv. Tie maju schopnost
dlhodobejsie a ucinnejsie brzdit zapalovy
destruktivny proces na klboch a chrbtici.
Pri lieCbe pacienta s PsA musime brat do
Uvahy nie iba postinnutie klbov a chrbtice,
ale aj postihnutie koze. Niektoré lieky, kto-
ré by boli vhodné na kibovy zapal mézu
zhorsit kozné prejavy psoridzy. Priaznivy
ucinok tak na kibové ako aj kozné zme-
ny ma metotrexat, podobnym mechaniz-
mom pdsobi aj leflunomid a cyklosporin.

V pripadoch vysokej klinickej aktivity
je nevyhnutné podat glukokortikoidy,

ktoré podsobia velmi rychlo. AvSak pri
vys$Sich davkach maju pomerne zavaz-
né neziaduce ucinky. Vyhodou je, ze
sa mbézu podat aj lokalne alebo priamo
do postinnutého kibu a ich efekt je vel-
mi rychly. Ak aj napriek tejto lieCbe ma
pacient pritomné kozné a kibové preja-
vy a vysoku zapalovu aktivitu dokazanu
laboratérnymi vysetrovacimi metddami,
ma lekar moznost podat tzv. biologic-
ku lie¢bu. Je urcena pacientom s PsA,
ktorych zapalové reumatické ochorenie
nedostatoc¢ne reagovalo na klasicky,
bezne dostupnu liecbu. Tato liecba je
velmi ucinna avSak aj pri nej sa moézu
objavit neziaduce ucinky. Celkovo je
tato liecba imunosupresivna — teda po-
tlaca obranyschopnost organizmu a ve-
die k CastejSim infek&nym komplikaciam.
Jedna z obavanych infekcii, proti ktorej
sa organizmus nedokaze branit ak uziva
biologicku lie¢bu je tuberkuldza. Z bio-
logickych liekov sa najviac vyuzivaju
lieky, ktoré su zamerané proti latkam
zodpovednym za zapalovy proces. Su to
anti-TNF inhibitory. Vdaka vyvoju su uz
dostupné aj dalsie ucinné lieky blokujuce
iné zapalové molekuly, ako napr. proti-
latky proti interleukinu 17. Cielom lieCby
je dosiahnut stav, kedy pacient nema
ziadne kibové bolesti, opuchy kibov,
zredukuju sa az vymiznu kozné zmeny
a dojde aj k uprave zapalovych ukazova-
telov v krvi. V minulosti dosiahnutie toh-
to ciela bolo pomerne tazké, ale dnes
vdaka biologickej lieCbe je mozné tento
ciel dosiahnut u mnohych pacientov.

Liecba pacienta s PsA patri do ruk leka-
ra Specialistu a to dermato-veneroléga
a reumatologa zaroven. Nevyhnutné je
vyuzivat aj nefarmakologicku liecbu a to
rehabilitaciu, kupelnu lieCbu tak, aby sa
zabranilo Strukturdlnemu poskodeniu
kibov a aby sa zachoval dobry funkény
stav pohybového aparatu. V pripade, ze
vzniknu deformity kibov prichadzaju do
Uvahy aj reumo - chirurgické vykony,
umelé nahrady kibov a korekéné operacie.

SK1606489844



Rozumieme
vam, 7€

e ocakavate od svojej
liecby viac,

e spolo¢ensky zivot je
pre vas délezity,

e potrebujete niekoho,

s kym sa mozete
rozpravat, niekoho, kto
pocuva.

U') NOVARTIS

Novartis Slovakia s.r.o0.
Galvaniho 15/A, 821 04 Bratislava, tel.: 02/5070 6111

SK 1605482628

Tieto kresby poskytli pacienti s diagnézou psoriaticka artritida.




Z lieciv starej mamy

Z lieciv starej mamy

Cesnak

V naSej novej rubrike dnes predstavime
recepty, ktorych najddlezitejSou sucastou
je oby€ajny CESNAK. Ak pombzu €o i len
jedinému z vas alebo vasim blizkym, bu-
deme sa tesit, ak nam date vediet. Takze
bez dihych reéi - podme si pripravit lie€i-
vy napoj na znizenie hladiny choleste-
rolu v krvi.

Potrebujeme :

2 | prevarenej vody,

200 g cukru,

4 citrony,

15 az 20 strudikov cesnaku,
200 g chrenu,

1 vacsiu cibulu.

Priprava :

Cesnak, chren a cibulu pomelieme, dame
do 4 | skleneného pohara, pridame preva-
renu vodu, cukor a na kolieska nakrajané,
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Mili nasi citatelia!

suvisiet.

v horucej vode umyté citrony. Zmes ne-
chame za ob&asného premiesania 14 dni
stat a potom cez gazu precedime. Skla-
dujeme v chladnicke.

Pouzivanie a uéinok :
Uzivame po 20 ml rano aj vecer. Perfekt-
ne precisti krv, idealne je pripravit si ho
dvakrat ro¢ne.

Zdroj: terapieprotebe/cz

A teraz nie¢o proti telesnému tuku
a vysokému tlaku.

Potrebujeme :

5 citrénov,

30 strucikov cesnaku,
11 vody.

Priprava :
Citrony umyjeme v hortcej vode a celé

V tomto ¢isle sme otvorili novu rubriku, v ktorej chceme predstavit’
, recepty” na rézne neduhy. Uvedomujeme si, Ze nie v8etci nasi
¢lenovia maju pristup k internetu, alebo pocitace nie su ich silnou
strankou. Prave pre nich uvadzame tuato novinku.

Vyhodou tychto receptov je, Ze si ich mbéZeme pripravit doma
z lahko dostupnych a lacnych surovin. KedZe my nemame len
reumu, ale trapia nas aj iné tazkosti, budu tieto recepty réznoro-
dé a budu ucinné na ochorenia, ktoré s reumou nemusia vébec

ich pokrajame na malé kusky. Ocistime
cesnak a vSetko rozmixujeme na kaSu.
Kasu dame do vody, nechame zovriet
a hned odstavime. Precedime cez sitko
do vhodnej sklenenej nadoby a skladuje-
me v chladnicke.

Pouzivanie a ucinok :
Pijeme pred ranajkami alebo obedom 2cl
— 1 Stamperlik denne. Po troch tyZdfioch
treba kuru na 8 dni prerusit a potom zasa
pokraCovat tri tyZdne. Napoj odstrariuje
vapnik a tuky usadené v tele a cievach.
Posilfiuje srdce a upravuje tlak.

Zdroj: www.fotorecepty/cz

A do tretice vSetko dobré, cesnak ako ni-
citel bradavic.

Priprava :

Cesnak nakrajame na platky a zalejeme
octom. Nechame stat' 7 dni v uzavretej
sklenenej flasi.

Pouzivanie a ucinok :
Cesnak prikladame kazdy vecer na bra-
davicu. Zabalime ho tak, aby sa nezo-
Smykol, napr. ho prelepime leukoplastom.
Maijte trpezlivost, pozitivny vysledok sa
dostavi.
Obdobny efekt dosiahnete, ak na brada-
vicu na noc nalepite kusok cibule a vydr-
Zite cely tyzden.

Zdroj: somreporter.markiza.sk

Na zaver len tolko, Ze k cesnaku, ktory je
zloZkou desiatok receptov sa eSte mozno
vratime. Pre nas je vhodny cesnak, ktory
rastie u nas, je preto pre nase telo najpri-
rodzenejSi. TakZe dajme sa do toho!

-eb-



Spravy z centraly LPRe SR

Sprava o cinnosti LPRe SR za rok 2015

Liga proti reumatizmu na Slovensku
(LPRe SR) je obc&ianske zdruZenie, ktoré
vzniklo v roku 1990. V roku 2015 sme si
pripomenuli uz 25. vyroCie bohatej €in-
nosti.

LPRe SR organizuje spolupracu vdet-
kych, ktori chcu, mézu a vedia poméct
reumatikom. Taktiez poskytuje edukac-
nu, poradensku a konzultaéna cinnost.
Svojou €innostou oboznamuje pacientov
i verejnost’ s problematikou reumatickych
ochoreni, usiluje sa o zlepSenie zdravot-
nej a socialnej starostlivosti o reumatikov.
LPRe SR sa snazi rozSirovat kontakty
s narodnymi Ligami a podobnymi institu-
ciami na celom svete. Organizuje rekon-
diéné pobyty, kurzy so zdravotnou a so-
cialnou tematikou, spoloCenské a kul-
turne podujatia. V ramci edinej Cinnosti
dvakrat do roka vychadza Informaény bul-
letin, rézne brozurky poskytujuce praktic-
ku orientaciu pri lieCbe a prevencii.
Okrem centraly LPRe SR, ktorg sidli pri
NURCHu v Pie$tanoch, ma 16 organi-
zacnych jednotiek, z toho 14 miestnych
pobociek a 2 kluby.

LPRe SR mala k 31.12.2015 spolu 1067
Clenov.

Clenovia predsednictva LPRe SR
Predseda: Mgr. Jana Dob3Sovi¢ova
Cernakova

Cestny predseda: Prof. MUDr. Jozef
Rovensky, DrSc., FRCP

Podpredseda: Mgr. Katarina
Barancikova

Tajomnik: Darina Kostikova

Hospodar: Ing. Anna Jursikova
Clenovia: Ing. Petra Bednarova, Ing.
Maria Bonova, Mgr. Martina Balazova,
Mgr. Lucia Slejzakova, PhDr. Helena
Pytlikova, Daniela Mikulova, Peter Galko
Revizna komisia: Ing. Daniela Miko-
lasova, Alzbeta Kabatova, Ing. Elena
Tryznova,

Uétovniéka LPRe SR: Viktéria Durigova

V roku 2015 Predsednictvo LPRe SR
zasadalo spolu 7x. V maji sa uskuto¢-
nilo riadne Valné zhromazdenie LPRe
SR, kde bolo zvolené z ¢asti nové osa-

denstvo predsednictva na dalSie tri
roky a prijali sme nové Stanovy LPRe
SR. Z kazdého zasadnutia bola riadne
pripravena zapisnica. Dvakrat sa usku-
to€nilo spolo¢né zasadnutie predsednic-
tva a zastupcov z MP/K (m3j a oktdber).
Poradfia Centrum socialno-psychologic-
kej podpory pre ludi trpiacich reumatic-
kymi chorobami poskytovalo riadne svo-
je sluzby. Jeho pomoc v ostatnom roku
vyhladalo vySe 280 klientov. Tento pro-
jekt bol dlhoro€nou iniciativou LPRe SR
(od roku 2008) a zrealizoval sa aj vdaka
Ustretovosti vedenia Narodného ustavu
reumatickych choréb Piestany. CS-PP
poskytuje svoje sluzby v ambulancii €. 5
na prizemi budovy. V stredu popoludni od
15.30 — 17.30 h je to zakladné socialne
poradenstvo, ktoré poskytuje Mgr. Silvia
Liskova a vo Stvrtok popoludni od 14.00
— 16.00 h su to sluzby klinickej psycholo-
gicky PhDr. Aleny Hefmankovej. Klientmi
Centra su pacienti NURCH-u, &lenovia
i neClenovia LPRe SR. Sluzby su po-
skytované bezplatne. Naklady na mzdy
a prevadzku CS-PP financuje LPRe SR
z verejnej zbierky uréenej na tento ucel
a z darov partnerov.
Pre Clenov Ligy, ale aj pre reumatikov
vSeobecne, bol rok 2015 vyznamny tym,
Ze sme si pripomenuli 25. vyrocie vzniku.
Vydali sme publikaciu — zbornik pod na-
zvom 25 rokov Ligy proti reumatizmu
na Slovensku.
Pevnou sucastou ¢innosti boli stretnutia
v miestnych poboc¢kach a kluboch. Cen-
trdla LPRe SR zorganizovala pracov-
né a motivatno-vzdelavacie stretnutia
v PieStanoch pre ¢lenov predsednictva
a lidrov MP a klubov. Mimoriadnu po-
zornost sme venovali hospitalizovanym
pacientom NURCH-u, pre ktorych sme
pripravili sériu prednaskovych popoludni
a aj v roku 2016 by sme chceli v tejto ini-
ciative pokracovat. V spolupraci s odde-
lenim biologickej liecby NURCH Piestany
sme sa zapojili do vyskumno-edukacéného
projektu “Kvalita Zivota a potreby pacien-
tov s autoimunitnymi ochoreniami”.
Zahdjili sme spolupracu s regionalny-
mi reumatolégmi. Oslovili sme ich k spo-

lupraci v informacénej kampani o €innosti
LPRe SR. Pripravili sme dve Cisla Infor-
macného bulletinu, ktoré ¢lenovia LPRe
SR dostali do postovych schranok.

Pri prileZitosti Svetového dfia reumatizmu
a 25. vyroCia LPRe SR sa konali rozne
podujatia. Boli realizované koordinova-
ne cez centralu LPRe SR, aby sa mohli
uskuto€nit’ s rovnhakou témou vo vSetkych
MP/K. Vyvrcholenim sprievodnych podu-
jati bolo Celoslovenské stretnutie v Pies-
tanoch 11. oktébra. Na podujatiach sa
zuc&astnilo mnoho &lenov i sympatizantov
LPRe SR zo Slovenska i zo zahraniCia
prostrednictvom kupefnych hosti. V mé-
diach bolo uverejnenych vela vydarenych
reportazi a relacii, ktoré budu nominova-
né do novinarskej sutaze KROK 2015.
Liga proti reumatizmu na Slovensku pri-
pravila k SDR informaénu kampan “Je
to v nasich rukach”.

Na podporu prevencie a zdravého zi-
votného Stylu distribuujeme DVD s na-
hravkami cvi€ebnych zostav pre deti s JIA
i dospelych s RA a brozurky z pdvodnej
tvorby ¢&lenov Ligy. Pre Uplnost uvadza-
me zoznam doteraz vydanych publikacii:
Bolavy Kibik z (2006), Kamienky z moza-
iky (2008), Kamienky z mozaiky 2 (2010)
a dve zbierky KROK 2008 — 2009 a KROK
2010 — 2011, knizku Materstvo a reu-
ma (2014), KROK 2012 — 2013 (2014)
a zbornik pod nazvom 25 rokov Ligy
proti reumatizmu na Slovensku (2015).
Su to publikacie, ktoré oslovili mnozstvo
Citatelov. V roku 2015 sme opéat’ pripravili
podklady pre KALENDAR 2016 s hlav-
nym motivom ,Je to v naSich rukach®.

Na urovni miestnych poboc€iek a klu-
bov sme zorganizovali rekondiéné po-
byty, prednasky, vylety, spolo¢né navste-
vy kulturnych a spologenskych podujati,
Sirime osvetu a edukujeme aktivnych &le-
nov a lidrov organizaénych jednotiek (viac
v samostatnej sprave).
Rekondi¢no-integraéné pobyty maju
zvlast program zamerany na socialnu
terapiu a pomoc jednotlivcom, rodindam
a R-ip Klubu Kibik sa venuju hlavne de-
tom a ich rodindm.

Zastupcovia LPRe SR sa zuc€astnili na
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Spravy z centraly LPRe SR

kurzoch a konferenciach v Bruseli, Rime
a na 18. vyrognej konferencii EULAR
PARE v Dubline. V Rime mala Ing. Petra
BaldZova odbornu prezentaciu o projek-
te a Cinnosti CS-PP, ¢o vyrazne zaujalo
ucastnikov konferencie.

V juli sme pomohli pri organizéacii tretie-
ho stretnutia zastupcov LPRe SR so za-
stupcami Revma Ligy v CR v Piestanoch.
Spravy z viacerych podujati boli uverejne-
né aj v bulletine E-Breakthrough.
Podporujeme spolupracu medzi MP/K na-
vzdjom i medzi inymi OZ podobného
zamerania na Slovenku. V méji sme
sa zuCastnili na slavnostnej konferencii
SZSM v hoteli Magndlia, kde sme im po-
blahozelali k ich 25. vyroCiu. SZSM a aj
zastupcom inych OZ a vyznamnym dob-
rovolnikom i institiciam sme v oktébri
na slavnostnom podujati udelili ,Plakety
vdaky".

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

LPRe SR dlhodobo v praxi uplatfiuje
vlastna marketingovu stratégiu a vyuziva-
me jednotny vizual od loga, web stranky,
hlavickové papiere, vizitky az po promo
predmety s logom.

+ Uspesne sme prevadzkovali Centrum
socialno-psychologickej podpory.

« Koordinovali sme a vyhodnotili
1. verejnu zbierku na CS-PP.

» Propagovali sme DMS zbierku

REUMA 877 na podporu CS-PP.
 Zrealizovali sme zbierky 2 %
z asignovanej dane z prijmu FO a PO.
» Zabezpecili sme finanéné prostriedky
v prospech ¢innosti a rozvoja LPRe
SR. Vytvorili sme mnoZstvo projektov
a ziadosti na oslovenie sponzorov a
podporovatelov. Realizovali sme kon-
zultaéné, administrativne
a koordina¢né &innosti projektového
manazéra.
» Zorganizovali sme v maji 2015 Valné
zhromazdenie LPRe SR, volby nového
predsednictva a reviznej komisie.
» Zaregistrovali sme nové Stanovy
LPRe SR a uviedli sme ich do praxe.
» Zorganizovali sme 2x vikendové
motivaéno-vzdelavacie kurzy pre
¢lenov predsednictva a lidrov MP/K
so zameranim na aktivaciu seniorov,
pacientov NURCH-u a pre zaintereso-
vanu i odbornu verejnost na tradi¢nych
prednaskovych popoludniach.
» Zorganizovali sme medialnu kampari
k SDR/WAD 2015 s témou: ,,Je to
v nasSich rukach®.
» Zabezpecili sme propagacné pera
s logom LPRe SR.
* Pripravili sme déstojné oslavy
25. vyroé€ia vzniku LPRe SR (1990).
- Pomahali sme metodicky aj
propagacne pri pripravach oslav
v MP/K

- Vydali sme vyro€ny zbornik o LPRe
SR k 25.vyroéiu

» V ramci publikacnej ¢innosti sme vydali
2 Informacéné bulletiny, plagaty, letaky,

vyvesky.

» Dokongili sme Ciasto€nu archivaciu
podla schvaleného registratiurneho
planu a odovzdali do SNA.

» Realizovali sme udrzbu a aktualizaciu
webov www.mojareuma.sk,
www.nurch.sk/pacienti/pacientske-
organizacie/.

+ Uspesne sme vyuZivali moderné
technoldgie spojenia a komunikaciu
centra s MP/K (skype, FB, e-mail, mobil).

* Propagovali sme zdravy Zivotny Styl,
racionalne stravovanie reumatikov,
distribaciu DVD s cvi¢ebnymi zostavami.

* Propagovali sme spolo¢né zdravotné
cvi¢enia v MP.

» Dlhodobo stagnujuce MP sme sa
snazili aktivizovat, ale v 2 z nich sa to
nepodarilo, budu zruSené.

+ Zuc&astnili sme sa na viacerych
odbornych podujatiach v tuzemsku
i v zahrani€i.

+ Zuc&astnili sme sa a pomohli sme
zorganizovat 3. pracovné stretnutie
s kolegami RL CR v Piestanoch.

* V ramci moznosti sme vyuzivali
propagaciu a marketing s cielom
rozvoja LPRe SR a jej MP a klubov
s vyuzitim jednotného loga a ostatnych
vizualnych znakov (logo, hlavi¢kovy
papier, peciatka, tlaoviny, vizitky,
postery, banery a pod.).

PieStany 11. 02. 2016

Mgr. Jana Dob$ovicova Cernékova
Predsednicka LPRe SR

Klub Motylik

Lupus ma svoj den

9}/ KLUB
g MOTYLIK

Deri 10. maj uz kazdoro€ne patri pacien-
tom so systémovym ochorenim — lupu-
som. Po prvykrat sa tak udialo uz v roku
2004, v roku, kedy bola zaloZena aj slo-
venska pacientska organizacia Liga proti
reumatizmu — Klub Motylik. Svetovy den
lupusu bol ustanoveny pri prilezitosti 7.
Medzinarodného kongresu o systémo-
vom lupuse erythematosuse. Jeho filo-
zofiou je zvySenie povedomia v radoch
odbornej i laickej verejnosti, skvalitnenie
medicinskej pomoci, rychlejSia diagnosti-
ka ochorenia a zlepSenie lieCby.
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Clenovia Ligy proti Reumatizmu — Kiub
Motylik sa pravidelne v tento den streta-
vaju na oficialnej vyro€nej schddzi, kde
¢lenovia KM hodnotia svoje doterajSie
pbsobenie a planuju aktivity na dalSi rok.
Sucastou je aj privitanie novych &lenov
a neformalne zavere¢né posedenie s ka-
vickou a kolacikom.

Pre Klub Motylik je toto vyroCie tento rok
o to dobleZitejSie, Ze od septembra 2015
sme sucastou medzinarodnej organizacie
Lupus Europe a v tomto roku bola ustano-
vena i celosvetova koalicia Svetova fede-
racia Lupusu — World Lupus Federation.
Federacia bude sluzit ako platforma pre
spolupracu v oblasti vzdelavania a vy-
meny informacii, zvySovania povedomia
o lupuse a vo sfére manazovania réznych

aktivit pre podporu pacientov s cielom
zlepSovat kvalitu ich Zivota.

TeSime sa, ze méZeme byt sucastou tejto
vyznamnej spolo¢nosti.

Liga proti reumatizmu - Klub Motylik

World
Lupus Day~



SME TU PREIVAS

Pozvanka na R-i pobyt KLUB-u KLBIK 2016

Pripravujeme pre Vas opat mnozstvo
zaujimavych podujati a programov vrata-
ne REKONDICNO-INTEGRACNEHO PO-
BYTU Klubu Kibik 2016.

 termin R-i pobytu 10. — 16. jula 2016,

* miesto pobytu: Bardejov,

« finanéné naklady pre &lenov Klubu Ki-
bik so zlavou,

» v programe R-ip 2016 mézete oCakavat
stretnutie s detskou reumatologi¢kou,

» zdravy pohyb, vela zabavy, hry, kupa-
nie v bazéne, vychadzky,

* neodmyslitelné prekvapenie pre ma-
lych i velkych,

» srdeCné stretnutie starych i novych
priatelov.

V pripade zaujmu o Rekondi¢no-inte-
graény pobyt Klubu Kibik 2016 sa nam &o
najskér ozvite na kibik@mojareuma.sk
alebo mobil: 0917 790 264

Den spolupatri¢nosti/Community partnership day

Spolo¢nost Novartis kazdoro¢ne venuje
celosvetovo jeden deri v roku pomoci tym,
ktori to potrebuju. VSetci zamestnanci idu
dobrovofnicky pomdct niekam, kde je to
potrebné.

V piatok 6. maja 2016 prisli aj k ndm do
Detského kuitika Klubu Kibik v Zimnej
zahrade NURCH-u a nie len Ze umyli,
upratali, ale i priviezli velku kopu veci:
kobereky, nédbytok a hracky. Deti sa
v detskom kutiku poteSia a zahraju pocas
ambulantného vySetrenia alebo pocas

hospitalizacie. VSetci detski (ale i dospeli)
pacienti sa tak mézu hrat, Citat, kreslit' €i
len uzivat si toto krasne prostredie s WIFI
zbnou.
Nase velké D AK U J E M patri siedmym
dobrovolnikom, ale aj tym zamestnancom
zo spolo¢nosti Novartis s.r.o., ktori prispe-
li zbierkou hraciek.

-red-

[63] it

Pozvanka naVCS KK

Klub Kibik Vas pozyva na Vyro&nu &len-
sku schédzu LPRe — Klubu Kibik, ktora
sa uskuto¢ni v Bardejove 10.jula 2016 sa
v hoteli Oz6n 0 12.00 h.

_ij_
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Novy web PRINTO

PRINTO oslavuje 20 rokov od zaloZenia
a zverejnili svoju novu stranku: www.printo.it.
Tato stranka je vysledkom spoluprace me-
dzi Medzinarodnou spolo€nostou pre Studie
v pediatrickej reumatolégii (Paediatric Rhe-
umatology International Trials Organisation,
PRINTO) a Eurdpskou spolo¢nostou pe-
diatrickej reumatoldgie (Paediatric Rheuma-
tology European Society, PRES), ktord sme

vytvorili s finanénou pomocou Eurdpskej
Unie ako projekt s ndzvom SHARE.

Ciefom projektu SHARE (skratka z an-
glického ,Single Hub and Access point for
paediatric Rheumatology in Europe®, ¢o
v preklade znamena ,Jednotny spojovaci
a pristupovy bod pre pediatricki reumatolé-
giu v Eurdpe®, projektové €islo 2011 1202)
je poskytnut kazdej krajine odporucania

a rady, ako sa starat’ o deti s reumatickym
ochorenim.
www.mojareuma.sk/kto-sme/liga/klub-kibik
slovenska verzia:
www.printo.it/pediatric-rheumatology/SK
Zaroven spristupnili aj stranku pre rodiCov
deti s RO www.printo.it/pediatric-rheumato-
logy

EULAR Young PARE informuje

EULAR Young PARE (EYP) sa neusta-
le snazi o zlepSovanie zivota mladych
fudi s reumatickym ochorenim (RO)
v Eurépe. Jednym zo strategickych cie-
fov EYP je byt zahrnuty vo vSetkych as-
pektoch prace EULAR PARE. Podarilo
sa im naverbovat’ mladych ludi do kazdej
pracovnej skupiny v ramci ich aktivit. Mla-
di fudia maju totiz iny pohlad na niektoré
problémy, ktorym &elia pacienti v kazdo-
dennom Zivote. M6zu tymto spdsobom
zdielat svoje vedomosti, inovativne na-
pady, ale taktiez sa ucit od skusenejSich
kolegov.

Dal§im strategickym cielom je byt ak-
tivnejSie zahrnuty v planovani Vyrocnej
konferencie PARE a Vyro¢ného reumato-
logického kongresu EULAR. V roku 2016
sa nam podarilo mat 2 workshopy veno-

vané vyluéne mladym fudom na konfe-
rencii v Sofii, ktora sa uskuto¢nila v aprili,
a mame v plane aktivne prispiet aj v sek-
cii venovanej mladym fudom na reuma-
tologickom kongrese v Londyne uz v juni.
Velmi si cenime tieto moznosti a dufame,
Ze vzbudime zaujem dalSich mladych
ludi o svoje zdravie a o zdravie a kvalit-

NajvacSou novinkou roku 2016 je spus-
tenie tzv. Virtual Knowledge Center, €o je
online vzdelavaci nastroj, kam sa mézu
prihlasit’ jednotlivé organizécie prostred-
nictvom svojich kontaktnych osob. Je to
miesto, kde sa zdielaju Specifické Studie,
vymienaju skusenosti jednotlivych orga-
nizacii, ¢i vymienaju rady. Viac informacii
najdete na naSej webovej stranke www.
youngpare.org.
Tento rok nas eSte Caka velké stretnutie
vSetkych kontaktnych oséb v oktébri, na
ktoré sa velmi teSime a uz teraz pripravu-
jeme zaujimavy program.
Ak by ste sa chceli dozvediet viac o akti-
vitach EYP, nevahajte ma kontaktovat na
petra@mojareuma.sk.

_pb_

Miestne pobocky

LPRe - Miestna pobocka Lucenec

Zajazd na juzné Slovensko

Liga proti reumatizmu — Miestna pobocka
Lu€enec v sucinnosti s Dennym centrom
pre seniorov v Luéenci — Hertzova ulica
zorganizovali pre svojich ¢lenov v diioch
22.- 23.4.2016 autokarovy zajazd na juz-
né Slovensko.

Prva naSa zastavka bola v Gabcikove,
kde sme si so zaujmom pozreli majestatne
vodné dielo. Dopriali sme si prechadzku pri
vodnej nadrZi, pohlad na okolie z vyhliad-
kovej veze s dalekohladmi. Nadu dobru
naladu umocnilo pekné, sineéné pocasie.
Z Gabtikova naSa cesta viedla do kupelné-
ho mestecka Patiniec, kde sme sa ubytovali
v penzidne Bonaparte a Korzika a v dal8ich
ubytovacich zariadeniach. Privital nas mily
personal a pekne vybavené izby. Po kvalit-
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nej veceri sme sa vybrali do Wellness centra,
kde sme si uZili kiipanie, cvi€enie v termalnej
vode a niektori aj masaze a no¢né kupanie.
S ponukanymi sluzbami sme boli spokojni.

Druhy deri sme sa vydali na cestu do Ko-
marna. Zvonku sme si pozreli stredove-
ku pevnost a potom naSe kroky viedli na
Nadvorie Eurdpy v centre Komarna. So
zadujmom sme si prezreli stavby domov
charakteristické pre rézne krajiny Eurdpy.
Bol to nadherny zazitok. TieZ sme si pozre-
li namestie s veZou a orlojom, kde trubaé
odtrubil kazdu celu hodinu. Po osvieZeni
kavou a zmrzlinou sme sa presunuli k Du-
naju, kde sme videli plavajuce lode a re-
morkéry. Prechadzkou AlZzbetinym mostom
sme sa dostali do madarského Komarna /

Komérom/. V nadhernom, slne€énom po-
Casi sme sa obohateni o zaZitky vracali
mostom spéat a vydali sa na cestu domov.
Nakolko este v aprili nebola otvorena
turistickd sezona, nemali sme mozZnost
vidiet' niektoré planované objekty pozna-
vania. No dobra nalada a pohoda pocas
celého zajazdu nam to vynahradili.
Dakujeme Vyborom LPRe — MP Lugenec
ako aj DCS v Lucenci na Hertzovej ulici
za zorganizovanie tohto zdjazdu, ktory
nas posilnil energiou do dalSich dni. Pra-
jeme im vela uspechov praci a mnoho vy-
darenych podujati.
Za tcastnikov zéjazdu: Anna Skamlové
Viktor Kvak, predseda LPRe — MP Lucenec,
lucenec@mojareuma.sk
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Cena EDGARA STENA 2016

Témou sutaze Cena EDGARA STENA
2016 bolo Ako Zijem svoj Zivot s reuma-
tickym ochorenim. Chceme sa tymto po-
dakovat' autorom sutaznych eseji, ktori
s nami zdiefali svoje osobné pribehy
o tom, ako Ziju svoje Zivoty naplno.

Organizatori sutaze v juni na kongrese
EULAR v Londyne predstavia novy dizajn
broZury Cena Edgara Stena 2016, ktora
obsahuje vSetky eseje zapojené do me-
dzinarodnej sutaze.

l. miesto: Darina Kostikova, Bardejov

Dlho som mala pocit, Ze mgj zivot je taz-
ky a naro¢ny. Ked sa teraz porovnavam
s priatefmi reumatikmi, tak vidim, ze bol
ovela jednoduchsi, ako ho maju ini.

Od Zivota som dostala niekolko faciek.
Psoriaza, slabozrakost a tupozrakost,
potrat, pred€asny po6rod dvojiCiek v 34
tyzdni, reuma a nakoniec diagnostiko-
vana prakticka slepota. (To posledné
menované ani poriadne neviem, ¢o to
znamena a pre pokoj v dusi si to ani ne-
zistujem.) Tento zapis v mojej zdravotnej
karte mi Uplne staci.

V 6-tich rokoch mi diagnostikovali psori-
azu a zaroven s nou aj tupozrakost. Obe
choroby mi poznacili moje sebavedomie.
Tym, Ze som vyrastala na dedine, kde
kazdy o kazdom vSetko vie, tak som si
namyslala, Zze si na mna fudia ukazuju
prstom. Cervené a $upinaté $kvrny po
celom tele, nie su ktovieaké prijemné na
pohlad. K tomu som eSte mala okuliare
a prelepené oko. Velmi som tym vSetkym
trpela, hanbila som sa za svoj vzhlad.
Slovo psoridza, bolo pred niekolkymi
rokmi eSte tabu. Ludia ho nepoznali.
Nikto o nej nechcel verejne rozpravat.
LPreco prave ja?“ Pytala som sa uz od
detstva. Medzi spoluziakmi a kamaratmi
som hrala druhé a mozZno az tretie husle.
Nerada som chodila medzi deti, radSej
som sa doma venovala kniham a hravala
som sa iba so surodencami.

Dlhoro€né lieCenie a rézne pokusy vSak
nakoniec priniesli Gspech. Supiny na tele
mi zmizli a zostali len vo vlasovej Casti.
Bol to z&zrak, zrazu sa mi chcelo opat
zit, stretavat sa s kamaratmi. Moje se-
bavedomie sa postupne vracalo spét.
Fungovala som tak niekolko rokov, az
kym sa mi o spestrenie Zivota neposta-
rala dalSia diagnéza — reuma. Mala som
24 rokov a cely zivot pred sebou. Zacala
som pocitovat bolesti kibov. To som uz
bola 3 roky Stastne vydata a s manzelom
sme si planovali zalozit rodinu. Prvykrat
nam to nevyslo, dietatko som potratila
v 3 mesiaci.

Po 3 rokoch sa nam opéat rozjasnili tva-
re usmevom — Cakali sme dvojicky. Na-
sledovali slzy radosti a Stastia. Eufédria
trvala len do tretieho mesiaca. Dostala
som ovcie kiahne. Nebolo to ni¢ prijem-
né, svrbiace vyrazky a Styridsiatky tep-
loty, okrem iného moznost poSkodenia
plodov. Hlavou sa mi prehanal strach.
NajhorSie v8ak boli neistota a obavy. Na-
Stastie, vtedy stali pri nas anjeli strazni
a deti sa narodili zdravé, iba o 6 tyzdrov
skor. VSetko sa vSak dalo postupom
C¢asu do poriadku. KedZe po narodeni
dvoji¢iek (s vahou 1,75 kg a 1,50 kg)
som nemala €as zaoberat sa sama se-
bou, vSetku unavu, vy€erpanost a bo-
lesti kibov som pripisovala starostlivosti
o babatka. Az po druhom tehotenstve
a po narodeni tretej dcérky, ked bolesti
neprechadzali a unava bola €oraz hor-
Sia, mi diagnostikovali reumu, konkrétne
psoriaticku artritidu.

Odvtedy uz preslo 27 rokov, ale spomi-
nam si na to velmi dobre. Prva lieCba
bola neuspesna. Lieky, ktoré timili reu-
matické bolesti vyvolavali a zhorSovali
psoriazu. A tak som v 26-tich rokoch a pri
troch malych detoch bola opét’ na zaciatku.
Objavil sa vysev psoriazy po celom tele.
Ako bonus som mala reumatické bolesti.
Bolava, unavena, nemohiuca a k tomu
este aj Skareda.

MozZno mi nebudete verit, ale tym, Ze
pracujem ako ucitelka v materskej Skole,
kde sa kazdy den stretdvam s rozprav-
kami, tak som si aj ja pre seba vysnivala
svoju rozpravku. Moja rozpravka ma na-
zov: ,Stastna ReuMama®“.

Svoj Zivot si neplanujem, beriem to, ¢o
prichddza. A prisla moja 50-tka a zrazu aj
zmena v Zivote. Kone¢ne som mala ¢as
na seba, na svoje zaluby.

Kazdy z nas ma iny pohlad na svet a pre
kazdého slovo ,Stastie“ znamena nieco
iné. Pre mna je Stastim a najddlezitej-
Sou vecou v Zivote to, Ze sa nam spolu
s manzelom podarilo vychovat tri zdravé
a Uuspesné dcérky.

Ligu proti reumatizmu na Slovensku v su-
tazi zastupovala vitazka narodného kola
SR o Cenu Edgara Stena 2016 pani Dari-
na Kostikova.

Celkovy prehlad vysledkov
narodnej sutaze v SR:
1.Darina Kostikova
2.PhDr. Elvira Bonova
3.Maria Stopkova

Ponudkame Vam tu vSetky tri sitazné eseje.

AvsSak teraz, ked su uz deti samostatné,
nasla som si novu zalubu a tou je dob-
rovolnictvo v Lige proti reumatizmu na
Slovensku. Prinasa mi to radost, napiﬁa
ma novymi skusenostami a novymi pria-
tefstvami v kruhu pacientov s RMDS.
LPRe SR ma posuva vpred a dava mi
novu silu do Zivota. Tu som sa zoznamila
s mnohymi skvelymi fudmi, ktori su pre
mna mojou dalSou rodinou. V Lige som
si nadla aj naozajstnu priatelku, ktort by
som nevymenila za Ziadny drahokam na
svete. Ona mi ukazala, ako mam kracat
vpred, nehladat na sebe vzdy len chyby,
ale aj to dobré a pekné. Naucila ma mys-
liet pozitivne. Vdaka nej som sa zacala
citit uspeSne a sebavedome.

Mozno aj preto som sa tento rok, vo
svojich 53 rokoch, odhodlala splnit si
svoj sen. Zapisala som sa do sukromnej
umeleckej Skoly a za€ala som tancovat
moderny street dance. NaSu skupinku
15-tich mladych Zien, mamiciek, ktorych
deti navstevuju tuto Skolu, trénuje Sikov-
ny tréner. Tane¢na skupina ma vratila do
Zivota. Tanec je pre mfa adrenalin, en-
dorfiny i radost v jednom. Po hodinach
tréningu, ked prichadza silna bolest néh
si aj poplaéem a ,vyochkam®* sa do van-
kusa. Poviem si Zze konéim, Ze uz nebu-
de ziadne ,nabuduice”. Obavam sa, ze uz
to nepdjde, Zze to nedam. Aked pride Cas
tréningu, ani na jednu sekundu nezava-
ham a idem znova.

V novembri sme sa zucastnili na tanec-
nej sutazi Slovenska MOVE ON! Dance
Cup Zilina, kde sme vyhrali nadherné 1.
miesto vo svojej kategorii seniorov nad
25 rokov. Zuc€astfiujeme sa na réznych
verejnych vystupeniach. V tane¢nej Skole
je spravny tim, ktory ma berie ako rovno-
cennu partnerku. Podporuju ma v tanci
a fandia mi. Nechcu, aby som s tancom
skongila, vraj vek je len C&islo. Nikdy ne-
zabudnem na trénerove slova, ked mi
povedal: ,Daiji, klobuk dole pred tebou, ty
tancuje$ po svojom, ale tak Sikovne, Ze si

kazdy mysli, Ze to takto méa byt*.
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Ni¢ viac ma nemdze motivovat lepSie ako
tieto slova. Odvtedy tancujem este s vac-
Sou véaSiou a radostou. Tanca sa nemé-
Zem nabazit, lebo roky som si ho odopie-
rala. Medzi tanecnikmi sa citim skvelo.
Dokonca ma v tanci podporuju aj moji naj-
bliz§i — mbj manzel, tri dcéry a dve vnucky.
Boli mi fandit' a podporovali ma potleskom
priamo na taneénej sutazi v Ziline. Co je
na tom, Ze s rukami nedokazem otvorit
flaSu zavaranin alebo obyc&ajné vrecko
cestovin?

Pre mia su teraz délezité moje nézky (aj
ked obe po operacii haluxov), tie musia
zvladnut' tanecné kusky, ktoré mi naozaj

mnohi zavidia. Toto je pre mfa skuto&-
né Stastie a plnohodnotny Zivot. Viem,
Ze kazdy ma iné predstavy. Pre mna su
Stastim méj manzel, moji rodi€ia, moje
deti a moje zaluby, teda aj moji reumatici
a momentalne najoblubenejsia €innost —
moderny tanec v skupine Gold. UZivam
si Zivot naplno, aj ked som reumatik. Ni-
kdy sa netreba vzdavat bez boja. Treba
ist dalej a skugat nové veci. Co ak sa
Stastie znova usmeje? Sny sa splnia iba
tym, ktori sa neboja snivat. Mne sa uz
splnili.

Darina Kostikova

2. miesto: PhDr. Elvira Bonova, Kosice

Vola sa Marina, nie je uz ziadna mladica
a je, okrem iného, aj reumaticka. Nieko-
mu sa méze javit ako introvert. Nerada
sa staZuje a uz vébec nechce, aby ju nie-
kto futoval, nerada hovori sama o sebe.
Vypisana téma ma oslovila a tak som sa
rozhodla podelit sa s vami o Marinin Zi-
vot a skusenosti. Pretoze prave ona je
tym najlepSim prikladom, ako sa nevzda-
vat' v tazkych chvilach.

Jej Zivot bol aky bol. Aj dobry, aj tazsi.
Vcelku v8ak mala Stastie. V zrelom veku
bola pozehnana krasnou dcérou, ktora
je dnes uz dospela, samostatna, madra
a hlavne zdrava. Dochovala doma oboch
rodi¢ov a ked sa pominuli verila, Ze si uz
bude méct odpodinut. Psychicky i fyzic-
ky. V8etko v8ak bolo uplne inak.

Jej mamicka porodila 5 deti, Styri odcho-
vala, o piate prisla. Ako starla, zmenso-
vala sa pred ofami a trpela hroznymi
bolestami kosti i kibov. Napriek viacerym
vySetreniam jej reumu nediagnostikovali,
i ked ju s najvacSou pravdepodobnostou
mala. Cely byt prispbsobili jej stazenému
pohybu, i tak &asto celé noci prebdela,
Casto v bolestiach. OdiSla uplne zhrbena
drobnucka a chuducka. Problémy s ko-
strou a kibmi maju vetci Marininy traja
bratia, avSak iné ako ona.

Marinu to zdraplo nahle a prudko, pribliz-
ne ako 53-ro€nu. Zrazu ju vSetko palilo,
mala pocit, Ze ma v kostiach vitacku.
Uvedomovala si zrazu kazdu kosti¢ku
a kibik v tele. Behom kratkej doby vede-
la, Ze je zle. Diagnostikovali jej, ako to aj
ocakavala, reumatoidnu artritidu. | ked
hned nasadili lieCbu, zacala sa krivit,
zmensSovat, menili sa jej mesiac po me-
siaci prsty na nohach i na rukach. Bola
zrazu spomalend ako slimak, veci jej
padali z rdk, nedokazala uz odkrutit ani
vrchnak z flasky. Obrovskym problémom
bolo kupit si na zdeformované nohy oby-
¢ajné topanky. Marine bolo jasné, Ze ak
chce byt ¢im dlhsie mobilna a samostat-
na, musi nieCo podniknut, urgite nieCo
viac, ako len hitat’ lieky.

Prvé ¢o bolo, bola tla¢ a internet. Hladala
vS8etky mozné informacie o strave, cvice-
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ni, vyzivovych doplnkoch, o réznych for-
mach a prejavoch reumy. V novinach sa
docitala kratku noticku o existencii Ligy
proti reumatizmu na Slovensku a okam-
zite sa prihlasila. Ni¢ lepSie ani nemohla
urobit, pretoze presne tu sa ukazal zdroj
presnych informacii, konzultacii a no-
vych priatefstiev. Upravila stravu, vede-
la, Ze kazdy kilogram navyS$e jej Skodi.
Marina kazdé rano vypije nalacno pohar
vlaznej vody, maso konzumuje vynimo¢-
ne, stal sa z nej takmer vegetarian. Az
80 % jej stravy tvori zelenia a ovocie. Ak
alkohol, tak len v spolo€nosti malé pivko
v horuci letny den, alebo poharik ¢erve-
ného vina. Za zazrak povazuje zazvor,
vdaka ktorému jej vyrazne klesli zapalo-
vé parametre.

Marina dbékladne dba na pravidelny re-
Zim dna. UZ sa nikam neponahla. Prach
na nabytku ju uz nezaujima, vzdy ked je
to mozné, da prednost oddychu s vylo-
Zenymi nohami. A hlavne sa snazi hybat.
Kazdy bozi den, &i je pekne, ¢€i Skaredo,
ide do terénu bez ohladu nato, kolko
zbijaciek v jej v tele pracuje. Pretoze uz
neudrzi v rukach ni¢ tazké, nasla si sys-
tém ako zminimalizovat' zataz. Ked musi
cestovat, ma kufrik s kolieskami. Kedysi
bolo velmi nepravdepodobné, aby Mari-
na niekoho poprosila o pomoc. Dnes nie.
Ak treba, poprosi a vzdy jej je vyhovené.
Pri Zehleni sedi, presne tak ako jej ma-
micka kedysi. Zohnala si elastické Snuar-
ky do topanok a tak sa nemusi pri obu-
vani zohybat. Staci obuvak. A hlavne sa
prestala za kade¢im nahanat. Rozmysla
nad kazdym dal§im krokom a pohybom.
Ako to vSak v Zivote je, pridruzila sa
k Marininej reume i osteoporéza. Tak sil-
na, Ze sa jej samovolne tu i tam zlomila
kosti¢ka v nohe, & mozno i inde. Kedze
na bolesti bola uz zvyknuta, (vzdy som
ju kvéli tomu obdivovala), ani si to velmi
nevS§imala, az kym sa pri RTG vySetre-
ni nezistilo, Ze to boli naozaj spontanne
zlomeniny. A to boli dalSie lieky navySe.
Medzitym sa jej prsty na nohach pokrivili
natolko, Ze bola potrebna operacia. Naj-
prv jedna ndzka, neskor druhd. O jej po-

operacnych obdobiach sa mi ani nechce
pisat, bola som Ciasto¢ne pritom. Bola
to retaz trapeni a eSte vacsej opatrnos-
ti, pretoZe bolo jasné, Zze ak spadne, ma
obrovsky problém. A tak zacala dbat
na zvySeny prijem vapnika, slnila sa na
popoludnajSom slnieCku, cvicila s tvr-
dohlavostou jej vlastnou a ked boli bo-
lesti prisilné, hovorila: ,Mam ruky, mam
nohy, nie som slepa a hlucha (aspon nie
celkom), musim byt vda¢na, Ze som na
tom tak, ako som.“ Pomahalo to. A ¢o si
v tomto obdobi najviac uvedomovala?
Ako je na svete krasne, ako zapadé a vy-
chadza sinko, aka nadherna je priroda
a aké prijemné je Citat na terase s vyhla-
dom na okolie.

Do tretice vSetko inak. Pri tolkych choro-
bach a aktivitach Marina akosi zanedba-
la Zensku stranku veci a buch! Zrazu tu
bola rakovina. Bolo to pre fiu a pre vSet-
kych, €o ju mame radi, velmi tazké, snad
prvykrat v Zivote si skoro zufala, i ked
to, hlavne kvoli dcére, nikdy neukazala
navonok. Velmi tu chcela byt dlhsie pre
svoje velké diev€atko, netere, synovcoy,
bratov, priatefov. A jej uprimna a dista
viera jej v tom pomahala. Po operacii ab-
solvovala vSetko ¢o bolo treba, chodila
poctivo na kontroly.

Ako to s Marinou vyzera dnes? Pravidel-
ne uziva protizapalové lieky, Metotrexat,
antimalarikd, vapnik. Snazi sa byt na
seba tvrda a disciplinovana a myslim si,
Ze sa jej to dari. Nelutuje sa, pretoze vie,
Ze mohlo byt ovela horSie. Rozhodla sa
cvi€it organizovane, pravidelne a pod
lekarskou kontrolou. Nas$la kurz s cvice-
nim, ktoré uvolfiuje blokady chrbtice a je
ur¢ené pre [udi do 100 rokov :) Samo-
zrejme, ze sa uz prihlasila a i mna to uz
velmi pokusa.

Marina sa snazi udrzat' v kondicii aj sivé
bunky mozgové, lusti krizovky, sudoku,
hlavolamy. Je tu pre rodinu, pre priatefov
v Lige i pre znamych z mladosti. Nie je
vzor vSetkych cnosti, i ona ma svoje mu-
chy. Ale kto ich uz nema? Ona ich ma par
a okolo mia sa roja :) Robi vSetko €o vie
a ako najlepsie vie, aby odovzdala dalej
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svoje skusenosti a vedomosti. Vzdelava
sa, a i v pokrocilejSom veku chodi na Sko-
lenia o lie€be, zdravej vyzive a pod. Ma
vela priatefov, ktorych sa snazi vypocut
vzdy, ked to potrebuju. | ked nie je pred
menej zndmymi fudmi ta najzhovorcivej-
Sia, snazi sa pomdct aspor slovom. TeSi
sa z kazdého uspechu svojich blizkych,

tedi sa, ked sa reumati¢ke narodi babat-
ko, tesi sa, ked naSa Liga napreduje.

Niekto sa rad zasije do kuta a lutuje sa,
Ziada svet o pomoc, ale sdm neurobi nic.
To nie je ta dobra cesta. Treba mat rad
seba i ludi okolo nas, treba mat pevnu
vélu, sucit, trpezlivost a toleranciu, treba
pokorne prijat to, o sa zmenit neda. To

3. miesto: Mdria Stopkovd, Cimhova

Hore hlavu! Ved nikdy nie ste sami, ale
vzdy mate pri sebe ta, ktord vas nuti
neustéle na fiu mysliet: druzku Zivota —
spani reumu“ v réznych podobach.

My dve sme sa zozndmili takto: rano som
vstavala Uplne drevena a to vo veku 27
rokov.

Verdikt pani doktorky znel: reuma. A nie
hocijaka. Progresivna. A druhy stuper.
Svet stmavol. Zivot akoby zastal. Koloto&
vySetreni, hrste liekov. Co robit'??? Moja
priatelka reuma sa Coraz hlbSie zareza-
vala do méjho tela. Pracovala som ako
ugitelka ZS. Casté praceneschopnosti
nutili lekarku vyriect pre mfa neskuto¢ne
kruté slova: invalidny déchodok.

Moja mama sa zlakla. Prosila lekarov,
aby pozhoveli a pomohli mi. Povedala
im: ,Ved moja dcéra doma zblaznie! .
Nestalo sa. Pracovala som dalej. Stala
som sa tvrdou vegetariankou, vyskusala
obrovské mnozstva réznych liekov i diét.
A hlavne, naucila sa po¢uvat' svoju pria-
telku reumu. A tak sme to tahali spolu

az do méjho odchodu do normalneho
dochodku a tahame i nadalej. Vela pre
mnfa znamenala praca mojej mamy a jej
pomoc a podpora.

Myslim, Ze ked ma ¢lovek pri sebe Clo-
veka, ktory je ochotny pomahat a pomé-
Ze mu udrzat psychicku a telesnu rov-
novahu, je to vzacny dar. Clovek potom
vie aj s reumou odkracat i tie najbolesti-
vejSie Useky zivota aspon s Ciastonym
usmevom.

S jej pomocou som zabudla na to, zZe
kolegyfia ma krasne zamatové Cervené
lodi¢ky. Lebo... pani reume sa padi, aby
zhrubli prsty na nohach a vysko€ili kla-
divkové prsty i haluxy.

Clovek si prestane v&imat zbytoénu bo-
lest a zameria sa radSej smerom na to,
ako zit' v sulade so sebou samym a tesit
sa na kazdodenné sinko, na spevy vtaci-
kov, na modru oblohu, na...

Mne osobne pomahala aj viera v Boha.
Opierala som sa a este stale tak robim
o silu, ktoré je zdrojom Zivota. A tak som

Marinu, ale i mfa, naucila jej mamicka
a kazdy den jej zato dakujeme. Marinina
mamicka bola UzZasna Zena, ktoru sme
velmi lubili a ktorej posolstvo nosime
viaceri, ktori ju mali to Stastie poznat,
v sebe.

Elvira Bonova

absolvovala mnozstvo réznych Skoleni,
vyStudovala psycholégiu na Humboldto-
vej univerzite a aj Misijnu pracu s detmi
a mladeZou na Zilinskej univerzite.
Zivot milovymi krokmi ide dalej a reu-
matik kra€a so svojou bolestou tempom,
ktoré pani reuma dovoli. Netreba sa jej
priecit, ale po€uvat svoje telo a prosit
o0 pomoc tam, kde a komu verime, ze
vam radi pomézu.
Nemyslim zneuZivat dobrotu inych, ale
ked nieco treba, tak treba. Naucit sa zit
s ludmi a medzi ludmi. Sinko svieti, ¢as
sa posuva. Aj pani reuma chce novinky.
Chorobou skuSany organizmus obcas
potrebuje podporu v podobe vyZzivovych
alebo prirodnych dopinkov. Ked hibka
mojej pefiazenky povie ano, kibiky to do-
stanu. A oni vedia byt aj vdacné. Poslu
bolest na chvifoCku prec. A tak kraCame
stale po tejto planéte spolu. Jedna druhej
vzdy povieme, €o potrebujeme a ja sa
snazim posluchat ju.

Méaria Stopkova
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Zivot s reumatickym ochorenim: Ako Zijem svoj zivot naplno.

Nepamatam si, ze by som niekedy ne-
mal artritidu. VZdy bola so mnou niekde
v pozadi...v8ade, kam som sa pozrel, pri
vSetkom, ¢o som robil, bola tam. Pama-
tat’ si na zivot bez artritidy, ked' ju mate
od svojich troch rokov, je naozaj tazké
az nemozné...

V podstate som mal normalne detstvo.
Nebolo také, aké mali moji kamarati, ale
iné som vlastne nepoznal. Artritida si vy-
brala svoju daf na mladom tele, mal som
neustéle horuce, stuhnuté a opuchnuté
kiby. Zivot sa postupne menil k horsie-
mu, ked mi v roku 2000 predpisali novy
liek. Tri roky som znasal v8etky neziadu-
ce ucinky tohto lieku. Vikendy som travil
zvracanim a s neustélou nevolnostou.
Nikdy som nezazil pocit, aké to je ,ist
von s kamaratmi“. Aj nakupy s rodi¢mi
koncili tak, Ze som musel ostat’ v aute,
pretoze mi bolo jednoducho nevolno.
Pokusal som sa to vysvetlit lekadrom, ale
nikdy nepochopili, aky negativny vplyv
mal prave tento liek na méj Zivot, a uz
vébec nie, ako ma toto ochorenie nigilo.
Méj zivot bol pekelne tazky. Do Skoly
som chodil len vtedy, ked som vladal
vstat’ z postele. Po veceroch som bol na
smrt unaveny a vikendy som travil v ku-
pelni kvéli nevofnosti z lieku. Vo veku
7 rokov som nedokazal pochopit, ¢o bolo
vlastne zmyslom méjho Zivota. Akoby
nestacilo, Ze som mal artritidu, museli
ma ,trestat” aj tym liekom? Povedal som
svojim lekarom, Ze radSej ostanem pri-
putany na vozik, ako by som mal nadalej
brat’ ten liek. Svetlo na konci tunela pre
mna zhaslo a kazdy zablesk nadeje vy-
zeral akoby bol na mile vzdialeny.

M&j Zivot sa nahle zmenil v roku 2004,
vo veku 11 rokov, kedy mi bola predpisa-
na biologicka lie¢ba. Bol to zazrak! Len
po tyzdni jej uzivania som sa postavil
z vozika a mohol som chodit! A to bez
toho, aby som citil nevolnost, ¢i mudi-
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vu bolest. Bolo to neuveritelné. Napriek
pretrvavajucim bolestiam a Unave som
mohol konec€ne existovat ako ¢lovek. Po
prvykrat po dlhom &ase som sa opét citil,
Ze ja sdm zaCinam ovladat' svoj Zivot.
Désledkom mojej neschopnosti Sporto-
vat ako dieta, sa zo mna nikdy nestal
futbalovy fanusik! RadSej som svoju
energiu venoval u€eniu. Mojim ciefom
bolo zmaturovat. Ale mne uz nestacilo
len ziskat maturitné vysvedcenie, chcel
som byt najlepsi! Bol to vzdialeny ciel,
do ktorého som kvoli priebehu ochorenia
ani nemusel dojst.

V nasledujucich rokoch mi na dbéva-
20k diagnostikovali Crohnovu chorobu
a v kombinacii s artritidou sa stalo, Ze
som musel vynechat 12 mesiacov Studia.
Na zaciatku Studia ma vSetci odradzali,
aby som bol spokojny s akymkolvek vy-
sledkom a nasiel si pracu, kde nebudem
fungovat' v strese. Avdak neuvedomovali
si, ze tym u mna dosiahli pravy opak. Za-
horela vo mne iskra a ja som si povedal,
Ze nikto nikdy neméze za mna rozhod-
nut, ¢i sa moje sny naplnia, alebo nie.

S odhodlanim som sa vrhol do $tudia,
neustale som posuval vlastné limity. Uz
ma nikto nemohol zastavit. V lete roku
2010 som bol najstastnejSi Elovek na
Zemi, ked som dosiahol znamky A a A*
v 13 predmetoch &tudia. Nésledne som
zacal Studovat biolégiu, chémiu a fyziku,
kde som mal tiez vyborné znamky. Asi
vas neprekvapi, ked som sa rozhodol
ziskat’ titul na Univerzite v Manchestri
prave v oblasti biomediciny. Bola to ob-
last, €0 ma vzdy zaujimala a priamo sa
ma tykala. NajdélezitejSie pre mna bolo
a je, Ze aj takto mézem pomahat ludom
Zijucim s reumatickym ochorenim.
Studium na vysokej 8kole s diagnézami
ako artritida, Crohnova choroba ¢&i fibro-
myalgia nie je vébec prechadzka ruzo-
vou zahradou, najmd, ak vas cely Zivot

(Simon Stones, Velka Britania)

niektori nie v zlom umysle presviedcali,
Ze ni¢ nedosiahnete. Ako som rastol, na-
ucil som sa ocenovat kazdu maliCkost
— milujucu rodinu, skvelych priatefov
a nové skusenosti. Teraz, vo veku 22 ro-
kov, kedy som v poslednom ro€niku svoj-
ho &tudia, by som mal dostat Cerveny dip-
lom — nie€o, o €om som tak dlho snival!
Naucil som sa brat' Zivot ako prichadza.
Ked mam dobry den, tak urobim vsetko,
na &o mi len stagia sily. Ano, je mozné,
Ze na druhy den budem trpiet ako zvie-
ra, ale mne to vzdy stoji za to. Nie som
dokonaly, ale ani by som nechcel byt do-
konaly. Myslim, Ze vam moze trvat roky,
kym prijmete svoje ochorenie. | napriek
tomu, Ze vam hadze neustéle polena pod
nohy. Viem, Zze som urcite schopny do-
siahnut' vSetko, ¢o moji rovesnici. Ked
nie¢o chcem, tak to aj urobim — pre€o by
som nemal? UZivanie liekov, pravidelné
cviCenie €i choroba su su€astou mojho
kazdodenného Zivota. Naucite sa pri-
spOsobovat a vnimat o to intenzivnejSie
vSetky pozitiva v tom mori negativ.
Moje osobné skusenosti ma povzbudzuju,
aby som pomahal ludom s reumatickym
ochorenim, ktori musia znasat’ toto nepri-
jemné ochorenie denne. Zijem v nadeji,
Ze jedného dnia nebudd musiet’ tito fudia
prezivat fyzické, spoloCenské a psychic-
ké dbsledky ich ochorenia. V poslednych
troch rokov som sa vzdelaval v oblasti vy-
skumu ako pacient — reprezentoval som
mladych fudi s reumatickym ochorenim
a usiloval sa, aby hlas mladych bolo po-
¢ut’ na miestnej, narodnej a medzinarod-
nej urovni. Tak sa mi podarilo spoznat
mnoho skvelych ludi a vidiet UZasné kra-
jiny na celom svete — nie€o, ¢o by sa mi
nepodarilo, nebyt artritidy.
NavySe som sa rozhodol pokraCovat
v PhD §tudiu. Dufam, Ze sa mi aj tym-
to spésobom podari presadit, aby mladi
fudia mohli ist za svojimi cielmi. PretoZe
kazdy ¢Elovek s reumatickym ochorenim
je skvela, schopna a jedine¢na bytost.
Stadium, pomahanie pacientom a sa-
motny Zivot s reumatickym ochorenim
mbéze byt vy&erpavajuci. Napriek tomu
som sa nikdy necitil StastnejSi ako te-
raz. Zivot bez artritidy by nebol mojim
zivotom, zivotom, ktory milujem. Moje
skusenosti zo mnia stvorili Cloveka akym
som teraz a nechcel by som sa za Ziadnu
cenu zmenit.
Zijem pre dnesok a snivam pre zajtraj-
Sok. Nikto nevie, o nas ¢aké za daldou
zakrutou, ale ak sa naucite zit' ten zZivot,
ktory milujete, najdete skutocné Stastie.
Ja stale bojujem, stale sa usmievam
a uzivam si kazdy okamih na tomto ko-
lotodi, ktorym je Zivot.

Simon Stones



Rozhovor

Michal Finka bude kosit’

Ing. Michal Finka je mlady patdesiatnik,
ktory ma viacero obdivuhodnych zru€nos-
ti. M4 rad ludi a nie je mu fahostajné, ¢o
sa deje v jeho okoli, €i v celej spolo€nosti.
Od roku 2012 je grafikom Ligy proti reu-
matizmu na Slovensku, je autorom dizajn
manuélu. Navrhol redizajn loga LPRe
SR a dalSie desiatky grafickych navrhov
réznych plagatov, banerov a posterov, ti-
tulnych strédn kniZiek a bulletinu. Prispel
k tomu, Ze Liga proti reumatizmu SR ma
znamu, citatelnd a jasne zadefinovanu
znacku a nezamenitelny vonkajsi vizual.

Michal, na éom prave pracujes?

Dnes som urobil drobné upravy na gra-
fickom névrhu banera, ktory bude puta-
¢om na novuci¢kej web stranke Klubu
Kibik. Potom som pracoval na projekte
pre naSe obcéianske zdruZenie.

Ak dovolis, spytam sa Ta aj na reumu.
Kedy vstapila do tvojho Zivota tato
vernd kamaratka?

Ochorel som ako osemnastroény. ZaZil
som s reumou pomerne vela. Prakticky
je to uz vécsia ¢ast z méjho Zivota, ¢o
som chory. Toto celoZivotné ochorenie
mi vela vzalo. Napriklad moZnost pra-
covat’ v mojom pévodnom odbore. Mam
rad fyzickt pracu a tu ma reuma maxi-
maélne brzdi.

Vedel by si opisat’ éo Ti reuma dala
a ¢oTi vzala?

Mam pocit, Ze mi reuma vzala strasne
vela. Odstrihla ma od prace — strojaren-
stva, ¢o ma velmi bavilo. Tym, Ze som
skoncil v zavode kde som pracoval a ako
29 ro¢ny, som sa pre neskrotnu reuma-
toidnu artritidu dostal do invalidného
déchodku, mal som urcité obdobie pocit
prazdnoty a zbytoc¢nosti. To pochopi len
ten, kto si podobné preZil sam. Tento po-
cit sa slovami asi ani nedé opisat. Je to
nie¢o podobné, ako sa neda verne opi-
sat' bolest. Myslim konkrétne reumaticka
bolest a s fiou suvisiaca unava. Nikomu
by som to neprial, ani najvd¢Siemu ne-
priatelovi.

Aké si mal detstvo? Cim si sa vtedy
bavil? Mal si nejaké konicky, ... snival
si o nie¢om, ¢o budes robit’ aZ budes
dospely?

Moje detstvo bolo pekné, ale ni¢im
zvlastne. Ako na dedine v sedemdesia-
tych rokoch. Boli sme partia rovesni-
kov. Mali sme vela pohybu na &erstvom
vzduchu, Sport, hlavne futbal a v zime

hokej. Studoval som na Materidlovo-
technologickej fakulte v Trnave. Studium
ma bavilo. Asi som si dobre vybral od-
bor. Myslel som, Ze sa strojarstvu bu-
dem mbct venovat aj profesionalne.
V tomto smere som mal plany aj ambicie.

Co pre Teba znamend rodina? Kto st
Tvoji najlepsi priatelia?

V rodine mém velku oporu, bez nej by
sa to skrétka nedalo vydrZzat. A daku-
Jjem im, Ze maju so mnou trpezlivost
a toleruju moje vybuchy kreativity.
Vzdy som mal vela priatelov — ka-
maratov. No teraz si to uvedomujem
eéte intenzivnejsie. Clovek potrebuje
spriaznené duSe okolo seba. Uvedomi
si to asi hlavne vtedy, ked pride choro-
ba alebo vazne problémy. Mne asi naj-
viac pomaha, a vZdy je tam, kde treba
priloZit ruku k dielu — méj sused. VZdy
Jje tam, kde moje fyzické sily uz nesta-
Cia. Zaujimavé je pozorovat’, Ze ked’ sa
my dvaja pustime do projektu pre oby-
vatelov nasej obce, tak postupne sa
k nédm pridaju aj ostatni. Sam by som
nebol ni¢, no so susedom sme uz tim,
ktory motivuje a zapali pre vec aj dal-
Sich. Pravidelne organizujeme kosenie
zahrad, dlhé roky sme organizovali
STREET PARTY - pouli¢ne stretnutie
komunity kreativnych obcanov. Teraz
pripravujem projekt, aby sme ziskali
nejaké peniazky na zveladenie verej-
ného priestoru OBECNY DVOR, kde
pripravujeme kazdy rok grilovacky
a mnohé iné aktivity, tiez si premieta-
me filmy pod holym nebom.

Clenovia Ligy Ta poznaju ako
sdvorného grafika“ LPRe SR.Vybudo-
val si jej vizualne znaky od inovacie
povodného loga ai po cely dizajn
manuadl, ktorym sa Liga riadi uz od
roku 2012. Pre zviditePnenie LPRe SR
je to vel’'mi déleZité, Ze pri prezentdcii
navonok i do vnitra sa prezentovanie
Ligy drzi urcitych pravidiel a to vy-
tvara jednotny a synchronizovany
obraz.

Toto je skutoéne moja srdcovka a po-
darilo sa mi v dobrovolnickej pomoci
pre Ligu spojit prijemné s uZitocnym.
Vela som sa aj naucil. Som grafik sa-
mouk. O to to bolo naroénejSie, ale
pri pohlade spét uz mbézem skonsta-
tovat, Ze o to krajSie a pre méj rozvoj
a sebauvedomenie prinosnejsie. Velmi
som povdacny Lige za tato prileZitost
a verim, Ze spolocne eSte vselico vy-
myslime.

V éom inom - kde vSiade mézeme
vidiet’ tvoje grafické navrhy a iné
projekty?

Robim aj pre nase obCianske zdruZenie
PROJECT Zdafia. No robim aj pre iné
OZ, kamaratov, rodinu. Napriklad ne-
davno som vytvoril navrh tricka pre gym-
nazistov, ktori organizovali konferenciu
Miladi s ambiciami. Je to podujatie pre
stredoSkolakov piné informécii z réznych
oblasti Zivota.

Pamadtas si, €o vsetko a asi aky pocet
grafickych navrhov pre Ligu, jej Klu-
by a MP si vytvoril? Ktory je pre Teba
(zatial’) najvyraznejsi? Mas niektory
zvlast’ v pamati?

Toto som teda neréatal, ale bude to uz pek-
ne okruhle ¢islo. Len odhadujem okolo 50
(??). Zvlast sa vZdy tesim na novy roénik
Novinérskej sutaZze KROK, ktoru aj tento
rok organizuje uz po 8-kréat LPRe — Klub
Kibik. Rok od roku ma tento projekt vys-
Siu droveri — nebojim sa kon$tatovat, Ze
uroveri bliziacu sa profesionalnej orga-
nizaénej praci. Robime to sami, vSetko
dobrovolnicky — svojpomocne. Te§i nas
vzrastajuci zaujem médii o tuto jedinec-
nu sutaz. Pre mria osobne su kazdy rok
prave tieto grafické navrhy certifikatov
KROK pre ocenenych novinarov najvéc-
Sie vyzvy. TieZ si nesmierne vazim, Ze
som dostal prilezitost’ navrhnut’ a zreali-
zovat’ vynimoénu plaketu pre ocenenych
dobrovolnikov a vyznamné inStiticie pri
prilezitosti 25. vyrocia zaloZenia Ligy proti
reumatizmu na Slovensku.

Co by si odkézal reumatikom, ako sa
da vyrovnat’ s tymto taikym chron-
ickym ochorenim. Co najviac pomo-
hlo Tebe?

Viydrzat, nevzdavat to, bojovat’'s reumou
a byt napomocny pri jej skroteni. Pacient
je hlavny $éf v time, ktory s reumou za-
pasi. Mal by byt rovnocennym partnerom
lekarovi.

Prezradis nam nejaké svoje plany do
budicnosti?

Nemam Ziadne velké plany, ani ocaka-
vania. TeSim sa z kazdého dna, ked mi
reuma dovoli byt uzitoénym. No predsa
jeden plan mam. Chcem si sém vyrobit
drevené kosisko, aby som sa mohol aj
kosbou zapojit do naSej obltubenej de-
dinskej akcie — kosenie zahrad.

Dakujem za rozhovor.



Biologicke a biologicky
podobné lieky

Prof. PharmDr. Jan Kyselovi¢, CSc.

Katedra farmakoldgie a toxikoldgie, Farmaceuticka fakulta, Univerzita Komenského v Bratislave

Niektoré lieky, ako napriklad molekula
inzulinu alebo rastovy hormon, sa pri-
pravuju pomocou progresivnych bio-
technologickych postupov a takto vy-
robené lie€ivo sa nazyva biologicky liek.
Okrem inzulinu sa za biologické lieky
povazuju napriklad aj viaceré molekuly
na liecbu reumatickych ochoreni, psori-
azy alebo rakoviny. Originalny biologicky
liek sa povazuje za liek referencny* v tej-
to skupine, a ak sa vyrobi rovnocenna
molekula inou farmaceutickou firmou,
tak sa tento liek nazyva biologicky po-
dobny liek — biosimilar.

Pri vyrobe biologickych liekov a bio-
logicky podobnych liekov sa uplathu-
ju vsetky poznatky modernej mediciny
a laboratérne inovacie poslednych ro-
kov. Pri ich vyrobe sa v plnej miere apli-
kuje génoveé inzinierstvo a biotechnolo-
gia, ktoré dokazu ovplyvnit zivd bunku
iného organizmu tak, aby produkovala,
resp. ,vyrabala” pozadovanu substanciu
— lie€ivo, ktoré je schopné vysoko Spe-
cifického ucinku. Najcastejsie sa na pro-
dukciu biologickych liekov pouziva pre
organizmus znama baktéria Escherichia
coli, avSak pouzivaju sa aj zvieracie, Ci
ludskeé bunky. Vdaka tymto inovativnym
postupom sa nielen rozsirili moznosti
liecby niektorych ochoreni, ale hlavne sa
znizila cudzorodost molekul pre ludsky
organizmus, ktoré sa predtym izolovali
zo zvierat (napriklad inzulin).

Vzhladom na narocny biotechnologicky
postup vyroby biologickych liekov vSet-
Ci vyrobcovia (originalneho aj biologic-
ky podobného lieku) ho musia podrobit
predklinickému a aj klinickému overo-
vaniu v ramci rovhocennosti jeho bez-
pecnosti a ucinnosti. Preto sa pri biolo-
gickych liekoch a biologicky podobnych
liekoch neda uplatnit uz Standardne po-
uzivané slovné oznacovanie ,originalny”
a .genericky” liek. Biologicky podobné
lieky su teda unikatne molekuly, ktoré
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vzhladom k referenénému lieku maju
podobnu, ale nie uplne identickd mole-
kuladrnu Strukturu, a preto ziadna liekova
autorita u nas neodporuca ich jedno-
duchu zamenu. Biologické lieky, ako aj
biologicky podobné lieky maju rovnaké
poziadavky na naroCnost vyroby, na
U¢innost a bezpe¢nost. Ci je liek sku-
to¢ne bezpelny pre vietkych pacientov
v beznej klinickej praxi sa hodnoti na za-
klade hlaseni o neziaducich ucinkoch od
lekarov, lekarnikov klinickych pracovisk,
ale aj pacientov. Preto lekari, lekarnici,
ale aj farmaceutické spolocnosti a za-
konodarcovia v tejto oblasti neustale
sleduju vyskyt neziaducich ucinkov kaz-
dej farmakoterapie, a tak samozrejme aj
tychto Specialne pripravovanych liekov.
Pacienti maju neziaduci uc¢inok hlasit le-
karovi alebo lekarnikovi, vyrobcovi lieku,
alebo na Statny Ustav kontroly liekov,
¢im mdzu vyznamne ovplyvnit ako bez-
peCne su lieCeni. (www.adrreports.eu/
docs/ADR_reporting_FINAL_SK.pdf)

Biologické a biologicky podobné lie-
ky poskytuju rozsirenie spektra liecby
celosvetovo rozsirenych a problema-
tickych ochoreni ako je cukrovka, pso-
ridza Ci rakovina. Inovaciou vyrobnych
postupov a dodrziavanim bezpecnost-
nych a kontrolnych zasad a nariadeni sa
stava liecba tychto ochoreni ucinnejsia
a bezpecnejsia. Dalsimi inovaciami na
dohlad su terapeutické moznosti z ob-
lasti nanotechnoldgii, lie¢ba Specifickou
stimulaciou zloziek vlastného imunitné-
ho systému a ina personalizovana liecba.

*referencny liek - pdévodny, originalny
biologicky liek, ktory bol ako prvy re-
gistrovany na trhu EU. Vsetky biologicky
podobné lieky musia obsahovat podob-
nu verziu aktivnej zlozky referencného
lieku.

Clanok vysiel s podporou AbbVie, s.r.o.
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PREKONAJME
SPOLU BARIERY

Sikma schodiskova
plosina

SP OMEGA

v InsStalacia bez
stavebnych dprav

v/ MozZnost viacerych
zastavok

v/ Ovladania dialkové
alebo Standardné

v/ Plosina kopiruje
schodisko, nezabera
priestor

v/ Rychla montaz
a rychle rieSenie

Stropny zdvihaci
systém

GH1

v Vysoka spolahlivost
a bezpecnost zariadeni

v Siroka variabilita
systému

v Pestry sortiment
zdvihacich vakov pre
sediace i leZiace osoby,
toaletné vaky, vaky pre
néacvik chédze

v/ Jednoducha
manipuldcia a Gdrzba

v/ Moderny dizajn

Stolickovy vytah
SA-ALFA

v Vyrabané na mieru
zakaznikovi

v/ Jednoducha
konstrukcia

v/ Zabera na schodisku
minimalny priestor
- kopiruje schodisko

v/ Rychla vyroba

v’ Jednoducha udrzba

Upravy

automobilov |

v Ulahcenie presadnutia
z vozika do automobilu
a spat

na invalidnom voziku
v/ Ukotvenie vozika
a pasaZiera
v’ Rucné riadenie
v Riesenia pre vsetky
typy automobilov

Sikmé schodiskové plosiny
Zvislé plosiny

Bazénové zdvihaky
Schodolezy

Stropné zdvihacie systémy
Upravy automobilov
Stolickové vytahy

Co vam ini daji ako mimoriadnu
vyhodu, je u nas samozrejmost!

Moznost ziskat prispevok
95 % z ceny zariadenia

. Ares realizuje i |
: aj atypickeé rieSenia | ¥
: Pan Valentovic zo Se- .M
M i : kdl riesil problém s mon- &

v Preprava ludisediacich : o o ey
siny na Uzke a toCité
: schody: ,Firma Ares
: nepovie ,neda sa“, ale
 vZdy najde vhodné rie-
. $Senie. Sme vdacni za
* to, ako nam pomohli
. s prekonavanim nasho
* schodiska“ hovori spo-
kojny pan Valentovic.

v VIAC AKO 20 ROKOV NA TRHU ¢ RIESENIA VYRABANE NA MIERU  FLEXIBILITA ¢ MNOHO USPESNYCH REALIZACIi /' SERVISNE STREDISKA V RAMCI CELEJ SR

Metlife

SKVELA PRACOVNA PRILEZITOST

Chceme s Vami hovorit

&

e 0 vasej prilezitosti zhovarat sa s ludmi ako budu vyzerat ich Zivoty jeden
den potom, ako stratia zdravie alebo ich blizki pridu o otca ¢i mamu

e ovasej prilezitosti zhovarat sa s [udmi mnoho rokov predtym ako sa ich
deti budu stavat na vlastné nohy

e ovasej prilezitosti zhovarat sa s [udmi mnoho rokov predtym ako sa ocitnu
na déchodku

e ovasej prilezitosti mat svoje plany a ciele vo vlastnych rukach

e ovasej prilezitosti zarabat viac ako vacsina zdravych vysokoskolsky
vzdelanych ambicioznych ludi

Jednoducho, chceme s Vami hovorit o VaSom budicom Zivote,

dajte nam na to prilezitost a kontaktujte nas:
Renata Regecova ¢ Mobil: 0915 975 568 « Email: agency.100 @ metlife.sk




Summary Informacny bulletin LPReSR 1/ 2016

(by Petra Balazova)

Jana Dob$ovi¢ova Cernakova as the Chair of
Slovak League Against Rheumatism (SLAR)
informs the readers of the Informacny
bulletin LPReSR | / 2016 about the past,
current and future activities of SLAR and
she points your attention to the fact that
the Informacny bulletin will start its 25th
edition of its periodical publication. Itis a
respectable number. Publishing a magazine
for patient organisations is demanding but
also rewarding on the other hand because
it shows that the organisation is active and
has much to offer. The Informacény bulletin
has been issued since 1992 usually twice
a year or as a double edition (in the difficult
years from 2002 until 2010). Mgr. Ludmila
Hrckova was the first editor (1992 — 2010),
then it was PhDr. Helena Bernadicova (2011
— 2013) and since 2014 it has been PhDr.
Elvira Bonova.

On 24th April 2016 we introduced our re-
newed website www.mojareuma.sk. It pro-
vides lot of valuable information to newly
diagnosed patients but it is also interesting
to patients who have been living with a rheu-
matic or musculoskeletal disease (RMD) for
some time.

On 1st June 2016 a separate website for
LPRe - Klubu Kibik was launched — www.
klubkibik.sk.

There is still the opportunity to order DVDs
with exercises for children and adults at
dvd@mojareuma.sk, or by phone 0917 790
264 or directly at the Secretariat of SLAR,
seated on the 1st floor, door number 109.

INVITATION World Arthritis Day 2016.
On Saturday, 15th October, there will be a
nationwide gathering of people affected with
RMDs on the Kupelny ostrov in Piestany
held on the occasion of World Arthritis Day
2016. Journalist award KROK 2015 will be
part of the programme with the participation
of journalists and public figures. World
Arthritis Day is a global initiative that aims
bring people closer together and raise
awareness of RMDs. WAD is celebrated
on 12th October each year however the
campaign runs throughout the year.

The nominations in the journalist award
KROK 2015 can be found on page 6 and
you can vote for the best nominated piece in
each category from 1st May until 30th Sep-
tember 2016 on: www.mojareuma.sk/krok-
2015-0d-1-5-2016/.

We introduce you the Office of the Commi-
ssioner for Persons with Disabilities,
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which started its operation on 1st March
2016. Anyone who feels that the rights of
persons with disabilities were infringed or
endangered can contact the Commissioner.

The first Slovak patient conference of
EUPATI with international participation
PATIENT AND INNOVATION IN MEDICINE
took place on 20th February 2016 in
Bratislava. SLAR was represented by
12 participants. Patient declaration on
education was proclaimed at the conference.

This year’s first Motivation and education
training of leaders from local branches
and clubs of SLAR took place on 8th —
9th April 2016 in Piestany. We would like
to point your attention to a new perception
of this popular event by one of our newest
members.

The Board of SLAR has approved the reports
on activities of the local branches and clubs
for 2015 during the Board meeting. We have
also awarded the most successful local
branches and clubs with the “Cena kolegov
za rok 2015” as follows: 1st place: Klub Kibik,
2nd place: MP Puchov and 3rd place: MP
KoSice and Klub Motylik.

EUPATI - education course Patient and
treatment of the Slovak Medical University
was attended by representatives of SLAR,
Klub Kibik and Klub Motylik. The main to-
pics of the course were (apart of the EUPATI
project) Development of Medicinal Products,
Clinical Trials of Medicinal Products, Types
of Medicinal Products and Treat-to-target
Approach, Benefits vs. Risks of Medicinal
Products and Pharmacoepidemiology. There
were nearly 30 representatives of patient or-
ganisations present at the course. There will
be a course with similar programme speci-
fically designed for patients with RMDs ta-
king place on 14th October 2015 in Piestany
at the National Institute for Rheumatic and
Musculoskeletal Diseases.

The Center for social and psychological
support offers great services free of charge.
Basic social counseling provides its services
on Wednesdays from 15.30. You can book
an appointment at 0905 784 512. Clinical
psychologist provides psychological services
on Thursdays from 14.00. Appointments can
be arranged by phone on 0915 180 688.

Psoriatic arthritis (PsA) is an autoimmune
inflammatory chronic rheumatic disease.
It manifests on the skin - psoriasis and
simultaneously with joint inflammation. In
rare cases, the disease can affect other
organs such as eyes, nervous system,

vascular system and some internal organs.

Biological and biosimilar medicines provide
wider treatment possibilities of globally
spread and problematic diseases such
as diabetes, cancer or psoriasis. More
effective and safer treatment of these
diseases is possible due to the innovation
of the production processes and compliance
with safety and control principles and
regulations. Further innovations include
therapeutic possibilities in nanotechnology,
treatment with specific stimulation of the
elements of our own immune system and
other personalised treatment.

Medicine of our grandmothers - we
introduce a new section where we present
the “recipes” for various ailments. We realise
that not all our members have access to the
Internet or computers are not their strong
side which is why we are introducing this
section. The advantage of these recipes is
that you can prepare them at home from
easily available and inexpensive materials.
Since we also have other problems, not
only rheumatism, these recipes will be
diverse and effective for other ailments
that don’t necessarily have to be related to
rheumatism.

In the Report on the activities of SLAR
in 2015, we encourage the cooperation
of all who want to and can help people
with RMDs. We also provide education,
counseling and consulting services. We
raise awareness of RMDs among patients
and general public, we aim for better health
and social care of patients with RMDs.
We cooperate with national Leagues and
other similar organisations worldwide. We
organise camps, courses with health and
social topics, social and cultural events.
When it comes to publishing activities, we
issue the Informacny bulletin twice a year,
brochures with practicalities regarding
treatment and prevention. SLAR is seated
at the National Institute for Rheumatic and
Musculoskeletal Diseases in PieStany
and has 16 organisational units — 14 local
branches and 2 clubs.

We would also like to invite you to the
camp organised by Klub Kibik that will
take place in July in Bardejov and the Annual
General Meeting of LPRe - Klub Kibik to be
held in July in Bardejov.

We offer interesting stories with the authors
of the essays of Edgar Stene Prize 2016
competition and an interview with a graphic
designer Michal Finka.



RADONOVE

JACHYMOV |

Prvni radonové lazné svéta se nachazi
v Jachymové (mésto s 500letou hornickou
tradici), tedy 20 km od Karlovych Varu
a 10 km od hranice s némeckym Saskem.
Malebna kruSnohorska pfiroda nabizi
lazefiskym hostim mnoho nevSednich
zazitka.

Jachymovské prvenstvi

Zdejsi lazné jsou jedine¢né silou svych
pramenl, které ucinné |é¢i nemoci
pohybového ustroji.

V' Evropé€ naleznete fadu radonovych
lazni. Zadné z nich ale nemaji tak
vysokou koncentraci radonu v lécivé
mineralni vodé jako v Jachymove.
Diky tomu jsou dodnes nejucinnéjSimi
radonovymi l[aznémi.

Pro koho jsou jachymovské
lazné urceny?

Od potizi pomohou unikatni radono-
vé koupele lidem, které trapi artréza,
osteoporodza, bolestivé syndromy Slach,
Uponu, kosternich svalt nebo kloub(.
Takeé klienti postizeni revmatem, entero-
patickou artritis, Bechtérevovu chorobou
nebo revmatoidni a psoriatickou artritidou
uz védi pro¢ prijet do Jachymova.

V Jachymové se dale IéCi onemoc-
néni tepen koncetin, funkéni poruchy
perifernich cév ¢i chronickych nasledku
po probéhlé trombdze koncetin, stavy po
ortopedickych operacich a Urazech.

LAZNE

Jaka je podstata jachymovské
lécebné terapie?

Zakladem jachymovské lécby jsou kou-
pele v termalni mineralni radonové vodé
vhodné kombinované s nejmoderné&jSimi
metodami fyzikalni terapie a odborné
rehabilitace, které spoleéné podporuji
a pomahaji obnovit ztracené nebo osla-
bené funkce organismu.

Lazenska lécba probiha pod dohledem
lékafe podle predepsaného individual-
niho lé¢ebného programu. Na zakladé
vstupniho vySetfeni jsou predepsany
ty nejvhodnéjSi procedury s vyuzitim
radonovych koupeli a rehabilitace. Pro
maximalni efekt lazeriské |écby doporu-
Cuji lékafri tfi u nékterych diagnoz az Ctyfi
tydny pobytu jedenkrat za rok.

Pro nastartovani |é€ebnych Gc&inku
radonoveé terapie je zapotiebi absolvovat
minimalné 10 radonovych koupeli.
Subjektivni uleva i klinické znamky
zlepSovani zdravotniho stavu pacienta
nastupuji v pribé&hu prvnich 2 tydna
balneace a probihaji dale. U vétSiny pa-
cientl je patrné zlepSeni zdravotniho
stavu jesté po dobu 8-10 mésicu po
Iécbé. Radonova lécba je velmi Setrna
a nezatézuje organismus.

&

LECEBNE LAZNE

JACHYMOV

Lazeniska lécba muze byt hrazena
i z Vaseho zdravotniho pojisténi. A to
na zakladé vystaveni Navrhu na kupelnu
starostlivost’ typu B s vyznaenim moz-
nosti IéEby ve statech EU. Klient na misté
uhradi cely pobyt véetné IéCeni. Naklady
nalécebné procedury jsoumupakvbézné
vySi ceny léCeni na Slovensku zpétné
uhrazeny zdravotni pojistovnou.

Pojisténciim zdravotni pojiStovny
Dovera a VSZP poskytujeme 20%
slevu na samoplatecké

lécebné
pobyty Tradi€éni jachymovska kura
a Radonova kura.

Informace a rezervace na tel.:
+ 420 353 833 333,
info@laznejachymov.cz,
www.laznejachymov.cz




CENTRUM

SOCIALNO-PSYCHOLOGICKE]
PO D PO RY LUDI TRPIACICH REUMATICKYMI CHOROBAMI
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v stredu: Zakladné socidlne poradenstvo 0905 784 512

15.30-17.30 h.

vo $tvrtok: Psychologické poradenstvo 0915 180 688

14.00 — 16.00 h. R
Viac informacii 0 CENTRE SOCIALNO-PSYCHOLOGICKEJ PODPORY sa dozviete na

www.mojareuma.sk
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