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UVODNIK

Uvodnik

Ked'sa dostaneme k tomu ,kam"” smeruje nas zZivot,
budeme vediet ,preco”...

NajcastejSou témou v tejto dobe pri konverzacii medzi
dvoma neznamymi [udmi st vraj témy korona virus,
vakcinacia alebo covid. Zvycajne to byvalo pocasie. Na
tom by nebolo ni¢ zIé, len keby prave tieto témy ludi tak
strasne nepolarizovali.

Na [udoch si vazim, ked'sd k sebe prirodzene slusni a po-
zorni. Nemusia so vsetkym suhlasit, ¢o hovori ich opo-
nent. Potesim sa, ked napriek rozdielnym nazorom na
niektoré otazky ludia vedia spolu komunikovat a hladaju
skér to, ¢oich spaja a nie to, ¢o ich rozdeluje. V ktoromkol-
vek vztahu najdeme len to, ¢o do neho sami vloZime. To
plati vieobecne. Cokolvek sa ndm deje v Zivote, skisme
sa nezaoberat otazkou ,preco”, ale radsej uvazujme viac
nad cielom - teda ,kam" smerujeme.

Opat je tu koniec roka a my sme pre vas pripravili pred-
vianocny a tak trochu bilancujici Informacny bulletin
LPRe SR 2/2021. Napriek vietkému, nebol to az taky zly
rok. Vela sme sa naucili, mnohi najma pokore a tiez ovla-
dat nové komunikacné technoldgie. Vieme sa viac tesit
z malickosti, kras prirody a réznych historickych pamia-
tok. Opat sme objavili, Ze aj na Slovensku je stale ¢o ob-
divovat. Uz nepovazujeme za samozrejmost ani to, Ze sa
mozeme stretavat s rodinou a priatelmi.

Rok 2021 priniesol vela starosti, bolesti a strat, ale od-
halil aj nové moznosti, ako sa dostat z tazkych, az ne-
riesitelnych situacii. Mame viac skdsenosti z prezitych
nddzovych stavov a lockdownov. Nastastie, mame viac
odbornych a overenych informacii. Objavuju sa nové te-
rapie a aj poznanie, ze s korona virusom sa budeme mu-
siet naucit zit. Bude tu s nami mozno dlhsie, ako si vieme
dnes predstavit. A mozno ani nie?!

V Lige sme nasli sposob, aby sme boli s vami v spojeni.
Vybudovali sme dalsi Zivotaschopny vzdeldvaci projekt,
ktory uz vsetci pozname pod nazvom Univerzita Re-
umy. Odvysielali sme vyse 20 pokracovani. Sledovanost
predbehla vsetky nase ocakavania. Zorganizovali sme
valné zhromazdenie aj s volbami a mimoriadne vydareny
motivacno-vzdelavaci kurz. O tom nam do bulletinu napi-
sali svoje postrehy nasi novacikovia. Uskutocnili sme dlho
pripravovany program Svetového dia reumatizmu 2021
a vyhodnotili sme 13. rocnik novinarskej sitaze KROK.
Milo nas prekvapilo, Ze program SDR 2021 si pozrelo viac
ako 2 500 sledovatelov. Uspesne sme zvladli dalsi ro¢nik
severskej chodze "Pohnime sa s reumou!”. Zakapili sme
nové NW palicky pre miestne pobocky a kluby. Zo sprav
MP/K sa dozvedame, Ze boli aktivni. Zaujem o pravidelnt
NW chédzu narasta napriec¢ vietkymi generdciami. Obdiv
si zaslizi napr. 81 roény pan doktor Marian Sebik z lla-
vy, ktory chodi pravidelne svoju oblibend trasu a za ne-
cely rok tak presiel neuveritelnych 2 879 km. No obdivu-
hodnych vykonov je v nasich NW Statistikach viac a pise
o nich v sprave scitaci komisar Jaroslav Becka. V roku
2022 budeme pokracovat v podpore nordic walkingu pre

reumatikov. O.i. pripravujeme prieskum o zdravotnych
benefitoch NW a tieZ kurzy pre sprievodcov a instrukto-
rov NW.

Medidlnu kampan LPRe SR k SDR 2021 sme zahdjili vysie-
lanim zvukovych spotov v Slovenskom rozhlase. Nasled-
ne bolo uverejnenych vela prispevkov a tla¢ovych sprav
v roznych médiach.

Zrealizovali sme prieskum medzi ¢lenmi LPRe SR a pa-
cientmi s RA ,Reumatoidna artritida a ja" o dolezitosti
komunikacie. Bol zamerany na kvalitu Zivota pacientov
a komunikaciu s lekarom. Zapojilo sa don takmer 360
pacientov. S vysledkami prieskumu sme novindrov aj
verejnost obozndmili na tlacovej konferencii v Bratisla-
ve, a potom aj v online vysielani SDR. Vy si tu mozete
precitat podrobnd spravu aj s grafickym zndzornenim.
V kampani ,Hovorme o RA" na socidlnych sietach infor-
mujeme o tom, Ze hovorit o RA znamena ziskat kontrolu
nad svojim ochorenim.

Asocidcia na ochranu prav pacientov SR zorganizovala ce-
loslovensku pacientsku konferenciu. A aj my sme boli pri
tom. Témou tohto ro¢nika boli prava pacienta. Zaroven
za osobnej Gcasti ministra zdravotnictva odovzdali oce-
nenia lekarom a sestram. Nominantky Ligy proti reuma-
tizmu uspeli a ocenenie Moj lekar ziskala reumatologicka
MUDr. Dagmar Micekova, PhD. Cenou ,Moja sestra”
boli ocenené nase dve nominantky: Mgr. Silvia Gallo
Liskova, fyzioterapeutka a PhDr. Monika Novakova,
sestra.

V socidlnom okienku vas informujeme o novej penaznej
davke pre blizku osobu pacienta — o tzv. dlhodobom
oSetrovnom, ktoré sa poskytuje az na 90 dni.

Nasa Elvirka napisala v rubrike ,Z lie¢iv starej matere”
o liecivej sile tekvice a kopru. V rubrike ,trikrat o zviera-
tach” opisala zazitky so zvieracimi milacikmi.

V spravach o c¢innosti miestnych pobociek a klubov nas
poinformovali ich zastupcovia o podujatiach, ktoré saim
podarilo zrealizovat napriek pandémii.

Do pozornosti vam davame dva rozhovory. Prvy nam po-
skytla Miriam z Klubu Kibik. Druhy rozhovor je v ramci
rubriky Opytali sme sa... s doc. MUDr. Tomasom Dal-
losom, ktory je pediater a detsky reumatolog.
Uverejiiujeme oznam o vyhlaseni sutaze Cena EDGARA
STENA 2022. Mozete sa svojou esejou do sttaze zapojit
eSte do 31. decembra 2021.

Clankov a sprav sa nam v bulletine nazbieralo ovela viac,
ako mozeme spomenut tu v tvodniku. Je len na vas, ¢o
si pod stromcekom a vo vianocnej atmosfére vyberiete.
Mili nasi citatelia, prajeme vam prijemné vianocné
sviatky a v novom roku 2022 vela zdravia, $tastia,
viac porozumenia medzi ludmiaz dobrého to najlep-
Sie, aby vase ,kam" malo len pekné a dobré dévody
“preco”.

Vasa Janka a redakcia Informacného bulletinu
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Dakujeme darcom 2 % z podielu asignovanej dane v prospech
Cinnosti Ligy proti reumatizmu na Slovensku a jej miestnych
pobociek/klubov.

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

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

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

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

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

Stvrtok: 0d 13.00 - 17.00 h.

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

hospitalizacie pokracovali v rehabilitacii aj v domacom prostredi.

ZAKLADNE
SOCIALNO -
PSYCHOLOGICKE
PORADENSTVO

ON-LINE

TELEFON

0917 790 264
UTOROK E-MAIL

09:00 - 13:00 cspp@mojareuma.sk
STVRTOK

13:00 - 17:00
TELEFON

0905 819 717
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Cvicebna zostava pre pacientov
s Bechterevovou chorobou,

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

5 videi s jogovou terapiou pre reumatikov

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

-red-
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Sprava z XI. Valného zhromazdenia LPRe SR

Dia 20.8.2021 sa v Piestanoch uskutocnilo XI.
Valné zhromazdenie Ligy proti reumatizmu na
Slovensku. Okrem zastupcov MP/K sa VZ zu-
castnila aj cestna clenka predsednictva MUDr.
Maria Orlovska, prva tajomnicka LPRe SR. Val-
nym zhromazdenim nas sprevadzala Jana Dob-
Sovicova Cerndkova, ktora zaroven podakovala
partnerom VZ a v neposlednom rade organizac-
nému timu predsednictva a pracovnej komisii za
pripravu VZ LPRe SR.

Program XI. VZ bol bohaty. Okrem sumarnej
spravy o cinnosti, hospodarenia a reviznej spra-
vy za rok 2020 boli pritomni zastupcovia MP/K
a aj pritomni hostia informovani o finannom
rozpocte, a tiez im bol predstaveny Strategicky
plan LPRe SR pre budtce volebné obdobie 2021
-2024.VZ spravy schvalilo.

Hned v tvode sa nam prihovorila vzacna nav-
Steva, Cestna clenka predsednictva MUDr.
Maria Orlovska, prva tajomnicka LPRe SR.
V skratke spomenula niekdajsiu Cinnost Ligy
a ocenila terajsiu pracu predsednictva. Za-
roved podakovala predsednicke Ligy Janke
Dobsovitovej Cernakovej za jej prikladné ma-
nazovanie ¢innosti v ob¢ianskom pacientskom
zdruzeni. Popriala Lige aj vedeniu este vela sil
a napadov do dalSich zaujimavych a pre pa-

cientov s RO prospesnych projektov.

Dalsim dalezitym bodom XI. VZ boli volby
¢lenov do Predsednictva a Reviznej komisie
LPRe SR.

Za c¢lenov nového predsednictva, nahradnikov
a reviznej komisie pre volebné obdobie 2021 -
2024, boli hned na 1. zasadnuti predsednictva
zvoleni do nasledovnych pozicii tito clenovia:

Predsednictvo LPRe SR

Predsednicka:

PhDr. Jana Dob3ovi¢ové Cerndkova
Podpredsednicka: Mgr. Katarina Barancikova
Tajomnicka: Ing. Petra Balazova

Hospodarka: Darina Kostikova

Clenovia a élenky: Mgr. Jaroslav Becka,

JUDr. Zuzana Lechmanova, Daniela Mikulova,
Magr. Lucia Slejzakova, MSc., Peter Galko
Nahradnici: Zuzana Matase, Ing. Igor Stlety

Revizna komisia

Predsednicka: Ing. Daniela MikolaSova
Clenky RK: Alzbeta Kabatova,

Ing. Anna Jursikova

Predsednicka LPRe SR Dobsovicova pri tejto pri-
leZitosti vyslovila Gprimné podakovanie vset-

kym ¢lenom doterajsieho predsednictva a re-
viznej komisie za vykonand pracu v uplynulom
volebnom obdobi. Osobitne podakovala tym,
ktori uz nekandidovali. Zaroven zagratulovala
novozvolenym ¢lenom a popriala im vela tvo-
rivych napadov, aby boli ndpomocni tym, ktori
Ligu potrebuju.

V diskusii si dcastnici XI. VZ vypoculi sihrnnd
spravu o projekte ,Pohnime sa s reumou!”, ktord
predniesol Mgr. Jaroslav Becka, tzv. ,scitaci ko-
misar”. V tomto projekte pokracujeme aj v roku
2021a preto centrala Ligy umoznila MP/K objed-
nat si palice NW a tiez zabezpecit lektorov NW
do MP/K.

Zastupcom MP/K boli odovzdané Dakovné listy
za ich aktivnu ¢innost v roku 2021.

Zaujimavym bodom bola informdcia o uhrade-
nych ¢lenskych prispevkoch za rok 2021:
aktualny pocet clenov LPRe SR je 1592 a v roku
2021 evidujeme 88 novych ¢lenov.

XI. Valné zhromazdenie ukoncila nasa predsed-
nicka Janka a vrdcne podakovala vsetkym pri-
tomnym za (cast.

Darina Kostikovd
Partneri podujatia: AbbVie s.r.o., Ensana,

Online program Svetového dia reumatizmu 2021

qi-ﬂ Hg-é

12. oktdbra si kazdy rok pripominame Sve-
tovy ded reumatizmu. Je velkou globalnou
iniciativou, ktora ma priviest ludi blizsie
k sebe a zvysit povedomie o reumatickych
ochoreniach. Aj tento rok sme pripravi-
li zaujimavy program SDR 2021 v Piesta-
noch, ale pre zvysené epidemiologické ri-
zika tretej viny koronavirusovej pandémie
sme podujatia zrusili. No nevzdali sme to
a stretavali sme sa on-line pocas celého tyzd-
na v obdobiokolo Svetového dia reumatizmu.
V zavere sme opdt ocenili novinarov Novinar-
skou poctou KROK 2020.

Liga proti reumatizmu pomaha uz 31 ro-
kov pacientom vyrovnavat sa s reumatic-
kymi ochoreniami. Okrem aktivnej pomoci
a vzajomnej podpory rieSime nové moznosti
edukacie, pacientsku advokaciu, alebo aj vedu
zameranul na pacienta. Reumatické ochorenia
patria medzi najrozsirenejSie na svete. Trpi
nimi vyse 103 mil. Eurépanov. Na Slovensku
sa stazuje na bolesti chrbtice a kibov kazdy
Stvrty pacient. Spomedzi mnozstva roznych
reumatickych diagnéz ma napr. reumatoid-
nu artritidu (RA) az 26-tisic dospelych ludi,
a kazdy rok pribudne 1300 aZ 1600 novodiag-
nostikovanych pacientov. Zapalové reumatic-
ké ochorenia sa v SR odhadujt u 45 - 50 tisic
pacientov.

V diioch 12. - 16. oktdbra sme pripravili bohaty
online program. Priniesli sme nové témy, pod-
nety a informacie, ktorymi sa snazime prila-
kat pozornost ¢o najvdcsej skupiny zaujemcov
o informdcie o reumatickych ochoreniach. Toh-
torocné online vysielanie SDR 2021 si pozrelo
vyse 2 500 sledovatelov.

Vysielania sme zapocali v utorok 12. oktdbra
prihovorom generalneho riaditela NURCH-u,
doc. Richarda Imricha, DrSc. a rozhovorom

s predsednickou LPRe SR Janou Dobsovicovou
Cerndkovou o Svetovom dni reumatizmu.

V stredu vecer sa nam prihovorila prezidentka
Asocidcie na ochranu prav pacientov SR, pani
doktorka Maria Lévyova. Hovorila o tom, kam
sa spolocne pacienti postvaju v systéme slo-
venskej zdravotnej starostlivosti.

Vo Stvrtok sme sa rozpravali o benefitoch nie-
len nordic walkingu, ale véeobecne aj 0 vyzna-
me chddze s prezidentkou Slovenskej asociacie
nordic walking Luciou Okoli¢anyovou.

V piatok sme sa on-line stretli pri odbornom
prednaskovom popoludni s vybornymi lekar-
kami, odbornickami vo svojom odbore. S MUDr.
Elenou DuriSovou sme prebrali tému Reumato-
idnd artritida a osteoporéza. Od MUDr. Dagmar
Micekovej sme sa dozvedeli o tom, ¢o je nové
v reumatologickych ambulanciach a MUDr. Alena
Korencikova prezradila véetko o komplexnej bal-
neoterapii reumatickych ochoreni v SLK Piestany.
V soboru 16. oktdbra sme slavnostne vyhodno-
tili novindrsku sataz KROK 2020.

Medialni partneri: RTVS, Radio Regina, TA3.
Partneri; NURCH, SNWA, AOPP, Ensana, BON
SENS, AbbVie, Novartis, Pfizer, Sanofi, Roche,
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Projekt Pohnime sa s reumou
Zhodnotenie projektu za uplynuly rok: november 2020 - november 2021

AN MokEe

POHNIMESA €3] SREUMOU!
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Nastupujlca jesen kazdorocne pripomina, ze
sa dni, ktoré mézeme travit pri nordic walking
aktivitach skracuju, a tak je ¢as rekapitulovat,
¢o sme v nasom/vasom projekte Pohnime sa
s reumou za uplynuly rok dosiahli.

Posledna rekapitulacia projektu, v oktébri
minulého roku, priniesla za predchadzajice
obdobie vyse 65 mil. nachodenych NW krokov,
¢o bolo v prepocte na kilometre takmer 33 tisic
kilometrov. Vtedy sme s radostou konstatova-
li, Ze koronakriza nasu snahu aktivne chodit
neutimila.

Aj uplynulé obdobie (november 2020 - no-
vember 2021) bolo poznacené COVID-om a dal
sa ocakavat podobny scenar ako minuly rok.
Nase predchddzajuce skusenosti nam pontkali
optimistické vyhlady, v predchadzajicom ob-
dobi sme si totiZ otestovali, Ze aj napriek obme-
dzeniam mozZeme pravidelne prispievat kazdy
podla svojich moznosti do spolo¢ného pokladu
nachodenych krokov.

Svoju tlohu motivatora zaiste zohrava aj Ustre-
die Ligy proti reumatizmu na Slovensku v Pies-
tanoch, ktoré cely projekt zastreSuje. Vdaka
jeho aktivite doputovali na mnohé miestne

pobocky nové nordic walking palice, aby mohlo
¢im viac chodze chtivych clenov vyuZzivat vyho-
dy zdraviu prospesnej chddze. Na druhej strane
sme s radostou zaregistrovali aj zamer pomoct
pobockam ,vychovat” si svojich inStruktorov
nordic walkingu, ktori by v jednotlivych poboc-
kach pomahali clenom v zdokonalovani sa pri
vyuzivani nordic walking palic.

V uplynulom obdobi, ak mame zhodnotit za-
pdjanie sa do projektu Pohnime sa s reumou,
doslo k stabilizacii pravidelnych prispievatelov
do sthrnu nachodenych krokov. Dvanast pobo-
¢iek a klubov viac-menej pravidelne informo-
valo o svojich chodeckych aktivitach. V zavere
sme s potesenim skonstatovali, Ze sa k tomuto
pelotonu pridal aj novovzniknuty Klub Bechte-
revikov. Pravidelnym kazdomesacnym nahlaso-
vanim NW krokov vynikali pobocky Ptchov, Ko-
Sice, nedala sa zahanbit ani Bratislava ¢i Banska
Bystrica. Z klubov je potrebné vyzdvihnit kluby
Kibik a Motylik. Nahlasovanie krokov prebieha-
lo bud online (formular) alebo emailom a da sa
povedat, Ze na online formuldr si uz mnohé po-
bocky navykli a pouzivaju ho, pretoze ponuka
jednoducht moznost zapisu krokov.

Co sa tyka formy nordic walking aktivit, da sa
hovorit o viacerych druhoch. Predovsetkym su
to pravidelné stretdvania sa clenov pobociek
a spolocné chodenie, dalej ide o spolocné ak-
tivity (vylety a pobyty) a v neposlednom rade
je to aktivita jednotlivcov, ktori individudlne

dokdzali nachodit pomerne vysoké sumy kilo-
metrov. Pri hodnoteni pobociek zohrava tlohu
aj velkost pobocky - jej clenstva, je chvalyhod-
né (a treba to ocenit), Ze malé pobocky doka-
Zu v tomto smere drzat krok s tymi velkymi.
(V tomto smere patri vdaka napriklad Helenke
Verndrskej, ktora pravidelne posiela kroky za
Bratislavcanov.)

Na poprednych miestach v pocte nachodenych
krokov sa v uplynulom obdobi tradi¢ne umiest-
nili MP Bardejov (22 090 100 krokov), MP Kosice
(21937 483 rokov) a Topol¢any (18 000 735 kro-
kov). Osobitnd pochvalu si zaslizia Kosice - je to
pobocka s najviac nachodenymi krokmi v ramci
celého trvania projektu (vyse 72 mil. krokov),
ktora stabilne kazdy mesiac nahlasuje statisice
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krokov, s naozaj Sirokou zakladiou fanusikov
nordic walkingu.

Kolektivny duch v nordic walking aktivitach
prevlada aj v Klube Motylik (12 375 221 krokov)
a v MP Banska Bystrica (9 866 813 krokov). Mo-
tylik napriklad prezil s palicami velmi pekny
rekondicny pobyt vo Vysokych Tatrach a pravi-
delne spaja s chodenim cvicenie jogy. V Bystrici
sa vytvorila tradicia pondelkového spolocného
.walkingovania” a svojou troskou do mlyna
prispel aj vlastny projekt relaxacno-cviceb-
nych aktivit.

Milionové hodnoty ukazuja aj vysledky Miest-
nej pobotky Cadca (4 974 446 krokov), llava (4
171973 krokov), Pichov (2 467 700 krokov), Tren-
¢in (1521 000 krokov) a Klubu Kibik (2 650 934
krokov). Osobitnd cenu za propagdciu nordic
walkingu si zasldzia ¢lenovia MP Puchov, ktori
na svojej FB stranke prindsaju pravidelne info

o destindciach, ktoré s palickami a dobrou na-
ladou navstivili.
Podakovanie za aktivitu ale patri aj ostatnym
¢lenom a sympatizantom Ligy proti reumatizmu
na Slovensku, ktori akokolvek svojou aktivitou
podporili tuto dobrd myslienku a taktiez na-
sim priatelom z klubu NW Rohoznik, ktori nam
v uplynulom roku darovali vyse 15 mil. svojich
nachodenych NW krokov.
Ak sa teda na zaver mézeme pochvalit konecny-
mi sumami nachodenych krokov, musime s ra-
dostou konstatovat, Ze tento rok bol Uspesnejsi
ako minuly. Celkovo sa od novembra 2020 do
novembra 2021 nachodilo 115 994 739 krokov
a celkovy pocet nachodenych krokov od zaciat-
ku projektu stipol na dctyhodnych 360 516 459
krokov.
12.11. 2021
Magr. Jaroslav Becka

POKRACUJEME v projekte “Pohnime sa reu-
mou!” aj v roku 2022. Zakupili sme nové NW pa-
licky pre miestne pobocky a kluby. Pribudli nam
novi walkeri. Zorganizovali sme dva webindre
s Luciou Okoli¢canyovou.

Pozrite zaznamy UR #2
www.mojareuma.sk/univerzita-reumy-3/

a webindr SDR 2021
www.mojareuma.sk/pozvanka-na-14-oktob-
ra-sdr-2021/

Pripravujeme prieskum o zdravotnych benefi-
toch NW a tiez kurzy pre sprievodcov a instruk-
torov NW. Sledujte nas, budeme vcas informo-
vat o novinkdach.

Vase NW kroky nam mozete nahlasit velmi jed-
noducho na odkaze: http://kroky.mojareuma.sk/

-red- a -jb-

Nordic walking: SUhrn krokov - uplynuly rok (november 2020 az jon 2021) a celkovo

Uéastnik Uplynuly rok - kroky Uplynuly rok — km
MP B.Bystrica 9 866 813 4934
MP Bardejov 22 090100 11 045
Klub Bachtervikov 15000 8

MP Bratislava 289270 145
MP Cadca 4794 446 2397
MP llava 4171973 2086
Klub Kibik 2650934 1325
MP Kosice 21937 483 10 968
MP Lucenec 0 0

MP Martin 0 0

Klub Motylik 12375221 6188
MP Partizanske 0 0

MP PUchov 2 467700 1234
MP Senica 0 0

MP Topolcany 18 000 735 9000
MP Trencin 1521000 761
MP Zilina 0 0
NURCH 296 444 148
SDR2018 a 2019 0 0

NW Kezmarok 0 0

NW Liptov.Mikulas 0 0

NW Prievidza 0 0

NW Rohoznik 15517 620 7759
NWTrencin 0 0
Spolu: 115994 739 57 997

20922797
41328 887
15000
3492 637
19 829 286
12992131
7908 158
72 642736
925 432
1164769
22 909 829
177 690
13926 700
2733 462
28 699769
5717 000
97 100

596 712
519 430
10000
60000

336 614
101130 000
2380320

360 516 459
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HOVIMARSKA POCTA

Vyhodnotenie Novinarskej pocty KROK 2020

16. oktébra 2021 sme v online vysielani
vyhodnotili 13. ro¢nik novinarskej stitaze KROK
a udelili sme Novinarsku poctu KROK 2020.

V lvode sa divakom online vysielania
prihovorila Jana Dob3ovicova Cerndkova,
vykonna  manazérka  projektu  KROK:
,Sldvnostné vyhodnotenie Novindrskej pocty
KROK 2020 sa aj v roku 2021 kond on-line pre zli
pandemickdu situdciu s korona virusom.

Ndm to vSak nezobralo ni¢ z odhodlania
pripravit krdsne sldvnostné podujatie. TeSime
sa, Ze mdme vybornu sledovanost a zvldst, Ze sa
k ndm pridali aj oceneni novindri a zdstupcovia
redakcii. My v nasich domdcich vysielacich
Studidch uz mdme vsetko pripravené, aj case
vina (ak ndhodou nemdte, pokojne si eSte nieco
pripravte), aby sme si vo findle mohli s vami
vsetkymi symbolicky pripit na pocest lauredtov
ocenenia Novindrska pocta KROK 2020.

Mili divdci, novindri - lauredti Novindrskej

pocty KROK, dakujeme, Ze ndm pomdhate sirit

osvetu o RO. Hlasujucim dakujeme za pridelené
hlasy, ktorych bolo tento rok 1713. Na ich zdklade
vzniklo toto poradie, ktoré vdm uZ Ccoskoro
prezradime. Dakujeme  vsetkym, ktori nds
sleduju teraz, alebo neskér v zdzname. Zvldst
dakujeme novindrom, ktori ndm poslali svoje
zdravice.

Budiici rok, od mdja do septembra, bude uz 14.
rocnik a hlasovanie Novindrskej pocty KROK
s medidlnymi prispevkami za rok 2021. Verime, Ze
s nami budete opdt pri tom.”

Projekt Novinarska pocta KROK ma uz svoju
tradiciu. Jeho cielom je spdtne upozornit
na uz publikované televizne, rozhlasové
a printové prispevky s témou reuma a zivot
s reumatickym ochorenim. Prvé medidlne
prispevky sme zacali zbierat este v roku
2000. Pre neutichajicu pozitivnu odozvu
u novindrov, Sirokej verejnosti a tiez medzi
pacientmi s reumatickymi ochoreniami sme
zorganizovali uz po 13-krat slavnostny vecer

a vyhlasenie vysledkov, aby sme prejavili
poctu autorom prispevkov, ktori Siria redlne
pribehy, informuji o novych formach liecby,
alebo sprostredkivaji svoj zazitok zo
stretnutia s fudskymi osudmi, ktoré poznacilo
ochorenie. Aktudlne nomindcie KROK 2020 boli
velmi silné.
V daldej casti vecera sme odovzdali ocenenia
Novindrskej pocty KROK 2020. AbsolGtnym
vitazom KROK 2020 sa stal printovy prispevok
.Nenechajte sa dolamat osteopordzou .,
v casopise MOJA LIECBA 2/2020, uverejneny
v MedMedia.
Autorkou vitazného prispevku je MUDr. Elena
Durisova a séfredaktor v tasopise v MedMedia
PaedDr. Peter Glocko.
Vysledky hlasovania a poradie jednotlivych
vitazov v kazdej z kategdrii rozhlas, televizia
a print su:

-red-
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Televizne

1

Osteoporodza nielen v case pandémie, relacia
TV JOJ - NOVINY 012, 23.11.2020 $éfredaktor
Ing. Jan Meciar, redakcia: Vierka Kundratova,
hostka: MUDr. Elena Durisova

2.

Moja diagnoza,

RTVS 2-ka, Centrum dokumentu, publicistiky
a vzdeldvacej tvorby RTVS

3)

MOJA DIAGNOZA - Neviditelny, zakerny,
systémovy lupus erythematosus

Autori: Jana Pifflova Spankova, Peter Ostich,
Robert Valovic, 10.2.2020 na 2-ke, hlavna
aktérka: Petka Balazova

b)

MOJA DIAGNOZA - Detska reuma je navzdy
Autori: Denisa Pogacova, Peter Ostich, Robert
Valovic, 10.09.2020 na 2-ke, hlavna aktérka:
MUDr. Dusana Moravcikova

3.

Relacia CESTA (¢ast Bechterevova choroba),
autorka: Vladislava Sarkany, 19.9.2020 na
RTVS 2-ka, $éfredaktorka: Méria Snircovd
Dokumentdrna a vzdeldvacia tvorba STV

4.

Reumatici si i pocas pandémie pripominaji
Svetovy den reumatizmu,

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

Print

1.

Nenechajte sa dolamat osteoporozoul l.,
MOJA LIECBA 2/2020, str. 30-32, MedMedia,
autorka: MUDr. Durisova Elena, $éfredaktor:
Peter Glocko

2.

Nikdy neprestane boliet,

¢asopis ZDRAVIE, 21.02.2020, Dasa Balogova,
Séfredaktorka: Mgr. Lenka Dubasakova
Stefankovd, aktérka pribehu: Lubica Bartova

3.

Bojuje ako levica,

Casopis Slovenka ¢. 50 - 51/2020

autorka: Viera Maslejova, séfredaktorka: Maria
Mikova, aktérka pribehu: Barbora Fartelova

Medialna kamparii SDR 2021

Medidlnu kampar LPRe SR k SDR 2021 sme zaha-
jili vysielanim zvukovych spotov v Slovenskom
rozhlase od 1. - 19. oktdbra, s frekvenciou dvoch
az troch spotov denne.

Nasledne bolo uverejnenych vyse 20 medialnych
prispevkov a tlacovych sprav v roznych médiach.
V hlavnom vysielacom ¢ase tému Svetového dna
reumatizmu nasadili aj dve televizie (RTVS a TA3).
Casopis SLOVENKA z pera Viery Maslejovej uve-
rejnil ¢lanok ,Otvorend komunikacia s lekarom je
v reumatoldgii najdolezitejsia”. RTVS v Damskom
klube mala v zdravotnickej téme odbornicku - re-
umatologicku MUDr. Lenku Tarab¢akovd.
Internetové portaly ako TASR.sk, TERAZ sk, WEB-

NOVINY.sk, WOMAN.sk, DNES24.sk, CAS.sk, TA3/
clanok.com, PRAVDA, uverejnili nase spravy aj
opakovane, z ¢oho sa velmi tesime. Opdt bude
koho a ¢o nominovat do pripravovaného 14. ro¢-
nika KROK 2021.

-red-

Rozhlasové

1.

Reuma neobchadza ani deti,

Lubomira Hulinova, 25.11.2020, RTVS,

Radio Slovensko, host: mama Gabika Valova,
MUDr. Elena Koskova, zvuk: Ivan Kovacic¢

2.

Na vychode nieco nové,

Radio Kosice, 19.2.2020,

autorka: Mgr. lvana Gall Bajerova,
aktérka rozhovoru: Barbora Jelinek

3.a)

POHOTOVOST - Zivot s reumou,

najma o Psoriatickej artritide a Ankylozujucej
spondylitide, autorka: Janka Bleyova,

Radio Regina Zapad, RTVS, 14.09.2020,
Hostka: reumatologicka MUDr. Katarina Sisol,
zvuk: Ala Kovacova,

3.b)

VADEMECUM - O reumatoidnej artritide,
autorka: Janka Bleyova,

Radio Regina Zapad, 04.08.2020, RTVS,
hostka: reumatologicka MUDr. Katarina Sisol,
zvuk: Michal Nefe,

redaktor: Marcel Hanacek

Videozdznam zo slavnostného programu najde-
te archive SDR 2021 na www.mojareuma.sk
Blahozelame!

-red-
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Kampan na socialnych sietach FB a IG

Hovorme o RA

Uz v septembri sme zrealizovali prieskum medzi
¢lenmi LPRe SR a pacientmi s RA ,Reumatoidna
artritida a ja" o doleZitosti komunikacie medzi
pacientom a lekdrom.

Je nesmierne dolezité motivovat pacientov
k tomu, aby sa zapojili do terapeutického pro-
cesu a viedli otvoreny rozhovor s reumatoldgmi

0 svojich ocakavaniach od liecby a o tom, ako
ochorenie ovplyviuje ich Zivot. Chceli sme preto
poznat ich ndzor na tito tému a tak sme zrea-
lizovali online dotaznikovy prieskum. Bol zame-
rany na kvalitu Zivota pacientov a komunikaciu
s lekarom. Zapojilo sa don 357 pacientov. A aké
vysledky nam ukazal?

Sprava o prieskume Reumatoidna artritida a ja

Tri Stvrtiny pacientov méze s lekarom otvo-
rene hovorit o problémoch siivisiacich s RA
Vacsina pacientov ma pri komunikdcii s leka-
rom pozitivnu skdsenost. Az tri Stvrtiny z nich
uviedli, Ze m6zu so svojim reumatoldgom hovo-
rit o vsetkych problémoch, ktoré by mohli savi-
siet s ochorenim a ovplyviuju kvalitu ich Zivota.
Okolo 12 % opytanych moze s lekarom komuni-
kovat niekedy, a rovnaké percento pacientov
s lekarom otvorene nekomunikuje. Dovody su
rozne, Ci uz pre pocit, ze ma lekar na nich malo
¢asu a oni nechcu zdrziavat, alebo kvéli pocitu
hanby, ¢i ostychu zo strany pacienta.

Kb bete odvorene howorlf so svolim
raumatcldpam o viethych wvafich probldmach,
ktord médu mat aj neprianyy sinis 5 cohorenim

s ovphyatuli kvalitu vidho Beota?

Bl BNm Mkl

Najtazsie pre pacientov st prejavy
ochorenia ovplyviiujuce hybnost

JPotvrdili sa ndm vyse 30-rocné skusenosti, ktoré
mdme v pacientskom zdruZeni, Ze najtaZsie pre

10

pacientov st prejavy, ktoré ovplyviiuju hybnost,
nasleduje bolest, ndhle zmeny zdravotného stavu,
ktorych vysledkom je, Ze si nevedia vopred napld-
novat svoj program, obmedzené su aktivity s ro-
dinou a priatelmi a pracovné moznosti,” uviedla
na margo vysledkov online prieskumu doktor-
ka Jana Dobsovi¢ova Cernakova, predsednicka
Ligy proti reumatizmu na Slovensku.

EERTE T S e P e S Ty A1

Najvdcsie obavy pacientov s RA

234 pacientov v ramci prieskumu uviedlo ako
svoju najvacsiu obavu v stvislosti s RA to, Ze
sa 0 seba nebudu vediet postarat sami. Oba-
vaju sa tiez zhorSenia hybnosti a pretrvdva-
jucej bolesti. Trapia aj Vas podobné obavy?
Chcete zistit, aka je Vasa RA? Ndjdite si cas
a popremyslajte nad tym, ako RA ovplyviu-
je Vas Zivot. Praktickd pomdcku na zistenie
aktudlneho stavu Vasho ochorenia, ktorej
vysledky méZete konzultovat so svojim o3et-
rujicim lekarom ndjdete napriklad aj na we-
bovej stranke www.hovormeora.sk, v ramci
sekcie Hovorte o svojej RA.

S vysledkami prieskumu sme novindrov aj
verejnost oboznamili na tlacovej konferencii
5. oktdbra 2021 v Bratislave a v online vysiela-
ni 12. oktdbra. Viac najdete na webe a FB Moja
reuma alebo www.hovormeora.sk. Hovorit o RA
znamena ziskat kontrolu nad svojim ochorenim.

hmr g wwie el ol v Roraeaieg RS
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Zakladom uspechu je liecba k cielu

Jedna z otazok, ktord bola sucastou nasho
pacientskeho prieskumu, sa zamerala na ko-
munikdciu pacienta s lekarom o tom, aky ciel
by mali liecbou dosiahnut. Viac ako polovica
z opytanych (59 %) uviedla, Ze na tuto tému so
svojim osetrujucim reumatolégom hovorila. Co
vSak z prieskumu tieZ vyplynulo je, Ze a7 40 %
pacientov s lekarom o cieloch svojej liecby ne-
hovori, ale privitali by tento typ informacii a in-
tenzivnejsiu komunikaciu s lekarom.

A ¢o je vlastne cielom liecby RA? Je to dosiahnu-
tie remisie, teda o najniz3ej aktivity ochorenia.
Pre kazdého z pacientov je dolezité nieco iné. Ak
vas najviac trapi bolest, potrebujete ju akdtne
riesit. Ked mate problémy s hybnostou, priori-
tou bude najst pre Vas moznosti rehabilitacie.
Nevyhnutnou sdcastou liecebného procesu je
preto vzdjomna komunikacia medzi pacientom
a lekarom. Ak maju spolotne nastavené ciele,
[ahsie sa dosiahne ich naplnenie.
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Howordl 5 wamd lekdr o tom, aky clel by ste
mali lisébau deaishnaut?

wheg W E L B B e PR b

Vacsina pacientov s RA nema informacie
o novych moznostiach liecby

Prieskum Reumatoidnd artritida a ja nam uka-
zal aj to, Ze az 68 % pacientov nema informa-
cie o novych moznostiach liecby, ale tento typ
informacii by uvitali. Zhrime si teda, aké su
moznosti liecby RA na Slovensku. V liecbe RA
sa podla zavaznosti ochorenia pouZivaju nes-
teroidné protizapalové lieky, glukokortikoidy,
¢i lieky modifikujuce chorobu, tzv. DMARDs.
Najnovsou terapiou je biologicka liecha, kto-
ra dokaze uUcinne potlacit prejavy ochorenia
a Uplne znizit, az odstranit zapalovu aktivitu,
spomalit progresiu zhorsovania kibov a skva-
litnit Zivot pacientov s RA. RA. PouZivaju sa aj
nové cielené syntetické DMARDs.

VZDELAVANIE A PREVENCIA
Dalsich 11 pokracovani Univerzit Reumy

Univerzita Reumy #10
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UNIVERZ

V stredu 30. jina sme odvysielali vzdela-
vaci webinar, kde sme formou diskusného
fora debatovali s odbornikmi o efektivnej
komunikacii medzi pacientom a lekarom,
Ci sestrou v liecebnom procese. Pozvanie
prijal MUDr. Roman Stancik a Mgr. Katari-
na Kovarova. Posluchaci sa v diskusii aktivne
zapdjali a posielali svoje otazky. Prednasajuci
ochotne odpovedali a poskytli nam aj dopl-
Aujuce informacie mimo témy. Pacient ktory
sa neboji a vie dobre opisat svoje subjektivne
pocity stvisiace s reumatickym ochorenim po-
maha lekdrovi pri stanoveni diagndzy a liecby.

-red-

Univerzita Reumy #11

WEBINAR
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MUDr. Vit Mafks, PH3.

Hll'.lﬂr.ﬂllhiﬂi Beldkovd, PhD.
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V stredu 6. jula sme v besede s Lekarmi
bez bieleho plasta, s reumatolégom MUDr.
Viliamom Maikom, PhD. a reumatolo-
gickou MUDr. Gabrielou Belakovou, PhD.
preberali nové témy o Dnavej artropatii
a Reume v tehotenstve alebo: Sme v tom -
spolocne. Obe témy Gcastnikov webinara zau-
jali a posielali nam svoje otazky cez FB komen-
tare. Nasledne sme dostali dakovné smsky od
posluchacok, ktoré sa pripravujd na tehoten-
stvo a materstvo s reumou. Spatnt vazbu sme
sprostredkovali aj prednasajicim. Budeme sa
tesit na dalSiu podobnu spolupracu.

-red-
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Dakujeme partnerom:
AbbVie a Neuropea

Univerzita Reumy #12

WEBINAR
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Vo stvrtok 8. jula sme mali vzdelavaci we-
binar o socialnych sluzbach s pravnickou
Mgr. Lydiou Brichtovou, PhD. Hovorili sme
o situdciach a obmedzeniach, ktoré ludia maju
v dosledku svojho zdravotného postihnutia a
ktoré sa premietaju do stupna odkdzanosti na
pomoc inej osoby. Priblizili sme vam informacie
o podmienkach poskytovania socidlnych sluzieb
podla Zakona ¢. 448/2008 o socidlnych sluzbach
v zneni neskorsich predpisov. Zaujem o dlhodo-
bu starostlivost a kvalitné ,domace opatrova-
nie" stpa. Je to socidlna sluzba, ktord by mala
byt dostupnd pre odkazané osoby, ale z kazdo-
dennej praxe vieme, Ze dostupna pre vsetkych
potrebnych nie je a asi dlho ani nebude.

-red-
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Univerzita Reumy #13
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V pondelok 12. jila do Univerzity Reumy #13
prijali pozvanie reumatologicka a pacient-
ka. Hovorili sme o Bechterevovej chorobe
a materstve s MUDr. Lenkou Tarabcakovou
a Zuzanou Matase. Prave tento webinar bol
vyZiadany od cleniek Klubu Bechterevikov. Vel-
mi radi sme vyhoveli a dakujeme pani doktorke
za skvell pripravu a prezentaciu narocnej témy.

-red-

Univerzita Reumy #16

WEBINAR
Lﬂf;ﬁf L nmm

v STREDU 20. OKTOBRA 2021
k © 17.00 hod.
MUDr. Lubica Cdpouvd

V stredu 20. oktobra, po celotyzdennom
vysielani programu ku Svetovému diu reu-
matizmu 2021, sme dlho nezahalali a pripravili
sme Univerzitu Reumy na tému Nastavenie
na tspech - compliance pacienta s reuma-
tologickou MUDr. Lubicou Capovou. Pani
doktorka trpzlivo odpovedala na nase otazky
a dohodli sme sa, Ze v podobnej zostave
a téme budeme pokracovat v niektorom z bu-
ducich webindrov v roku 2022. Viac sa dozviete
na webe mojareuma.sk v archive Univerzity
Reumy.

-red-
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V pondelok 27. septembra, po letnej prestav-
ke, sme opat pokracovali v Zivych vysielaniach
vzdelavacich webindrov prednaskou o Ceste
k remisii u pacienta s reumatoidnou artri-
tidou s reumatologickou MUDr. Martinou
BakosSovou z reumatologickej ambulancie
|.internej kliniky LFUK a UN Bratislava.

-red-

Univerzita Reumy #17
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Dalsie online vysielanie vzdelavacieho webinara
z cyklu besedy bez bieleho plasta holo 21. ok-
tébra s doc. MUDr. Tomasom Dallosom, PhD.
s témou Juvenilna idiopaticka artritida a pre-
chod do dospelosti. Dozrel ¢as zacat riesit, ako
prechddzaju pacienti zo starostlivosti detskych
reumatoldgov do starostlivosti reumatoldgov
pre dospelych. Mladi pacienti by mali byt o téme
informovani, aby aj tejto otdzke zacali venovat
pozornost a vedeli, ¢o ich v dospelosti ¢aka a ¢o
maju Ziadat. Zo zaznamu (v ¢ase vysielania mala
iné neodkladné povinnosti) sme si pustili pred-
nasku pani MUDr. Emilie Mikloskovej s témou
Reuma a srdcovocievne ochorenia, pretoie
najcastejsou pricinou predcasného timrtia pri reu-
matoidnej artritide su srdcovo-cievne ochorenia.

-red-
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V stredu 29. septembra pozvanie prijali dva-
ja odbornici: reumatologicka MUDr. Lenka
Tarabcakova a reumatolég MUDr. Daniel
Cierny z Bratislavy. Boli to dalsie besedy bez
bieleho plasta s reumatolégmi na vysostne
aktudlne témy o COVIDe-19: Ako nestreso-
vat, ked sa nedovolate svojmu reumato-
logovi a Ako mézeme liecit reumatoidnu
artritidu?

-red-
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V stredu 16. novembra sme si pozvali Zivotnu
koutku Mgr. Janette Simkovu, certifikovand
koucku RCS, lektorku, facilitatorku, motivacnu
recnicku, supervizorku a ¢lenku Eurépskej rady
pre koucovanie a mentorovanie EMCC, aby sme si
v Live koucingu podebatovali o tom Ako spra-
vovat svoje hranice. Zijeme vo svete s takmer
neobmedzenymi moznostami, a to ndm obme-
dzenia sposobuje. V takomto svete nevznikaju
hranice automaticky. Prave ich nachddzanie,
vytycovanie a obhdjenie pred ostatnymi nam
dava neraz zabrat. Hovorit NIE rdzne, a pritom
zdvorilo, si potrebujeme dovolit. Rovnako, ako si
stanovit pravidld, ktorymi budeme svoje hrani-
ce spravovat. Plati staré pravidlo o tom, Ze moja
sloboda konci tam, kde zacina nesloboda inych.
-red-
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Univerzita Reumy #19

23. novembra nam Petra Balazova v Koucingu pre zdravie
v praxi povedala ako koucingové sedenie prebieha, na o sa
moze klient pripravit a kam sa moze dostat v oblasti svojho
zdravia. Predstavila nam aj 4 piliere zdravia, lebo zo svojej pra-
Xe uz vie, ze pacient moze prist ku koucovi s jednou vecou, ale
v tele cloveka je vsetko so vietkym prepojené a v konecnom
dosledku sa aj tak treba venovat celému organizmu.

-red-

Univerzita Reumy #20

V pondelok 29. novembra sme odvysielali predposlednu bese-
du bez bieleho plasta s odbornikmi, s profesorkou MUDr.
Zelmirou Macejovou, PhD., reumatologickou a prezidentkou
Slovenskej reumatologickej spolocnosti prednasku na tému Aké
ochorenia ¢asto sprevadzaju psoriatickd artritidu? O ochore-
niach IBD sme besedovali s MUDr. Jurajom Semancikom

z UN, Kosice, IV. Internej kliniky o Reume a zapale riev.

-red-

Dva postrehy novacikov
z motivacno-vzdelavacieho kurzu LPRe SR

Ingrid napisala:
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Dakujeme partnerom a darcom 2 % za podporu
projektu Univerzita Reumy. Vsetky webinare
Univerzity Reumy su archivované na www.
mojareuma.sk/category/aktivity/univerzita-
reumy/. Mozete siich pozriet zo zaznamu.
Potesia nas vase reakcie aj navrhy na nové témy,
lebo v Univerzite Reumy budeme pokracovat aj
v roku 2022. Dakujeme.

abbhwie

Motivacno-vzdelavaci kurz LPRe SR oc¢ami novacika

V dnoch 20.- 22. augusta 2021 som sa ako jedna
z reprezentantiek Klubu Motylik zlcastnila na
Motivacno-vzdelavacom kurze LPRe SR pre lidrov
miestnych pobociek a klubov na kdpelnom ostro-
ve v Piestanoch.

KedZe som sa na takomto podujati mala ztcast-
nit prvykrat, vobec som si nevedela predstavit, co
moézem ocakavat. Akych ludi tam stretnem? Co
tam budeme robit? Ako to bude prebiehat? Bude
to klasické formalne stretnutie? Slovné spojenia
ako valné zhromazdenie, volby, instruktaz, jed-
noduché Uctovnictvo atd. evokovali vo mne prave
tieto pocity. Naladila som sa teda do pracovného
modu a vyrazila v Ustrety novym skisenostiam
a zazitkom.

Piatkové popoludnie v tomto ohlade obsahovo
dokonale naplnilo moju predstavu. Na Valnom
zhromazdeni LPRe SR prebehli volby do Predsed-
nictva LPRe SR a Reviznej komisie LPRe SR. Ko-
necne som mala moznost nazivo vidiet a spoznat
tych, ktorych som doteraz vnimala len v ramci
on-line podujati, na strankach printovych médii,
¢i na socialnych sietach, napr. Janku Dob3ovicovu
Cerndkovd, Jarka Becku, Dajku Kostikovi a inych.
Im patri podakovanie za obetavu pracu pre nas
vsetkych. Predtym som totiZ osobne poznala len
Petku Balazovd, ktora je rovnako ako ja, ¢lenkou
Klubu Motylik. Po ukonceni oficidlneho programu

a naslednej veceri sme uz v mensich skupinkach
pokracovali vo vzajomnych diskusiach.
Sobotnajsie dopoludnie mnohi z nds vyuzili nie-
len na konzultacie s inymi miestnymi pobockami
a klubmi, napriklad aj na tému moznej budtcej
spoluprace, ale aj na procedudry. Popoludnajsi
program bol pre mna, ako pre novécika, velmi
zaujimavy a obohacujuci. Postupne sa predstavili
miestne pobocky a kluby. Vyhodnotili svoju ¢in-
nost za predchadzajlce obdobie a inSpirovali sa
navzajom zaujimavymi napadmi. Vsetkym bol
udeleny Dakovny list a odovzdana vyrond plake-
ta. Pacilo sa mi, Ze sme sa vsetci predstavili. Rov-
nako zaujimavé bolo vyhodnotenie aktivit spoje-
nych s nordic walkingom ¢i nasledna instruktaz,
ako spravne nahlasovat a zapisovat nachodené
NW kroky. Neobisli sme ani aktualnu tému GDPR.
Nové pravidla v rdmci jednoduchého dctovnictva
trpezlivo vysvetlila Libuska Dobrovodska z cen-
traly LPRe SR.

Nedelfajsie dopoludnie ubehlo velmi rychlo. Bolo
zamerané na motivacné aktivity, komunikdciu
s jednotlivcami, ale s aj institdciami a samospra-
vou. Dozvedeli sme sa aj o moznostiach zrealizo-
vat podobné kupelné pobyty.

Z bohatej ponuky informacnych letakov, brozur ¢i
publikacii LPRe SR sme si do jednotlivych pobo-
Ciek a klubov odniesli vela zaujimavych materia-

lov, ktoré ndm pomozu v dalej osvetovej praci,
aby sme mohli byt aj my napomocni vietkym,
ktori sa na nds s déverou obratia.

Ucast na kurze vo mne zanechala hlboké stopy.
Viac, ako kedykolvek predtym (mam na mysli ob-
dobie od diagnostikovania méjho ochorenia) som
pocitila, Ze som medzi svojimi. Odteraz tu chcem
nielen patrit, ale aj stat sa aktivnym ¢lankom re-
tazca, na konci ktorého sme niekedy stali aj my
vietci, ako mozno trosku bezradni a vystraseni
pacienti, ktorym v¢as niekto podal pomocnd ruku
- presne tak, ako mne svojho ¢asu dievcata z Klu-
bu Motylik - Zuzka, Petka a Janka.

Ingrid Majerikovd
(Klub Motylik)

L : '-1._&_‘1

o

13



SPRAVY Z LPRe SR

Moje prvé stretnutie s LPRe SR

Zucastnil som sa na svojom prvom motivac-
no-vzdeldvacom kurze LPRe SR. Doznieva
vo mne Uzasna energia, ktord som nacerpal
aneda mi, nepodelit sa s vami o svoje pocity. :)
Uvodom by som sa chcel hlboko podakovat
vsetkym organizatorom 1. M-VK a XI. Valného
zhromazdenia LPRe SR, ktoré sa uskutocnili
v dioch 20. - 22. augusta 2021. Zvlast daku-
jem za pozvanie, lebo som tu mohol zastupo-
vat Klubu Bechterevikov. Je to GZasny pocit
stretndt sa s vynimocnymi ludmi, kolegami,

si vazim, ze som bol zvoleny do Predsednictva
Ligy proti reumatizmu SR. Beriem to ako velku
zodpovednost. Budem vykonavat vsetky svoje
povinnosti poctivo.

Vo volnom case sme mali dostatocny priestor
na velmi plodné rozhovory medzi sebou, pre-
hliadku krasneho mesta Piestany, vratane
akcii ako maraton alebo stretnutie automo-
bilovych veteranov Zlaté stuhy a zaverecny
ocarujuci ohnostroj. Taktiez sme mali moz-
nost vdaka nasim partnerom absolvovat

velmi prijemné a zdraviu prospesné kipelné
procedury, ktorymi boli bahenny zabal, kapel
v zrkadlisku, prijemna masaz alebo cely den
otvorené bazény. Summa summarum, islo
0 naozaj velmi vydarené stretnutie vsetkych
nds, ktorym ide o pomoc pacientom s reuma-
tickymi diagnézami.

Ing. Igor Sulety,
clen predsednictva LPRe SR
a predseda Klubu Bechterevikov

s ktorymi spolu dlhodobo elektronicky ko-
munikujeme a snazime sa spolupracovat pri
vsetkych cinnostiach nasej Ligy. Absolvova-
li sme valné zhromazdenie aj s volbami do
predsednictva. Zaujal ma slavnostny prihovor
vzacneho hosta - MUDr. Marie Orlovskej, ktora
bola pri zakladani LPRe SR a dlhé obdobie p6-
sobila ako tajomnicka Predsednictva LPRe SR.
Po volbach a oficialnom programe nasledovalo
zoznamenie s kolegami aich Cinnostou v MP/K.
Predniesli sme spravy o cinnosti za svoju
miestnu pobocku alebo klub. Na znak ocenenia
a motivacie sme dostali od predsednitky Da-
kovny list a plaketu 30. vyrocia LPRe SR. Velmi

Kurz - XIX. roCnik

Osteoporoza - komplex liecby - kinezioterapia

a problematika panvového dna

5. novembra 2021 sa v Reumatologicko-rehabilitacnom centre v Hlohovci uskutocnil komplex prednasok o osteoporoze, nacvik cvicenia svalstva panvo-
vého dna a $pecidlnej cvicebnej zostavy podla DuriSovej pre pacientov s bolestami chrbta a osteopordzou. U¢astnici kurzu absolvovali cvi¢ebné zostavy,
ktoré st podrobne uvedené aj v publikacii Bolesti chrbtice, klbov, kosti - Specidlne cvicebné zostavy. BlizSie informacie na www.rrc.sk

-red-

5. celoslovenska pacientska konferencia AOPP

Asocidcia na ochranu prav pacientov SR zorganizovala v poradi uz Piatu
celoslovensku pacientsku konferenciu, ktora sa uskutocnila 19. - 20. no-
vembra 2021. Konferencia sa konala pod zastitou ministra zdravotnictva
Slovenskej republiky MUDr. Vladimira Lengvarského, MPH a pod odbornou
zastitou rektora Slovenskej zdravotnickej univerzity v Bratislave

prof. MUDT. Petra Simka, CSc.

Témou tohto rocnika boli Prava pacienta. V ramci odborného programu
sme sa venovali pravam pacientov na dostupnu liecbu z pohladu regu-
latora, platcov a poskytovatelov, ale aj pravach pacientov na dostupnu
lie¢hu z pohladu predstavitelov liekového retazca a medicinskych techno-
l6gii. V tretom bloku bola pripravena téma Pacient a liek: prava pacientov
a zlepSenie ich vymozitelnosti o historii vzdelavania pacientov na akade-
mickej pode, o etike v medicine ako zaklade predpokladu dodrziavania
prav pacientov, ale aj o postaveni slovenského pacienta v rozhodovacich
procesoch. Blok sme zavf3ili prednaskou o dodrZiavani prav pacientov so
zriedkavymi ochoreniami na Slovensku.

Zaujimavou ¢astou programu boli prednasky o pravach deti v ramci po-
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skytovania zdravotnej starostlivosti.
V zavere konferencie sme sa venovali pohladom pacientskych organizacii
na uplatiovanie prav pacientov pri poskytovani zdravotnej starostlivosti



SPRAVY Z LPRe SR

a liecby. Vypoculi sme si prezentdcie pacient-
skych organizacii a informacie o ich Cinnosti.
Hovorili sme hlavne o pravach pacientov so za-
meranim na jednotlivé diagndzy pri poskytovani
zdravotnej starostlivosti a liechy.

Vyvrcholenim konferencie bola diskusia s part-

nermi o potrebach zmien v oblasti zlepSenia vy-
mozitelnosti prav pacientov so zastupcami MZ
SR, poslancami Vyboru NR SR pre zdravotnictvo
a Vyboru NR SR pre socidlne veci, so zdravotnymi
poistoviiami, odbornikmi, zastupujdcimi vyrob-
cov liekov a zdravotnickych pomécok.

Konferencia bola aj toho roku spojena s udelo-
vanim moralneho ocenenia AOPP, na zaklade
navrhov clenskych pacientskych organizacii
v kategorii ,Moj lekar”, ,Moja sestra” a ,In me-
moriam".

-red-

Tri nominantky Ligy proti reumatizmu uspeli a prevzali si ocenenie
Maoj lekar a ,,Moja sestra”.

“Mdoj lekar"

MUDr. Dagmar Micekova, PhD. je reuma-
tologickou v Narodnom Ustave reumatickych
chordb v Piestanoch, kde pomaha a lieci pa-
cientov s reumatickymi ochoreniami viac ako
43 rokov. Jej rukami presli tisicky pacientov.
Je nielen skvelou diagnostickou, ale aj obeta-
vou lekarkou. Neustdle Studuje, hlada nové
diagnostické a liecebné moznosti pre pacien-
tov. Velmi délezity je pre fu ludsky kontakt
s pacientmi aj mimo ordinacie. MUDr. Dag-

a svoje bohaté vedomosti a klinické skusenos-
ti odovzdava mladsim kolegom. Publikovala
viac ako 100 prispevkov v narodnych i medzi-
narodnych casopisoch. Viaceré jej prispevky
boli venované prave pacientom, najmd tym
s reumatoidnou artritidou a Sjégrenovym syndro-
mom. VZdy sa ochotne podeli o svoje vedomosti,
skusenosti aj so svojimi pacientmi.

Pani doktorka sa nemohla zacastnit slavnostného
podujatia. Ocenenie sme jej odovzdali dodatocne.

MUDr. Dagmar
MiEekovd, PhD.

mar Micekova, PhD. sa neprestajne vzdeldva

"Moja sestra”

Mgr. Silvia Gallo Liskova od roku 1995 pracuje ako fyzioterapeutka
v Narodnom Ustave reumatickych choréb v Piestanoch, kde posobi
na fyziatricko-rehabilitatnom oddeleni. Skisena profesiondlka, vzdy
mild, usmiata Zena je ochotna kedykolvek pomoct. Nelutuje ¢as ani na-
mahu, ktort pacientom venuje navyse, pokojne aj v ¢ase svojho volna.
Jej ludsky a empaticky pristup ocenuji vsetky vekové kategorie pa-
cientov. Okrem prace fyzioterapeutky pomahala aj ako dobrovolnicka
v pacientskom zdruZeni Liga proti reumatizmu na Slovensku, ktorej
¢lenkou je od roku 2013. Pat rokov poskytovala zakladné socialne po-
radenstvo v poradni Centra socidlno-psychologickej podpory pre ludi
s reumatickymi ochoreniami so sidlom v NURCH-u. Davala tak nadej
a podporu nielen hospitalizovanym, ale aj ambulantnym pacientom.
Svojou dobrovolnickou pracou prispieva k skvalitneniu pomoci pacien-
tom s reumatickym ochorenim, organizaciou ¢innosti Ligy proti reuma-
tizmu na Slovensku a NURCH-u pri spoloénych podujatiach. Ma skvely
organizacny talent.

PhDr. Monika Novakova uz 17 rokov pracuje ako sestra pril6zku v Narod-
nom Ustave reumatickych chorob v Piestanoch. Pacienti sa jej ¢asto zdo-
verujd aj s trapenim, s ktorym sa nechct alebo nevedia zddverit lekdrovi.
Kazdodenna empatia, ¢as vypocut si pacienta a poradit mu, je pre fu sa-
mozrejmostou. Jej odportcania, optimizmus pri rieseni nielen zdravotnych
problémov pomohli mnohym. Pravidelne sa aktivne zi¢astiiuje na Ceskom
a slovenskom reumatologickom kongrese, kde pri prednaskach a prezenta-
cidch spolupracuje aj s Ligou proti reumatizmu SR. Jej celozivotnym posla-
nim je Sirit osvetu a vedomosti o reumatickych ochoreniach a osetrova-
telstve, a to aj napriec roznymi medicinskymi odbormi. Jej dlhoro¢na prax

-red-

a zaujem o vylepsenia v odbore reumatoldgie ju priviedli aj k aktivnej
spoluprdci pri tvorbe oSetrovatelskych Standardov a ich aplikdcii v re-
umatologickom oSetrovatelstve. Popri svojej praci dlhé roky viedla ako
dobrovolnicka zdravotnicky krizok na zakladnej skole. Ucila deti a mla-
dez podavat prvi pomoc a ochrafovat Zivot a zdravie. V roku 2016 pocas
velkej migracnej viny pracovala ako sestra v uteceneckom tdbore Brezice
v Slovinsku. Aktivne posobi aj v Slovenskej komore sestier a pérodnych
asistentiek a pravidelne publikuje v celoslovenskom ¢asopise Sestra.

-red-
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Sprava z konferencie EULAR

23. vyrocna eurdpska konferencia EULAR PARE
sa konala v online prostredi od 18. do 20. no-
vembra 2021. Témou konferencie boli ,Vyzvy
pacientskych organizacii v roku 2021 a ako sa
s nimi vyrovnat”.

Vo Stvrtok vecer dostali ¢lenské organizacie
moznost podelit sa o svoje Uspesné aktivity,

COVID pribehy II.

ktoré zacali praktizovat v roku 2021. Nasa Liga
sa podelila 0 najnovsi projekt Univerzita Reumy,
ktory sa stretol s velkou podporou a bude sld-
Zit ako indpiracia pre ostatnych. V piatok sa na
hlavnej prednaske a suvisiacich workshopoch
o IT rieSeniach a digitalnych nastrojoch ukazalo,
ako moZu prave tieto najlepsie podporit pracu

pacientskych organizacii. V sobotu sme sa za-
merali na budtcnost zdravotnej starostlivosti.
Diskutovali sme o hortcich témach, ako je diag-
nostika v budicnosti, starostlivost zamerana
na pacienta v ére digitalnej transformacie, ako
aj vzdialena starostlivost a telemedicina.

-pb-

Svet sa jednoducho zmenil. Doba covidova nas vSetkych viac ¢i menej pohltila. My v informacnom bulletine pokracujeme v pribliZzovani autentickych
vypovedi tych, ktori prekonali COVID-19. Podobnych pribehov je a asi este dlho bude vela. Aj touto cestou chceme byt s vami a pri vas, ak sa osobne
stretnete s koronavirusom a ochoriete na COVID-19. Prevencia a ochrana pred virusom je prioritou, ale ak sa s ochorenim stretneme, nerobme paniku
a neprepadajme beznadeji. Mame tu dobré priklady v uz opisanych pribehoch, a aj na webe mojareuma.sk niekolko webinarov s odbornikmi prave na
tému COVID-19. Pozrite si napr. zaznam z Univerzity Reumy #15.

Moja skusenost s covidom

Tatiana

Moja skdsenost s covidom zacala pragmaticky.
Od zaciatku pandémie som pocuvala nazory
a dodrziavala odporucania odbornikov. Pou-
Zivala som ruska, neskér respiratory, chodila
v ochrannych rukaviciach, vyhybala sa vacsie-
mu mnozstvu [udi a bez dezinfekcie v kabelke
som sa nepohla ani na krok z domu. KedZe mi
to moja praca umoziuje, do zamestnania som
chodila iba vtedy, ked som vedela, Zze budem
na pracovisku sama. Prestvala som pracu na
sobotu, aby som mala istotu, Ze nepridem
do styku s nikym, kto by ma mohol nakazit.
Kazdy pondelok rano som $la najskor na test,
aby som si bola ista, Ze nemam covid a nikoho
neohrozim. Toto bola moja kazdodenna realita
v prvom roku pandémie.

Mam reumatické ochorenie a trpim viacerymi
ochoreniami dychacich ciest. Reuma mi po-
stihla i plica, preto som netrpezlivo ¢akala na
vakcinu proti covidu. Ihned ako bolo spristup-
nené ockovanie mojej vekovej skupine som sa
dala zaockovat. Po ockovani som sa preto citila
pokojnejsie. Nemala som Ziadnu reakciu, tesila
som sa na pracu v malom kolektive, navstevu
rodiny, moznost ist na ndkup (aj ked's obme-
dzeniami) - na cokolvek ¢o mi v tej dobe po-
mohlo zbavit sa pocitu osamelosti a odldcenia
od zvysku spolocnosti.

BohuZial, dva tyidne po zaockovani si ma
nasiel covid. Ochorela som od otestovaného
¢loveka, ktorému aZ PCR test na druhy def po
nasom letmom stretnuti, potvrdil toto ocho-
renie. O Styri dni sa u mna prejavili prvé pri-
znaky. Najskor prisla tnava, potom kasel, tep-
lota a bolesti svalov a kibov. Objednala som
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sa teda na PCR test, ktory mi vtedy vysiel s uz
ocakdvanym vysledkom - pozitivny. Choroba
mi sposobovala velkd Gnavu, vycerpanie a bo-
lesti. Neustale som sa dusila drazdivym kaslom
a velkym mnozstvom hlienov, ¢o negativne
vplyvalo na akukolvek moznost si oddychnut,
alebo sa v klude vyspat. Merania na oximetri
sa pohybovali na hrani¢nych hodnotdach pre
hospitalizaciu a pri zachvatoch kasla obcas
klesali aj pod bezpecnd hranicu. Opuchli mi
kiby na rukéch a ¢lenky.

Na Stvrty defi od prepuknutia ochorenia u mia
sa potvrdil COVID-19 aj u mdjho syna. Bol chory
na rovnaké ochorenie a s rovnakymi priznak-
mi a priebehom. On sa o mAa staral, aby som
neskoncila na ARO v nemocnici. Nebola som
schopna sa o seba vobec postarat - pripravit
si nieco na jedenie, prejst sa po domdcnosti.
Lezala som a nemala silu ani sa pohnat. Syn
mi pripravoval stravu, ovocné $tavy, davkoval
mi lieky a pomahal mi zvladnut tie najtazsie
obdobia priebehu celého ochorenia. Obaja
sme v tom obdobi brali niekolko tyZzdhov silnd
kombinaciu antibiotik, podpornych lieciv, kor-
tikoidov a vitaminov s mineralmi, ktoré nam
postupne pomohli prekonat toto ochorenie,
ktoré si u mia vyziadalo na celkovy priebeh
skoro pat tyzdiov a u syna takmer Styri.

Po dvoch tyzdhoch som sa s problémami sama
postavila z postele a rozhodla som sa ist poliat
kvety. Prejst po byte a poliat par kvetinacov
bola pre mia velmi namahava a bolestiva pra-
ca. Unavilo ma to az tak, ze ked som si znova
[ahla do postele, postavila som sa z nej opét az
na druhy den rano.

Odvtedy uz plynie treti mesiac a ja stdle
bojujem s nasledkami covidu. UzZ sa sice ne-
zadycham pri kazdom pohybe, som schopna
hovorit bez toho, aby som strdcala hlas a roz-
kaslala sa, ale aj tak s tieto ¢innosti pre mna
narocné. Trvalo 2 mesiace, kym som presla
celou nasou ulicou bez zastavok na vydycha-
nie a kaslanie. Postupne mi odpuchaju ¢lenky.
Presla som réznymi vysetreniami plic, caka
ma eSte vySetrenie srdca. Napriek tomu, Ze
presli 3 mesiace, rychlejSie sa unavim, obcas
sa bez pric¢iny zadycham. Verim v3ak, Ze prave
prva vakcina, po podani ktorej som o niekol-
ko tyZdnov ochorela na covid, mi zmiernila
cely priebeh ochorenia, a aj ked bol tazky, co-
vid ma nepriputal na dlhsi ¢as na nemocnicné
[6Zko a plicnu ventilaciu...



VZDELAVANIE

Ako Barby prekonala COVID

Barby

To, Ze covid nie je len obycajna chripka, ale Ze je to
zakerna choroba, som vedela od zaciatku pandé-
mie. Tak som k nej aj pristupovala. Cela rodina do-
drzujeme poctivo opatrenia a chovame sa zodpo-
vedne voci sebe a rovnako tak voci druhym. Je to
pre mia prirodzené a viem, Ze tato doba je hlavne
o tom, Ze ¢lovek ma mysliet nie len na seba, ale
aj na ostanych. Velku cast lockdownov sme stra-
vili na chalupe, obmedzili sme kontakty a nebrali
sme to ako nieco zIé. Jednoducho je taka doba. Je
potrebné sa jej prisposobit a s tym ja vdaka mojej
reume nemam absolttne problém. Nas reumatic-
ky Zivot je predsa o obmedzeniach. Nemame to
jednoduché, ale preto to bolo a stdle je, pre mia
to najmenej, co mozem urobit.

Korone sme sa dost dlho vyhybali a nenasla si nas.
V 3irSej rodine sme ju ale zaZili. Moji rodicia sa na-
kazili tesne pred Vianocami. Bolo to este v dobe,
ked ockovanie nebolo dostupné. Nebolo to velmi
jednoduché obdobie a ani priebeh. Boli to smutné
Vianoce, ale boli sme vdacni, Ze to nakoniec moji
rodicia zvladli.

Sluzby poradne

Centrum socialno-

psychologickej
podpory

Poradna Centra socidlno-psychologickej podpory pre ludi s reumatic-
kymi ochoreniami bola, je a bude k dispozicii celorocne, aj ked v ob-
dobi pandémie viac ¢i menej online. Pre hospitalizovanych pacientov
v NURCh-u poskytujeme aj osobne zakladné socialne poradenstvo.
Objednajte sa na 0917 790 264. Zaujemcovia nas mozu navstivit osobne
utorok (09:00 - 13:00) a Stvrtok (13:00 - 17:00), telefonicky na 0905 819 717

aj mailom na cspp@mojareuma.sk.

Od zaciatku, odkedy sa zacalo hovorit o vakcinach
a ockovani, som sa toho nevedela dockat. Nemala
som vobec pochybnosti. Ja odjakziva déverujem
vede, vyskumu, medicine a lekarom. Ved'len vdaka
tomu vsetkému som dnes tam, kde som a mézem
aj napriek reume Zit plnohodnotny zivot, byt ma-
mou a robit to, co ma bavi. A hlavne, lie¢ha kto-
ri beriem je taka chémia, Ze ockovanie je oproti
tomu prechadzka ruzovou zahradou. Jeding, coho
som sa v zaciatkoch bala, bolo to, ze by som sa o¢-
kovat nemohla kvéli zdravotnému stavu. Ked mi
to odobrili obe reumatologicky, este ako nahrad-
nik som sa dostala do ockovacieho centra a bola
som velmi rada. Pri oboch davkach som mala mier-
nu reakciu. Miernejsiu ako moji dvaja synovia po
detskych ockovaniach. Od zaciatku som vedela, ze
to neznameng, Ze sa kovidom nenakazim. Zaocko-
vala som sa preto, lebo som verila, Ze tak budem
mat miernejsi priebeh, ak by som ochorela.

Atak sa aj stalo. Ked'zacal Skolsky rok, mysleli sme
si spolu s manzelom, Ze koronu prinest najskér zo
Skoly nase deti. Boli sme pripraveni na to, Ze tito
jesen az zimu, sa tomu jednoducho nevyhneme.
Boli sme pokojnejsi, kedZe sme sa dali ockovat
a dodrZiavali aj nadalej opatrenia.

0 mesiac na to nds korona dostala v celej svojej
sile. Nakazil nas manzel, ktory sa paradoxne naka-
zil na dvore nasho domu od robotnikov, ktori boli
pozitivni a nedali sa zatial zaockovat. Vietkych
nas to odrovnalo, no najviac som sa samozrejme,
ako mama bala o synov, ktori vzhladom na svoj
vek ockovani este nemézu byt. Prvé Styri dni boli
najhorsie a nebola to len ,chripocka”. Mala som
splet viemoznych priznakov. Bolelo ma hrdlo, du-
tiny, hlava, celé telo a to najma nohy, ktoré mi tfpli.
Mala som celé dni zimnicu, potila som sa a po par

ZAKLADME
SOCIALMND -
PSYCHOLOGICKE
PORADENSTYO

-red-

dioch som stratila ¢uch aj chut. Ako bonus som
dostala aj zihlavku. Boleli ma samozrejme kiby.
Najma bedrové kiby, ktoré mna pri reume vobec
nebolievaju. Nebolo jednoduché starat sa v tomto
stave 0 mojich chlapcov, ale my mamy to zvlddne-
me aj ked'je nam zle! Postupne sme sa z toho zacali
dostdvat a nemuseli sme len lezat. Mne dozvuky
trvali dlhsie. Mala som sustavne opuchnuté dutiny
a nevedela som poriadne spat.

Kym som bola naspdt vo svojej forme, trvalo
to mesiac. Zacala som pocitovat, ako sa to mo-
jej reume velmi nepdci, kedZe som si nepichala
biologicku liecbu. Ale zmakla som to a som za to
vdacna. Rovnako, ako som vdacnd za ockovanie
alekarov, ktori aj ked'sd vycerpani, nadalej sa sta-
raju o pacientov, ktori stdle, a eSte po takej dlhej
dobe, popieraju kovid. Som rada, Ze Zijem v tejto
dobe a Ze existuje moznost preventivne sa ochra-
nit pred tazkym priebehom. A som este radsej, ze
tym ochrafiujem aj druhych. Ano, vakcina je slobo-
da, ale sloboda v podobe toho, Ze si oddychneme
od pocitu neistoty a strachu. Mozeme slobodne
navstevovat svojich rodicov, starych rodicov
s pocitom, Ze sme urobili vietko pre to, aby sme
sa vsetci mali lepsie. Nikto by nemal pochybovat
o0 tom, Ze st medzi nami aj ludia chori, stari, kto-
ri sa ockovat nemézu. Na tychto zranitelnych by
nam ostatnym malo o to viac zalezat.

Kazdy z nds je iny. Kazdy z nds ma iny organizmus
aimunitu. A to, ako prebiehal kovid u mna nezna-
meng, Ze u inych to bolo, alebo bude rovnako. To,
Ze to niekto prekond, ani nevie ako neznamena, ze
iny neskonci v nemocnici. U mna to bol v konec-
nom dosledku jeden z jednoduchsich priebehov,
lebo som neskoncila v nemocnici. Prijimamto s po-
korou a Zelam kazdému nech je zdravy.
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SOCIALNE OKIENKO

Dlhodobé osetrovné 90 dni

Pozname ten pocit bezradnosti, ked sa my
alebo niekto z rodiny - ¢len rodiny dostane
do situacie, vazne ochorie, dostane sa do ne-
mocnice a po prepusteni vyzaduje dlhsiu sta-
rostlivost doma. Pred zavedenim 90 diového
dlhodobého osetrovného si rodinni prislusnici,
ktori pracovali museli cerpat dovolenku, alebo
si vziat neplatené volno, alebo ist na vlastnu
PN, so sthlasom zamestnavatela pracovat
z domu, alebo dokonca odist zo zamestnania.
0d 1.4. 2021 ma stat pre blizkych pacientov
penaznui davku — tzv. dlhodobé osetrov-
né.

Osetrovné sa poskytuje v dizke 90 dni a jeho
vyska je 55 % z denného vymeriavacieho zak-
ladu. Blizky rodinny prislusnik moze byt teda
v uvedenom case s pacientom doma a poma-
hat mu, ale zaroven poberd finan¢nt podporu,
pretoZe predsa Ziadna domacnost by nemala
zostat bez prijmu.

Narok na dlhodobé osetrovné vznika od prvé-
ho dia poskytovania osobnej a celodennej
starostlivosti. Tato starostlivost sa poskytuje
chorej osobe, u ktorej doslo k zavaznej poru-
che zdravia, ktora si vyziadala hospitalizaciu.
Pocas hospitalizacie bola poskytovana zdra-
votna starostlivost v rozsahu najmenej pat po
sebe nasledujtcich dni a existuje predpoklad,
Ze zdravotny stav chorého bezprostredne po
ukonceni hospitalizacie bude vyzadovat po-

skytovanie osobnej starostlivosti pocas naj-
menej 30 dni (pre splnenie podmienky pdt po
sebe nasledujucich dni hospitalizacie sa za den
hospitalizacie povaZuje aj def prijatia a den
prepustenia zo zdravotnickeho zariadenia
Gstavnej starostlivosti).

Dalej sa tdto starostlivost poskytuje chorej
osobe, u ktorej sa zistila potreba poskytova-
nia osobnej a celodennej starostlivosti z do-
vodu, ze chord osoba je v Stadiu ochorenia
na konci Zivota alebo v termindlnom $tadiu
ochorenia.

Ak potrebujete dlhodobu starostlivost alebo
chcete takuto starostlivost poskytnut pacien-
tovi zo svojej rodiny, méze to byt dieta ale aj
dospeld osoba, poziadajte o pomoc socidlnu
poistoviiu. Budete potrebovat potvrdenie so
sihlasom zamestndvatela opatrovnika.

Viac informacii najdete na strankach Socidlnej
poistovne.

INSPIRACIE

Z lieciv starej mamy

Elvira Bonovd

Tekvica pochadza zo Strednej Ameriky a povazuje sa za najvacsiu bobulu na svete.
Existuje velké mnozstvo odréd, z ktorych niektoré exotické najdete dnes uz bezne aj
v nasich obchodoch. Tato maxibobula obsahuje vitamin A, B1-tiamin, B2-riboflavin,
B3-niacin, B5-kyselinu pantoténovu, B6-pyridoxin, B9-kyselinu listov, vitaminy C, E,
K a mineraly, ako draslik, vapnik hor¢ik, sodik, Zelezo, zinok, mangan, fosfor a med.
Konzumacia tekvice podporuje travenie, vlaknina totiz viaze a pomaha vylucovat
toxiny, ale aj zlcové kyseliny a tuky. Vdaka tomu je podzalidkova Zlaza odbreme-
nena a moze produkovat menej lipazy. Tekvica udrZiava mladost. Ploché semienka
obsahuji mnozstvo stopovych prvkov a vitaminov a biologicky aktivne fosfaty vo
vysokej koncentracii. Tieto dodavaju telu potrebnd energiu. TaktieZ posiliuje imunitu
a vysoky obsah betakaroténu doda telu vitamin A, ktory je velmi dolezity pre zdravé
odi.

Tekvica obsahuje mnozstvo Zivin, ktoré zlepsuiju stav srdca. Ma vysoky obsah drasli-
ka. Ludia s vyssim prijmom draslika mdvaju totiz nizsi krvny tlak a zniZené riziko
mrtvice. Ma vysoky obsah antioxidantov, ktoré ,zly" cholesterol chrania pred oxi-
daciou. Ked'sa ¢astice LDL cholesterolu oxiduju, mozu sa zhlukovat pozdiz krvnych
ciev, ¢o zasa moze obmedzovat ich spravnu ¢innost. Nuz a to zvysuije riziko srdcovych
ochoreni.

KedZe ma tekvica mensie mnozstvo kalorii, moze sa konzumovat Castejsie ako iné
sacharidy, ako napr. ryZza alebo zemiaky. Reguluje totiZz hospodarenie organizmu
s vodou a pomaha chudnut. Je dolezita pre budice mamicky, aktivne napomaha pri
regeneracii buniek, zlepSuje kvalitu spermii a v neposlednom rade udrziava zdravu
pokozku.

Uz jeden pohar uvarenej tekvice denne dokaze zazrak. Semienka nevyhadzujme, po
vydlabani z tekvice a po ich dokladnom umyti a vysuseni, pripadne oprazeni ich mo-
Zeme konzumovat. Su velmi zdravé. Takze jedzme semienka a varme z tekvice, ¢o sa
lenda.:)
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Kopor sice vyzera ako obycajnd burina, ale
je to vonava a hlavne zdrava rastlina, ktora
sa pouziva nielen ako korenie, ale aj ako lie-
¢iva bylina. Pomaha pri poruchach travenia,
nechutenstve, znizenej imunite, ¢i zavodneni
organizmu. Képor obsahuje dve skupiny la-
tok: monoterpény a flavonoidy. Pomaha nam
predovsetkym pri ochrane pred volnymi radi-
kalmi a karcinogénmi, ma aj antibakteridlny
Gcinok. Ak vas postipe osa, ¢i iny hmyz, potri-
te si miesto koprom. Je velmi Gcinny aj proti
svrbeniu pokozky. NuZ a je vydatnym zdrojom

vapnika. Je skvely v boji proti osteopordze,
pretoZe obsahuje aj vlakniny, mangan, Zelezo
a horcik.

Pomaha precistovat krv. Znizuje stres a krvny
tlak. To dokazuje i jeho anglicky nazov ,dill",
ktory pochadza zo starondrskeho slova a zna-
mena ,upokojit”, ,uchlacholit”. Ak ste unaveni,
citite neprijemny tlak v ociach po dni za po-
¢itacom, prilozte si trochu képru na navlhcené
vatové tampadny a prilozte si ich na o€i na 20
minat.

Produkty képru najdete v kazdej lekarni, pre-

dava sa aj suseny, ale idealnym rieSenim je ulo-
Zit ho pocas jeho sezony do mraznicky, kde vy-
drzi aj niekolko mesiacov. MoZete ho nadrobno
pokrajat, alebo nechat v celku, tak vyuZijete
i stonku képru. Mam to vyskusané. :)
Mimochodom, vyborne dochucuje privarky, i
polievky prave z tekvice.

Zdroj:
www.napalete.sk, www.zelenyjezko.sk,
www.nazdravie.sk, www.babskeveci.sk,

www.vitarian.sk a iné.

CRIEPKY LUDSKOSTI

Trikrat o zvieratach

Elvira Bonovd

Mnohokrat, ked nas niekto nahneva, nadavame
mu do svin, potkanov, somarov, krav a podob-
ne. Ani netusime, aki sme nespravodlivi. Zviera-
ta Ziju v sucasnosti. Neplanuju zajtrajsky, riadia
sa pudmi, ale dokdzu aj bez vyhrad citit priazen
a lasku vlastného druhu, ale aj ludi. Ci sa nam
to paci, alebo nie, maju tieZ city a mozno aj zo

S ——

zistnych dévodov kvality ich prezivania sa im
podriaduju. Prizndm sa, Ze pre mia je to téma
na romany, takze sa budem maximalne krotit.
Uz viac rokov sledujem nasho cierneho poulic-
ného kocura Misa, Stihle, bojmi o macky zjazve-
né zvieratko. A roky sledujem pani z vedlajsieho
vchodu, ktora ho rano kimi. Jej jedinej veri. Boli
okolo toho obrovské trapne susedské aféry, aké
je to nespravne a nezodpovedné, Ze jeho Zradlo
sa skazi a zozerd ho psiky, ktoré samozrejme
ochoreju a pod. No a tak to pani suseda vyrie-
Sila mudrym kompromisom. Kfmi ho skoro rano
o piatej a Zzradlo mu odklada medzi kriky, kde to
nikoho nemaze rusit. NuzZ a ja, ¢o ranné vtaca,
to s potesenim sledujem a obrovsky im obom
fandim.

0 zazitkoch so zvieratami by som vedela pisat
knihy. Ale spomeniem len tie, ktoré ma poznacili
a vryli sa mi do pamdte naveky. Bolo to na Mar-
tina, 11.11. pred mnohymi rokmi. S mojim havi-
nom som bola na prechadzke. A zrazu som vide-
la ¢ciernu Smuhu, pocula zavytie a videla, ako sa
na siedmom poschodi niekto rychlo schovava.
A predo mnou lezalo mftve, asi polrocné psica
bez zivota. Trhalo mi to srdce a plakala som nad
nim ako malé dieta. Citila som nendvist k clo-
veku, ktory sa takto zbavil Zivého tvora, bez-
mocnost, cokolvek urobit. Ved vtedy bol podla
zdkona pes iba vec. VZdy, ked oslavuje meniny
moj manzel, syn a dvaja vnuci, mam pred oca-
mi to telicko, ktoré sa previnilo len tym, Ze bolo
nemilované, pretoe prilis brechalo. Zial, aj taki
sme, my, koruny tvorstva.

Sme ale ajini. Casto spominam na pani, ktora sa
pri zachrane psika utopila. Bolo to kdesi pri Bra-
tislave, pred rokmi, kedy nasli na susi niekolko
zachranenych psikov, ale ju a toho posledného

nie. Len ich nebohé teld. Viem o dvoch muzoch,
ktori prisli v Horndde o Zivot pre zachranu svo-
jich zvierat. Viem o muzovi, ktory pri zachrane
svojich zvierat uhorel. Ich zachranil. Seba nie.
Ano, aj taki sme. Niekto si povie, blzni, sami st
si na vine. Iny zasa povie, dno, to je jednoducho
laska.

0 mackach sa hovori, ze vdm dovolia stat sa ich
priatelmi, ale nikdy nie ich panmi. Psiky zas do-
kazu milovat bez vyhrad. Nezélezi im na tom,
aky ste clovek. Ked'sa s vami doma nebudd roz-
pravat ani dvere od chladnicky, oni budd. Psovi
staci malo. Len vediet, Ze vds md. Mala som to
Stastie, Ze som to zazila raz a teraz to prezivam
druhykrat. Psi nesudia, nekritizuju, ked smutite,
st s vami. Ked'sa tesite, st Stastni. Ked' sme mu-
seli mojho cierneho princa kvéli rakovine uspat,
zlomilo mi to srdce. Doslova. Bolelo to roky
a stale bude. Mozno sa riham, ale bolelo to viac,
ako keby odisiel ¢lovek. Moja suseda mala kocu-
rika. Ked prerabali obloZenie domu, vypadol, ale
zazrakom prezil. O rok po tom prerabali okng,
a on uz ten pad neprezil. Susedka si dodnes vy-
(ita, Ze to bola jej vina. Bola. Ale ustriehnite vie-
tor alebo dazd! Teraz ma uz dlhé roky macicku
z ulice a miluje ju ako vlastné dieta.
Ospravedliujem sa, ak som vas v tomto pred-
vianocnom case rozosmutnila. Ale sme, zial,
taki i onaki. ,Dobri" i ,zli" . Ale ako som videla
mnoho fotografii ¢lenov nasej Ligy so svojimi
zvieratkami, my sme ti, ktori skrz vlastna fy-
zickd a psychickd bolest chapu viac, sucitia viac
amiluju viac. Neskutocne ma hriali pri srdci vza-
jomné prejavy lasky medzi clovekom a nemou
tvdrou. Vzajomna oddanost, teplo a jednodu-
cho oddanost a ucta ku kazdému Zivotu v akej-
kolvek podobe, ktoré ku Vianociam patria.
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MIESTNE POBOCKY A KLUBY

Spravy z Miestnych pobociek a klubov

MP Bardejov

Bardejovcania poznavaju slovenské hrady
Zivot s reumou nie je jednoduchy, ale ked'sa na
pozriem, tak poriadne z nadhladu, zistim, ze
mi okrem bolesti dal aj nieco dobré, napriklad
schopnost prisposobit sa.

Stcasna doba velmi nepraje osobnym stretnu-
tiam, najma u nas na vychode Slovenska, kde je
situacia okolo COVID-19 velmi zIa. Ale my, v nasej
bardejovskej pobocke sme sa prispdsobili a nasli
si sposob, ako zostat v kontakte aj bez kontaktu.
Kym sa to stalo, vyuZili sme kazdd moznost vyjst
si do prirody, ¢i uz spolu ako kolektiv, alebo aj
individudlne a potom sme si posielali fotky a ko-
munikovali pomocou UZasnej vymozenosti tejto
doby, na socidlnych médiach.

Témou tohto roku je spozndvanie nasich hradov
a zamkov a z mojho pohladu je tato téma velmi
zaujimava. V Bardejove sme ju odStartovali na-
$im kazdoroc¢nym vystupom na Zborovsky hrad.
Zrucanina tohto hradu podstupuje rozsiahlu re-
konstrukciu a je velmi zaujimavé sledovat ako
z roka na rok napreduje. Po prehliadke hradu
a niekedy aj pred fou, si pod hradom opecieme
nieco dobré. Zajeme, posedime, porozpravame
a keby ste tam boli so mnou, videli by ste na
nasich tvarach také to uvolnenie, spokojnost
amozno az radost uz len z toho, Ze sme.

Po “Zborove" bol na rade vystup na Kapusian-
sky hrad. Aj na tejto zrdcanine prebieha rekon-
Strukcia, no a mozno by nebolo od veci pozriet
sa tam aj o rok a skontrolovat ako pokrocila.
Hrad v Tren¢ine navstivili icastnicky 2. Motivac-
no-vzdelavacieho kurzu ako ,medzipristatie”
medzi Piestanmi a Bardejovom a bolo sa naozaj
naco pozerat. Prekrasny vyhlad na mesto Tren-
¢in ich okazlil.

Cestou na rekondicny pobyt sme navstivili hrad
v Starej Lubovni.

"Preco to museli stavat takto vysoko?!" Verim,
Ze nie som jeding, kto si polozil takito otdzku,
kladla som si ju a to neraz, aj pri vystupe na
Nitriansky hrad. Kastiel Anton nastastie nie je
az tak vysoko. A zricanina Levického hradu je
Gplne v pohode. Zato Solny hrad, resp. jeho ruiny,
ktory sa nachddza pri PreSove v Casti Solivar, uz
nejaky ten kopcek ma. Asi sa uz nedozviem preco
dostal prezyvku "Zbojnicky hrad”, ked pévodne
bol postaveny na ochranu solnych pramenov,
ktorymi je oblast okolo Solivaru znama. Nevadi,
bol z neho krasny vyhlad. No a nase potulky po
hradoch a zamkoch uzatvara hrad Sarisky. Mys-
lim, Ze na jedno leto toho bolo celkom dost.

V septembri sa Slovensko tesilo z navstevy Pape-
Za a my, v nasej lige, sme sa tesili na nas kazdo-
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ro¢ny rekondi¢ny pobyt na Strbskom Plese. Tento
rok sa nds tam zislo ako sa vravi: “pozehnane”.
Nasa “stdla" zostava sa rozrastla a oddychnut
si prisli starsi, ale aj novi ¢lenovia a ¢o je Uzas-
né, "zapadli" medzi nas bez problémov a pobyt
sme si uzili vietci. Odniesli sme si kopec zazitkov
a spomienok, ale hlavne stravili par dni s tzasny-
mi ludmi, s ktorymi zabudnete na vietky svoje
problémy a pri ktorych ¢as tak rychlo leti.

Adriana Samekovd,
tajomnicka LPRe - MP Bardejov, autorka cldnku

Darina Kostikovd,
predsednicka LPRe - MP Bardejoy,
bardejov@mojareuma.sk



MIESTNE POBOCKY A KLUBY

MP llava

Aktivity v nasej pobocke boli, tak ako aj inde,
obmedzované pre pandemickd situdciu v kra-
jine. Spolu s clenmi ,Senior klubu" a ¢lenmi
nasej pobocky sme vyzbierali zimné oblecenie
pre muzov a odniesli do socidlneho zariadenia
,Dobry pastier” - tulok Bzovik pri Krupine. Za
tato aktivitu sme dostali dakovny list. V stlade
s projektom ,Pohnime sa s reumou” priebezne
ratame a vyhodnocujeme ,Nordic walking" kro-
ky. Pre nepriazniva situaciu na kupalisku v Pod-
hajskej sme zvolili nahradné termalne kdpalisko.
V priebehu leta sa 228 clenov Ligy zrelaxovalo
na termalnom kupalisku Polny Kesov.
Pogratulovali sme aj pani Antonii Stratenej, kto-
ra sa 29. augusta dozila 90 rokov. Bola jednou
zo zakladajucich ¢lenov Ligy proti reumatizmu
v llave. TeSime sa, Ze jej bude mozné gratulovat
aj pri stovke.

V programe sme mali aj navstevu divadelného
predstavenia a vianocnych trhov v Nitre. Pre
zhorsujucu situdciu v savislosti s Covidom sme
tato aktivitu zrusili. Pozoruhodna aktivita nas-
ho Cestného clena, cestného predsedu v nasej
pobocke MUDr. Maridna Sebika si zasluZi oso-
bitnd pozornost. Jeho chodecké dspechy su po-
pisané v prispevku ,Apka v teleféne”.

MP Kosice

Slavnu Hamletovu otdzku: Byt, ¢i nebyt? by
sme v tychto zlozitych covidovych ¢asoch mohli
preformovat na: Bude, ¢i nebude... sa mact rea-
lizovat nieco z nasich planov? Mali sme totiZ aj
v tomto volebnom roku v Plane ¢innosti nasej
pobocky mnozstvo novych, ale aj tradi¢nych
aktivit, ale pri ich realizacii nam uz druhy rok
stoji v ceste zatial nezlikvidovany nepriatel -
koronavirus.

Prvy polrok bol takmer cely v znameni lockdow-
nu, Ziadne akcie sa nekonali. Planovand marco-
v vyrocnu ¢lenskd schodzu spojend s volbami
nového vyboru sme nemohli pre zIi pandemic-
ki situdciu uskutocnit, teda ani o nej informo-
vat v 1. vydani tohtorocného bulletinu. Kazdy
vzhliadal na Covid automat a s nim spojené
podmienky, ktoré sa zmenili az zac¢iatkom juna,
kedy pre Kosice zasvietila na semafore zelena

Apka v telefone

Kipil som si nové hodinky. MéZem z nich vy-
Citat tep svojho srdca, kolko kalérii som za
den spalil, rovnako ako pocet krokov, ktoré
som urobil za den a tomu zodpovedajlcu
vzdialenost.

Priatel Palko mi ¢asto hovori, Ze v nasom veku
sme uz ,po sezone’, Ze sa 0 seba musime viac
starat a vela chodit. SnaZim sa. Cestny ¢len
Ligy proti reumatizmu na Slovensku v nasej
pobotke Ilava, MUDr. Marian Sebik, mi len tak

a konecne sme mohli zacat s pripravou volieb
a schodze, o pri vyse 200-¢lennej zakladni nie
je vobec jednoduché. Covid semafor nam sice
svietil na zeleno, ale silné obavy z tcasti vyvo-
lavali neustupujuce hordcavy. Tie sa nenaplnili
a dna 23. juna v sinkom zaliatych Kosiciach pri
35 stupfiovych horidcavach sa obsadilo vyse 100
miest vo vonkajSich priestoroch nemenovanej
restauracie a vyrocna schodza sa mohla konat.

mimochodom pri nasom stretnuti oznamil,
7e aj on ma chddzu ako velké a kaidodenné
hobby. Meria si kroky a prejdend vzdialenost
na jeho castych prechadzkach na chatu a spat,
pretoze tam nejazdi ziaden autobus ani vlak,
a ze mu jeho syn Juraj namontoval do mobilu
.apku” (aplikaciu) na to, aby mal o svojich po-
hybovych aktivitach presné informacie. Chce
byt aj on v digitalnej dobe ,in". Z jeho mobilnej
aplikacie si zo zvedavosti a s prekvapenim opi-
sujem (daje za janudr 2021 ¢o je 414 847 krokov
a odpovedajlca vzdialenost 286 km. Februar
412192 krokov a 284 km. Opisujem udaje z dal-
Sich mesiacov a posledny Gdaj opisujem zo dia
27.10. 2021 a apka v mobile deklaruje 466 018
krokov a ujdenych 322 km. Ked'to vietko zrd-
tam, tak s udivom zistujem, Ze k 27. oktébru
nas Cestny ¢len a ,81 rocny mladenec” urobil
v tomto roku 4 171 973 krokov. Doktor Sebik
presiel za necely rok neuveritelnych 2 879 km.
Pozeram na toto ¢islo a zvazujem, ¢i by nebol
vhodnejsi titulok pre tento ¢lanok ,Peso do Fa-
timy a eSte kdsok naspat”.

So suhlasom priatela si z ob¢ianskeho preukazu
opisujem aj rok 1940, o je rok jeho narodenia.
S dctou a obdivom pisem tieto riadky a za
vsetkych ¢lenov v nasej pobocke, priaznivcov
a sympatizantov prechddzok a Nordic Walking
chodze s palickami aj bez paliciek, Zelam vela
zdravicka a vela dalSich zdravych krokov.

Ing. Jozef Rosenbaum,
podpredseda LPRe - MP llava,
ilava@mojareuma.sk

Clenovia jednohlasne schvalili novy vybor po-
bocky, ktory bude pracovat pod vedenim
staronovej predsednicky Zuzky Bendikovej.
Schvalil sa aj Plan ¢innosti, rozpocet na tento
rok, terminy a program rekondi¢nych pobytov.
Druhy augustovy tyzden sa realizoval prvy
6-diovy pobyt v oblibenom hoteli Avena v Lip-
tovskom Jane s plnou penziou, proceddrami,
fitnes, relaxom v bazéne, i pohybovymi aktivi-
tami v obklopeni krasnou liptovskou prirodou.
Jeho koordinatorkou bola Zuzka Bendikova,
ktora kvoli obmedzeniam pohybu a dodrzia-
vaniu opatreni musela pripravit pre dcastnikov
pestry kultdrny program s prvkami tvorivej kre-
ativity iba v priestoroch a areali hotela.

Po minulorocnom zakaze cestovania do Madar-
ska si 29. augusta mohli ¢lenovia uzit 2 - hodi-
novt plavbu lodou LX FLORA po rieke Bodrog
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z pristavu vo Vinitkach pozdiz slovensko - ma-
darskej hranice do madarského pristavu v Saro-
spataku. Na navStevu tunajsieho hradu a mizea
sa Ucastnici prestvali nezvycajne rikSou a pred
spiatocnou plavbou si na obede pochutnali na
madarskych Specialitdch v miestnej restauracii
Var Vendéglo.

Tradicny a stale ziadany 6-dfovy pobyt v hoteli
Chemes na Zemplinskej Sirave sa tentoraz konal
treti septembrovy tyzden s plnou penziou, pro-
ceddramia aj s popoludnajsim cvicenim. Takmer
50 ucastnikov vyuZilo krasne sinecné pocasie na
prechadzky, ¢i pesi vylet okolo Vinianskeho ja-
zera a na vecerné posedenie pri ohni. Realizaciu
tohto pobytu aj plavhy mala na starosti Betka
Kabatova, ktorej, ako aj Zuzke Bendikovej a na-

MP Liptov

pomocnym ¢lenom patri za ich Uspesné zvlad-
nutie srdecna vdaka.

Po lete prislo opat sklamanie z narusenia nasich
planov. Kvoéli sprisneniu opatreni na zaklade
covid automatu st hromadné podujatia opdt
obmedzené. TakZze aj SDR sme tak ako vlani
,0slavili” online formou pri kvalitne priprave-
nych edukativnych a zaujimavych programoch
Ustredim Ligy proti reumatizmu. Nase obltbe-
né vianocné posedenie pri stromceku dostalo
stopku aj v tomto roku.

Koronavirus vsak nezabrzdil tplne v3etko. Po-
voleny je pobyt v prirode, comu sa tesia hlavne
nasi walkeri, ktori pokracuju v dspesnom zbie-
rani krokov. Do projektu Pohnime sa s reumou
za 9 mesiacov tohto roka nachodili takmer 18

miliénov krokov a celkovo sa blizime k 80 mi-
lionovej méte. Palice NW momentalne vlastnia
40-ti ¢lenovia a zaujem o ne narastd, podobne
ako o cvicenie v kosickom Atriu.

Dufajme, Ze pandémia bude konecne na Ustupe
a vsetci, hoci s ruskami, ale hlavne zdravi sa vra-
time do normdlneho Zivota, aby sme mohli ¢o
najskor a v najvacsom pocte realizovat vsetky
planované akcie a podujatia.

Daniela Mikulovd, autorka cldnku

Bc. Zuzana Bendikovd,
predsednicka LPRe - MP Kosice,
www.ligareumake.sk,
kosice@mojareuma.sk

Pripravujeme zaloZenie pobocky na Liptove. Liptovsky Mikulas a Ruzomberok uz prejavili vazny zaujem o spolupracu. Kto sa k nam prida a pomdze pri
rozvoji ¢innosti v prospech pacientov s reumatickymi ochoreniami na Liptove? Bude to zaujimavé a pre vsetky strany prinosné. Nevahajte! Kedy, ak nie

teraz? S kym, ak nie s vami?

MP Lucenec

Cinnost miestnej pobocky uz druhy rok ovplyv-
Auje neviditelny ,manazér sveta” COVID-19.
Zasiahol aj nds a spalil skoro vsetky plany, pri-
pravované podujatia, ktoré sme pre nasu vyse
150-¢lennd zakladiu cheeli zorganizovat.
Prvou akciou, ktorou sme ozivili nasu cinnost,
bola mdjova opekacka v prijemnom prostredi
lu¢eneckych kupelov. VSetci, ktori sme sa tu
zisli, sme sa potesili stretnutiu a pri opekani si
zaspievali, podebatili a plni dojmov sme akciu
ukoncili.

Epidemiologicka situdcia nam dovolila v juni
uskutocnit jednodnovy autobusovy vylet do
malebnej Spanej Doliny. V ramci tejto akcie
sme navstivili mizeum medi, kde nds pan Dr.
Sitar previedol celou expoziciou mizea. Pozreli
sme si aj fungujici bansky orloj. KedZe Spania
Dolina je zndma ¢ipkdrstvom, navstivili sme aj
muzeum cipiek. Niektori nasi clenovia boli aj
u jednej ¢ipkarky doma, ktora sa palickovanej
Cipke venuje uz vyse 50 rokov. Ukdzala im, ako
sa palickuje a aj svoje vyrobky. Dalsi ¢lenovia
sa zas presli po nau¢nom chodniku.
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KedZe v lete sa situdcia zlepsila, vyuzili sme ju,
hoci na druhy pokus na kipanie v rekreacnom
stredisku Kurinec v Rimavskej Sobote - preto
pisem, Zze na druhy pokus, lebo prvy termin
nam prekazilo uprsané pocasie.

Neodmyslitelnou stcastou nasich aktivit je
oblibeny zdjazd do Vysokych Tatier. Tohto
roku sme ho uskutocnili v diioch 9.9. aZ 12.9.
v Tatranskych Matliaroch v hoteli Hutnik. Od-
tial'nasi ¢lenovia uskutocnovali jednoduchsie /
prechadzka okolo Strbského plesa, vyvezenie
sa lanovkou na Hrebienok/, ale aj narocnejsie
tary /chata pod Zelenym plesom, Zamkovské-
ho chata, vodopad Skok/. Vecery sme si spri-
jemnovali hranim kariet, bowlingom a mnohi
vyuzivali aj bazén, ktory sme mali v hotel
k dispozicii. Tak ako kazdy iny pobyt aj tohto

MP Puchov

Koronavirus nam Zivot zmenil od zakladov.
Napriek nepriaznivej situdcii v nasej poboc-
ke nezahdlame. V mesiaci jun, ako kazdy rok,
sme zorganizovali posedenie pri ohnicku na
Lachovci so vsetkym, ¢o k tomu patri. Nechy-
bala klobdsa, slaninka a rézne maskrty. Vsetci
sme si pochvalovali stretnutie v prirode, lebo
vieme, aké to je pre nas starsich dolezité, stre-
tdvat sa a utuzovat priatelstva. Nasa obltibena
¢innost je chodenie do prirody s palicami NW
po okoli Pichova. Zdatnejsi walkeri chodia na
turistiku. Dodrziavanie epidemickych opatreni
je u nas samozrejmost. Z tohto dévodu chodi-
me v malych skupindch. Zodpovednost musi
byt na prvom mieste. Fotografie na FB-stranke
st toho dokazom. Krasne zazZitky mame z ter-
malneho kupaliska Malé Bielice. Podarilo sa
nam pocas leta ich navstivit trikrat.

Tepla mineralna voda ma priaznivé Gcinky na
pohybové Ustrojenstvo a regenerdaciu orga-
nizmu.

Potesila nas pozvanka z mestského zastupi-
telstva, aby sme sa zapojili a vratili sa do det-
skych cias. Vyrezavali sme tekvice. Podujatie
malo nazov Vecer puchovskych svetlonosov.
Tejto Ulohy sme sa zhostili zodpovedne. Vyre-
zali sme tri krasne tekvice.

Radi spominame na august, kedy bol M-VK
LPRe SK v Piestanoch. Tieto zaZitky a skuse-
nosti nam budd dlho rezonovat v nasich spo-
mienkach. Patri sa podakovat organizatorom
za skvelo odvedend pracu.

Podakovanie patri aj za online vysielanie
k Svetovému dnu reumatizmu. Kazdy dei sme
mali moznost si pozriet zaujimavé témy a pri-
spevky.

Najviac oc¢akavana udalost roka - rekondicny
pobyt v kipeloch Nimnica nam opét nevysiel.
Zhorsujlca sa pandemicka situacia korona vi-

roku nam vyslo pocasie, ktoré umocnilo ma-
lebnost nasich velhor.

Cestu domov sme vyuzili na navstevu Levo-
Ce. Prave v tom case na mestskom drade bola
prekrasna vystava bonsajov. Mnohi si prezre-
li panoramu Levoce z vyhliadkovej veZe, na
ktord museli zdolat 126 schodov. Pozreli sme
si aj oltar majstra Pavla a historické namestie
s klietkou hanby. Spokojnost a radost z vyda-
reného pobytu, ziskanych zazitkov a Stastné-
ho navratu zdravych Gcastnikov nas posiva
k dalSej tvorivej praci v prospech clenov nasej
pobocky.

Den reumatikov sme neuskutocnili v takom
rozsahu, ako sme planovali, ale s palickami
v malych skupinkach sme si pripomenuli ten-
to den, ktory je venovany chorobe, ktora trapi

rusu nam to neumoznuje. Sme vsak optimis-
ticky naladeni a verime, ze v prvom Stvrtroku
2022 nam to vyjde. Posledna tloha v tomto
roku bola vytvorenie 0zdob a zdobenie vianoc-
ného stromceka pred divadlom. Po tretikrat
mala nasa pobocka cest byt sdcastou tohto
krdsneho projektu.

Vianoce st casom lasky, Stastia rodinnej poho-
dy. Zelame vietkym, aby sme v zdravi preili
toto nie lahké obdobie.

Nech ticha hudba veselosti Vam pocas Vianoc
znie, nech Novy rok 2022 Vam stastie

a lasku prinesie. Zo srdca Vam Zelam pokojné
sviatky.

Emilia Gombdrovad,
predsednicka LPRe - MP Pichov,
puchov@mojareuma.sk,
www.reuma-puchov.sk

mnohych z nas a v pritomnosti s osobou, s kto-
rou sa dobre citime, sme si vychutnali pestro-
farebnost jesennej prirody.

Dafame, ze pandemicka situdcia v nasom mes-
te ndm dovoli ukoncit tento rok kapustnicou
a pozdravenim nasich jubilantov.

Pevne verime, ze buduci rok bude rokom
Uspesného hilancovania nasich vytycenych
aktivit, srde¢nych stretnuti v dobrom zdravi
a umozni nam riadnu ¢innost. Najhlavnejsie je
v zdravi prezit a verit, Ze bude zase dobre.

Magr. Lydia Capdovd - autorka sprdvy

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

MP Topol¢any oslavila vyrocie

Miestna pobocka Ligy proti reumatizmu To-
poltany sa maximalne snazila vyuzit obdo-
bie uvolnenych proticovidovych opatreni.
V mesiacoch jin a august sme uskutocnili dva
rekondi¢né pobyty vo Velkych Bieliciach. Celé
predpoludnie sme stravili v termalnych ku-
peloch a popoludnie posedenim v Rybarskej
baste a na salasi. Dopravu ndm zabezpedi-
lo mesto Topol¢any. Ako vzdy sme si nielen
zacvicili, ale hlavne utuZili vzajomné vztahy
a velmi dobre sme sa zabavili.

V juni sme sa stretli na ¢lenskej schodzi, aby
sme sa po dlhej dobe pandémie nielen videli,
porozpravali a zabavili, ale aj zaspominali si
na tych, ktori uz nie si medzi nami a vymenili
si skusenosti z tohto tazkého obdobia.

V septembri sme dodatocne oslavili 25. vy-
roCie zaloZenia miestnej pobocky Ligy proti
reumatizmu Topol¢any a 30. vyrocie zaloze-

nia Ligy proti reumatizmu na Slovensku. Obe
vyrocia boli minuly rok, Zial' oslavit sa namich
podarilo aZ teraz.

Uvod sprijemnila sldvnostnou prézou pani
UZikova. Priebeh c¢innosti pocas 25 rokov
zhrnula predsednicka pobocky pani Uhri-
novskd. Na slavnostnej schédzi sa zucastnil
i viceprimator mesta Topoltany pan Juraj
Zeliska. Okrem prihovoru o ¢innosti mesta
a reumatikoch, slubil podporit nasu cin-
nost na buduci rok formou osobnej ucasti
na akciach poriadanych pobockou i financ-
nymi prostriedkami na jednodiovy vylet.
V kultdrnom programe ako prvy vystapil
spevokol - nase ¢lenky nadherne zaspievali
slovenské [udové piesne. Ako vidy nechybala
hudba a obcerstvenie, na ktoré nam ciastoc-
ne prispelo mesto Topol¢any. Tazko sme sa
rozchadzali po takto prijemne stravenom
popoludni.

19. oktdbra sme uskutocnili pochod s palic-
kami Nordic Walking k Svetovému diu re-
umatikov. Presli sme svoju zvycajnu trasu
miestnymi parkami, okolo riecky az ku klu-
bu dochodcov. Obdiv si zaslizia nase ¢lenky
v pomerne vysokom veku, ktoré sa na po-
chode pravidelne zicastiuji a tdto trasu
zvladaju. Verime, Ze situdcia sa natolko zlep-
$i, aby sme sa mohli opat stretntt v predvia-
no¢nom obdobi.

Pocas celého obdobia ¢lenovia individual-
ne chodia s palickami Nordic Walking. To sa
prejavuje i v pocte prechodenych krokov. Sme
sice mald pobocka so starSou zdkladnou, ale
poctom krokov sa neddme zahanbit.

Ing. Tatiana Uhrinovskd,
predsednicka LPRe - MP Topolcany,
topolcany@mojareuma.sk

MP Trencin

Jesen

Preslo par mesiacov, ale ohrozenie v podobe
COVID-19 nds neopusta. Po jarnom zlepseni
situdcie sme sa stretli s nasimi ¢lenmi na tri-
bune miestneho futbalového Stadiona, aby
sme zabezpecili nariadené opatrenia. Tu sme
ich informovali o pldnovanych akciach. Poda-
rilo sa ndm zorganizovat zdjazd do Velkého
Medera, ktory je vidy velmi oblibeny. Tuto
moznost sme vyuzili aj v septembri a zdjazd
sme zopakovali. V letnych mesiacoch sme sa
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stretli pri prameni kyselky v Kubrej, kde je
moznost obcerstvenia vybornymi langosmi,
¢o sme samozrejme aj vyuZili. Po posedeni
v prijemnom prostredi zastreSenej terasy sme
si poklebetili. Cesta domov bola zase plInsia
zazitkov a ocakdvani dalsich udalosti. S vel-
kym zdujmom sa stretol ponidknuty tyzden-
ny pobyt v Turc¢ianskych Tepliciach, ktory sa
nam podarilo zabezpecit za velmi vyhodnych
podmienok. Kapele nam vysli v Ustrety a pre
nasich reumatikov to bol prijemny pobyt.

Vsetky akcie boli vzdy zabezpecené v zmys-
le nariadeni nasej vlady /OTP/. Mdzeme len
dufat, ze v nasledujicom roku sa zaockova-
nost zlepsi a tym aj bezpecnost pri pohybe
a akcidch.

_MK.
Janka Kucerovd,

predsednicka LPRe - MP Trencin,
trencin@mojareuma.sk



MIESTNE POBOCKY A KLUBY

Klub Bechterevikov

Pomaly sa nam blizi koniec roka. Tento rok sme
mali vela planov, avsak pandemické opatrenia
nam vacsinu z nich zmarili. Preto pevne difam,
Ze buduci rok bude na nase klubové aktivity
a s tym spojené osobné stretnutia plodnejsi.
Avsak som nesmierne rad, Ze som mohol absol-
vovat 1. Motivacno-vzdelavaci kurz Ligy a jej
valné zhromazdenie v Piestanoch.

Prave na fom som mal tu cest, ako predseda
nasho Klubu Bechterevikov, byt zvoleny do
Predsednictva LPRe SR. Difam, ze mi to prinesie

Klub Kibik

nové zrucnosti, ktorymi budem mdct byt napo-
mocny aj pre nas klub.

Vsetkym Zelam krdsne prezitie vianocnych
sviatkov a vsetko len to najlepsie do nového
roka. Co dodat, zdravy ¢lovek ma tisic priani, no
chory iba jedno. Preto prajem kazdému z vas ¢o

najpevnejsie zdravie a taktiez pozitivnu mysel

v tomto hektickom obdobi.
Ing. Igor Sulety,
predseda Klubu Bechterevikov,
bechterev@mojareuma.sk

Online stretnutia Klubu Kibik - Rodicia rodicom

V sobotu popoludni sa da ¢as travit réznymi
sposobmi. My sme sa v Klube Kibik dohodli, ze
sa stretneme online a naozaj sa nam to podarilo
viackrat. Pripojili sa mamicky, niektoré aj s det-
mi, mozno niekde za kamerou boli aj oteckovia.
MozZeme odvazne skonstatovat, Ze to bola jedna
Nase stretnutie mali vzdy naplanované priblizne
dve hodiny, ale debata a rozpravanie isli plynulo
a nenltene, aZ sme zistili, Ze ani tie dve hodiny
nam takmer nestacili. V dvode na prelomenie
ladov sme sa vzdy najskor par vetami predstavili
a zoznamili navzdjom. Mali sme medzi sebou
aj Uplnych novacikov, takze zoznamenie bolo

potrebné. Dokonca sme mali spojenie aj so
zahranic¢im, kde momentalne Zijui nasi ¢lenovia -
rodinka pani Tatiany.

Kazdy pribeh rodiny, kde je dieta s detskou
reumou je zaujimavy a tazky svojim sposobom.
Pekné bolo, ako si spontanne zacali mamicky
navzajom vymienat informacie, rady a dokonca
aj kontakty na lekdrov, ktorym doveruju
a odpordcaju ich vysetrenie aj inym, ktori prave
takéto vysetrenie potrebuju.

Dalsou témou bolo predstavenie pohybovej ak-
tivity Nordic Walkingu v ramci projektu LPRe SR
,Pohnime sa s reumou!”, pretoze sme zdujem-
com mohli pontknut na zapoZzicanie NW palicky.

i et il e b e ) & !.

V zavere sme si predbezne dohodli dalsie online
stretnutie, ktoré by malo byt este pred Vianoca-
mi a prioritne ako stretnutie deti v ramci aktivit
Deti detom, kde budeme mat online tvorivé
dielne, ako v lete navrhla Mirka. Budeme sa te-
Sit na chvile, kedy sa uz budeme moct stretnat
aj osobne a hlavne zorganizovat rekondi¢no-in-
tegracny pobyt pre deti a rodicov z Klubu Kibik.

PhDr. Jana Dobsovicovd Cerndkovd,
predsednicka LPRe - Klubu Kibik,
kIbik@mojareuma.sk,
www.klubklbik.sk
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MIESTNE POBOCKY A KLUBY

Klub Motylik

S Klubom Motylik na cestach alebo Ako sme
.walkovali” na Strbskom Plese

V dioch 15. - 19. septembra 2021 sa ¢lenky
Klubu Motylik zucastnili na dlho ocakava-
nom rekondicnom pobyte v Hoteli Solisko
na Strbskom Plese. Potiatoéné obavy vyply-
vajlice z aktudlne prijatych protipandemic-
kych opatreni v ramci okresu Poprad (ktory
sa len niekolko hodin pred nasim prichodom
prefarbil na cerveno), ako aj z nepriaznivej
predpovede pocasia sa velmi rychlo rozply-
nuli. Tatry nas privitali nadhernym slnecnym
pocasim, ktoré nadstojcivo vyzyvalo rychlo
vybavit ubytovacie formality, vybalit palic-
ky na severskd chédzu a vyrazit do terénu.
ESte pred prvou vecerou sa nam podarilo
absolvovat klasicku trasu okolo Strbského
Plesa - naucny chodnik, ktory je lemovany
Styridsiatimi informacnymi panelmi ma-
pujicimi histériu a prirodné krasy regionu.
Po chutnej a vydatnej veceri sme sa zvitali
s pocetnou skupinou z bardejovskej pobocky
LPR. Na nasledujucej ,bojovej” porade sme
¢asovo doladili program na dalSie dni.
Stvrtkové ,palickovanie” sme odstartovali
prednaskou nasej clenky KM Ingy Po tat-
ranskych stopach vyznamnych slovenskych
a ceskych spisovatelov pri Vile Marina, kde
v rokoch 1930 - 1956 Zila a tvorila poetka
Masa Halamova. Pred budovou sa v sucas-
nosti nachadza pomnik, ktory pripomina jej
posobenie na tomto mieste.

Tabulka pred vilou upozoriujica na zvyse-
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ny vyskyt hadov nas motivovala presunut
sa rychlejsim tempom k blizkemu Pomniku
hrdinom SNP, ktorého okolie bolo vdacnou
zastavkou pre vasnivé fotografky nasej vy-
pravy. Dalej nase kroky smerovali ku kon-
troverznej atrakcii Tatras Tower, kde sme si
dopriali zaslizené obcerstvenie. Vyhliadko-
va veza vyvolala v nasich radoch burlivu dis-
kusiu - ¢ast z nas bola jej existenciou pobu-
rend, povazujlc ju za otrasnd opachu, ktord
znicila krasny vyhlad na panenskd prirodu,
a ta druha zase za pokrokovd stavbu, kto-
ra umozni uzit si nadherny vyhlad kazdému,
kedZe je na iu bezbariérovy vystup.

0d veie sme zamierili k lyZiarskemu stre-
disku pod skokanskymi mostikmi pri hoteli
FIS. Na spiatocnej ceste sme si prezreli galé-
riu v prirode - zaujimavé diela slovenskych
rezbarov, ktoré tu zanechali ako vysledok
tvorivej prace pocas niekolkych rocnikov
Rezbarskeho sympozia (prvy rocnik sa usku-
tocnil v roku 2017). Vecer cast nasej vypravy
stravila v hotelovom wellness centre a cast
sa vybrala na vecernt prechadzku okolo
Strbského Plesa. V zmysle hesla predsedni¢-
ky Slovenskej asocidcie Nordic walkingu Lu-
cie Okolicanyovej, Ze neexistuje zIé pocasie,
iba zle obleceny ,walker”, absolvovali nase
¢lenky stato¢ne v hmle a v dazdi celt trasu.
Piatkové rano bolo uprsané, chladné, neskor
hmlisté, nevzbudzujice najmensiu nadej, Ze
sa vycasi natolko, aby sme mohli vyrazit as-
pon na malu prechadzku. Ale ako to uz v ho-
rach byva, pocasie sa moze zmenit z mindty

na minutu. A tak sme popoludni pokracovali
v objavovani najvyssie poloZenej turistic-
ko-liecebnej osady vo Vysokych Tatrach
- Strbského Plesa. Kratka romantickd pre-
chadzka nas zaviedla k Jazierkam lasky, kto-
ré v minulosti slaZili ako chovné rybniky. Ked
je hladina ¢ista a pokojnad v jednom z nich
mozete vidiet slovensky dvojkriz, ktory bol
sticastou 12 m vysokého kriza umiestneného
kedysi nad Strbskym Plesom. V roku 1960
bol vraj odstraneny a odvezeny do zbernych
surovin. Vecer opat niektoré z nas dali pred-
nost ,walkovaniu” okolo plesa, iné upred-
nostnili wellness.

V sobotu sme sa rozhodli podniknut len malé
vychadzky do okolia, kedZe poobede nas ¢a-
kalo stretnutie clenov a priaznivcov Klubu
Motylik. Predpoludnim niektoré clenky ob-
javili kaviaren Monte Mory, ktora je narod-
nou kultirnou pamiatkou a je z nej nadherny
vyhlad do celého okolia. Iné uprednostnili
klasicku prechddzku okolo Strbského plesa.
Poobede sme uz medzi nami privitali dalsich
¢lenov a priaznivcov Klubu Motylik, ktori za
nami pricestovali nielen z roznych ¢asti vy-
chodného Slovenska, ale napr. aj z Povazskej
Bystrice. Pritomnych privitala a stretnu-
tie moderovala predsednicka KM Zuzana
Piontekova. V tento def zavitala medzi nds
¢lenka nasho KM Janka Francuzova, ktora
obohatila podujatie prednaskou o zdravom
Zivotnom Style spocCivajicom v zdravej stra-
ve, pohybe a pozitivnom pristupe k Zivotu.
V nedelu sme este tesne pred odchodom ab-
solvovali kratku prechadzku v zdravom tat-
ranskom ovzdusi. Na rozlicku sa nam opat
ukazalo sIniecko a majestatne vrcholy Tatier
nam z dialky zamavali.

Dovidenia, milé motyliky! Davajte v tom ci-
vilizovanom svete na seba pozor!!!

Inga Majerikovd, autorka ¢ldnku

Zuzana Piontekovd,
predsednitka LPRe - KM,
motylik@mojareuma.sk,

info@klubmotylik.sk,
www.klubmotylik sk,
www.facebook.com/LPReKlubMotylik




ROZHOVOR

Nie zakazy, ale prilezitosti

Rozhovor s Miriam

Miriam (24) sa napriek nelahkému celoZivotnému ochoreniu - JIA - rozhodla uZivat si Zivot plnymi diskami. Dnes je z nej milujica manzelka, mama
a Studentka interiérového dizajnu na univerzite, ¢im si pIni svoje sny.

Mirka, si mlada zena plna zZivota. No nie
vizdy to bolo také optimistické. Uz ako dieta
si ochorela na reumu a bolo to narocné pre
Teba aj pre tvojich rodicov. Ako si pamitas na
detstvo s reumatickym ochorenim?

Maje detstvo bolo prekrdsne a ndrocné zdrover. Ako
25 rond som od majich rodicov dostala ten naj-
krajsi dar - surodenca. Narodil sa mi vytiZeny brat.
LPartdk” na cely Zivot, s ktorym som naozaj zazZila
a zazivam vela. Bezstarostné detstvo a bezproblé-
movy Zivot sa skoncil, ked’som mala 7 rokov. Vtedy
mazacali bez zjavnej priciny boliet kiby. Presnd diag-
nozu a liecbu ndm ozndmili az po roku zdravotnych
problémov a vysetreni. Lekdri hladali pri¢iny, preco
som stdle chord, bolavd a mdm opuchnuté kiby.
Reuma mi zmenila Zivot. A nie len mne, ale aj celej
mojej rodine. Nevedeli sme, ¢o bude so mnou dalej. Ci
vébec niekedy budem moct fungovat normdine, tak
ako predtym. No nastastie, okrem neistoty, bolesti
a trdpenia som v detstve zazila mnoZstvo krdsnych
chvil's mojou rodinou, ktord mi je najvdcsou oporou
za kaZdych okolnosti.

Reuma Ta nezastavila, ides si za svojim cie-
lom. Chces byt Stastna. Vzdelavaniu si vidy
prikladala velky vyznam. Urcite boli aj na-
rocné obdobia. Prezradis nam, ako si precha-
dzala jednotlivymi stupiiami vzdelavania?

Moje najtazsie obdobie bolo na ZS. S chorobou som
sa eSte len zoznamovala a nevedela som ju vysvetlit
ucitelom ani spoluziakom. Trdpilo ma, Ze som na te-
lesnej nemohla cvicit. Musela som sa vzdat vsetkych
sportov, ktorym som sa dovtedy aktivne venovala.
Spoluziaci ma pri pohybovych hrdch v Skole, alebo
aj po skole, tplne vyclenili z kolektivu. Casom som
moju chorobu a Zivotnu situdciu prijala. Postupne
Jju prijali aj moji spoluziaci. Chodili sme spolu von.

Pri hre som im povedala, Ze si musim ddvat pozor
na traz alebo oddychnut. Zacali si zvykat. Postup-
ne tomu viac rozumeli a respektovali moje potreby.
Spolocne sme dospievali a naucili sa prijat v Zivote
aj to, ¢o bolo dovtedy pre nds nezndme. Urity ¢as
mi lekdri zakdzali sportovat. Namiesto Sportovych
aktivit som sa zacala venovat vytvarnému umeniu.
Zdravotny stav, do velkej miery ovplyvnil aj méj vy-
ber strednej skoly. Nebolo mi odporiucané studovat
to, o ma bavi, ale to, ¢o budem méct robit aj so
zdravotnym handicapom. Tak som sa rozhodla ist
na obchodnu akadémiu. Na strednej Skole ucitelia
aj spoluziaci plne akceptovali méj zdravotny stav, aj
obmedzenia s nim spojené. Vtedy som vsak nedokd-
zala prijat to, Ze Studujem nieco, co mi nie je blizke.
Ale 4 roky tohto trdpenia akosi ubehli. Pokracovala
som na vysokej Skole Studiom dizajnu. To som vZdy
cheela, uz od zdkladnej skoly. Spravila som talen-
tové skusky a oni ma prijali. Neddvno som skoncila
bakaldrske Studium a pokracujem dalej. Teraz som
Stastnd. Studujem to, po com som vZdy tuZila, bavi
ma to a nijaké obmedzenia zdravotného stavu mi
pri studiu nebrdnia napredovat:

Si Studentkou, mamickou, manzelkou, dcé-
rou a sestrou. Urcite aj iné Zivotné role zvla-
das popri reume. Kde si najviac sama sebou?
KaZdd Zivotnd rola je mojou sucastou a som za
kazdu vdacnd. Nedokdzala by som sa vzdat ani

jednej, naopak prdve takto mi to vyhovuje. Ked’

u

som bola ,,len” Studentkou, moj Zivot bol akysi
prdzdny. Po dlhorocnom vztahu s mojou Idskou
a oporou, sme uzavreli manzelstvo. Ndsledne sa
mi splnil dalsi sen. Otehotnela som a stala som sa
mladou mamou. Byt manzelkou a zdroveri mamou
Studentkou je naozaj ndrocné, ale aspori nestiham
mysliet na choroby a trdpenia.

Kto nema osobnu skusenost s podlomenym
zdravim, len tazko sa vie vzit do situacie, kto-
ri ty poznas velmi detailne. Zvladla si takmer
nemozné, pdsobis velmi optimisticky, ale mas
pocit, Ze ti reumatické ochorenie nieco vzalo?
Vzalo mi kus Stastného a bezstarostného detstva.
Spésobilo mnohé Zivotné traumy, ale napriek tomu
som ziskala omnoho viac. Naucila som sa nevzdd-
vat, ist si za svojimi snami. Viem byt vytrvalou a tr-
pezlivou, vZdy vdacnou a pokornou Zenou tesiacou
sa aj z malickosti. A hlavne, naucila som sa Zit na-
plno. Nikdy neviem, kedy sa opdt vrdti bolest. Preto
musim vyuzit kazdu svetli chvilku, kedy mézem ro-
bit to, ¢o ma bavi, zazit a spoznat nepoznané. Pd-
Cilo by sa mi, keby som preZila remisiu o cosi dlhsie,
ako u mna zatial'trvala. Nddherné Zivotné obdobie

bolo tehotenstvo a pérod. Potvrdilo sa mi, ¢o som
uz pocula, Ze v obdobi tehotenstva sa reumaticky
maju lepsie. Ustdpia im bolesti. Tehotenstvo som
zvlddla ukdzkovo a s dokonalym koncom. Narodila
sa ndm dcérka Mia. Tesim sa, Ze dnesné moznosti
mediciny vedia pomaoct a dostat reumu pod kon-
trolu. Uz nikdy by som nechcela zaZit odkdzanost
na pomoc inych pre neznesitelné bolesti.

Mirka, ty si velmi kreativna, ale aj inspirativ-
na pre svoje najblizsie okolie. Zvlast dobre
posobis na najmladsiu generaciu reumatikov
v Klube Kibik. Prezradi$ nam, ¢im teraz aktu-
alne zZijes a aké mas plany?

Pandémia je pre mia naozaj ndrocnym obdobim.
Bojim sa, Ze ochoriem. Doteraz to malo aj svoje
pozitiva. Mohla som byt viac s dcérkou, lebo vda-
ka distancnému Studiu som bola doma, ¢o by inak
nebolo mozné pri dennom studiu. Skola ma bavi.
Rada by som o dva roky dosiahla vyssie vzdelanie
na univerzite s umeleckym titulom Mgr. art. Ze-
ldm si, aby moja rodina bola zdravd a bolo ndm
dopriate eSte jedno dietatko. Pldnujem nadalej ne-
pretrzite pracovat na sebe a mojej kariére v oblasti
interiérového dizajnu. Rada by som si splnila aj
cestovatelské sny. A samozrejme méj takmer celoZi-
votny sen. Chcela by som sa prestahovat do Prahy.

Vratme sa este ku Klubu Kibik. Do Zivota nam
prichadzaju podnety, ktoré trvalo formujui
alebo ovplyvnia nase dalSie smerovanie. Na
¢o rada spominas v savislosti s Kibikarmi?
Mohla som mat okolo 9 alebo 10 rokov, ked'som ko-
necne zistila, Ze s reumou nie som sama. S rodicmi
sme prisli do Dudiniec, kde sme navstivili ucastni-
kov letného pobytu Klubu Kibik. O rok som absol-
vovala svoj prvy pobyt s Kibikom v Piestanoch. Ni-
kdy na to nezabudnem, co vsetko som ziskala, ako
sa zmenil méj pohlad na svet a celkovo na Zivot pa-
cientky s reumou. Velmi mi v detstve pomohli slovd
od pani doktorky Koskovej, detskej reumatologicky
z NURCH Piestany: , Dieta s reumou by nemalo mat
zakdzané sportovat, ono samo zisti, o a v akej
miere méZe." Vtedy som pochopila, Ze nie zdkazy,
ale prilezitosti treba ddvat uz malym pacientom.
Odvtedy sa snaZim rozdelit si svoju energiu na
kazdy den medzi povinnosti, ale aj na ¢as pre seba.
Ten si vzdy ndjdem. Podla okolnosti sa rozhodujem,
Ci sa budem venovat Studiu, sebarozvoju alebo si
doprajem cas pre Sport. Mdm rada chvile v saldne
krdsy, pripadne si posedime s kamoskami.

Mirka, dakujem za rozhovor.
Jana Dobsovicovd Cerndkovd
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ROZHOVOR

Opytali sme sa...

Doc. MUDr. Tomas Dallos, PhD., pediater (Det-
ska klinika LFUK a NUDCH v Bratislave), detsky
reumatolég (Reumatologicka ambulancia Det-
skej kliniky LFUK a NUDCH v Bratislave, praco-
visko pre zriedkavé choroby), docent Lekarskej
fakulty UK v Bratislave, veduci Centra medicin-
skych simulacii na Detskej klinike LFUK, narodny
koordinator PRINTO pre SR.

Vacsina ludi ho poznd ako lekdra - detského reu-
matoldga, to je to, ¢o robi najradsej, ale pracuje aj
ako pediater na Detskej klinike v NUDCH-u. Rdd sa
venuje budicim lekdrom ako pedagdg a to najmd
ak mozu spolu trochu pri vyucbe experimentovat,
kedZe sa snaZia vyuzivat aj nové vyucovacie meto-
dy, aby bolo ucenie efektivnejsie a sndd'aj zdbav-
nejsie. | ked'volného ¢asu md madlo, tento venuje
svojej rodine, s ktorou sa pravidelne meni na turis-
tu. Rdd s nimi trdvi ¢as na potulkdch v prirode aj
v mestdch.

Pan docent Dallos, ste detsky reumatoldg,
ako by ste vyhodnotili zdravotnu starostli-
vost o detskych pacientov s reumatickymi
chorobami pocas pandémie korona virusu?

Mdme za sebou ndrocné obdobie, kedy sme si
museli zvyknut na doposial’ nepoznand situdciu.
V1. vine sme mali predovsetkym strach o nasich
pacientov a spolu sme trpeli najmd nemoznostou
sa stretdvat tak, ako by to bolo vzhladom na ich
zdravotny stav adekvdtne. Ukdzalo sa vsak, Ze
vdaka tomu, Ze deti a ich zdravotny stav dobre
pozndme, sme boli schopni sprdvne odhadnut
priority a v spoluprdci s rodicmi, ktori prejavili
velkd mieru tolerancie a pochopenia, sme sa vyhli
zdvaznejsim problémom. Spdtne méZem povedat,
Ze zdravotny stav ani jedného z nasich pacientov
sa v désledku vtedajsich obmedzeni nezhorsil.
Myslim, Ze velmi pomohlo aj to, Ze sme rodicov
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pravidelne informovali mailom o organizacnych
pokynoch aj vseobecnych medicinskych informd-
cidch, ¢im sme im sndd' trochu zmiernili strach
z vtedajSej situdcie. Pocas 2. viny sme sa snaZili
udrzat ambulantnu starostlivost v plnej miere.
Zial' sa vz za¢inala prejavovat polarizdcia v spo-
lo¢nosti, stdlo nds vela usilia vysvetlovat, preco je
potrebné sa pred prichodom do ambulancie tes-
tovat, Ze nejde o ochranu nds, vtedy uz ciastocne
ockovanych zdravotnikov, ale predovsetkym inych
chorych deti a ich rodin. Starostlivost sme posky-
tovali nepretrzite, i ked'za staZenych podmienok,
ale darilo sa ndm riesit aj novych pacientov, ak sa
k ndm dostali. Pocas 3. viny mdme v imysle bez
obmedzeni pokracovat'v nasej prdci, musime vsak
venovat vela ¢asu a ndmahy, aby sme zistovali, ¢i
rodicia vyuzili moZnost sa dat zaockovat a ak nie,
tak ich poucit, preco to je dolezité nielen pre nich,
ale aj pre ich deti - nasich pacientov. Pokial ide
0 ockovanie nasich detskych pacientov, tak sa
vZdy riadime aktudlnymi odportcaniami odbor-
nikov a odbornych spolocnosti. Treba povedat,
Ze nové informdcie rychlo pribudaju a odporu-
Cania sa dynamicky menia, takZe aj my musime
nase odportcania pravidelne aktualizovat. Vo
vSeobecnosti sa pacienti s autoimunitnymi ocho-
reniami povazuju za rizikovi skupinu, i ked'sa
ukazuje, Ze niektoré imunosupresivne lieky mozu
paradoxne pacientov so stabilizovanym autoi-
munitnym ochorenim ochrdnit pred tazkym prie-
behom COVID-19. Nasi detski pacienti samozrejme
do tejto kategdrie patria tieZ, avsak ich odlisSnd
fyzioldgia vyzaduje, aby bola ucinnost a bez-
pecnost akejkolvek medicinskej intervencie preu-
kdzand aj v detskom veku. Postupne, ako k ndm
tieto udaje prichddzaju a vakciny su schvalované
liekovymi agentirami, odporuc¢ame ockovanie
podla tychto institucii a nasich medzindrodnych
odbornych spolocnosti. TakZe na tomto mieste asi
nie je vhodné, aby som odpovedal na otdzky o oc-
kovani konkrétnejsie, kedZe tdto informdcia bude
uz o pdr tyZdnov mozno nesprdvna. Ako vZdy pla-
ti, Ze najlepsie je poradit sa so svojim oSetrujicim
detskym reumatoldgom, ktory poznd zdravotny
stav dietata aj aktudlne odporucania.

Kazda doba prinasa svoje posuny. Aké
miesto ma podla Vas v reumatoldgii tele-
medicina?

Telemedicina je aktudine velmi populdrna téma
a pandemickd situdcia si vynutila, aby sme sa
nou viac zaoberali. Predstava toho, Ze pacient
sedi doma v obyvacke, nemusi sa obtazovat cho-
denim do ambulancie a lekdr v online rozhovore
vyriesi vsetky jeho problémy a predpiSe sprdv-
ne lieky, to je isto pre pacienta atraktivne, ale
minimdlne v nasom odbore urcite len niudzové
rieSenie. Fyzikdlne vysetrenie pacienta je neod-

delitelnou stucastou nasich kontrol a na dialku sa
uskutocnit nedd. | ked'pocas prvej viny pandémie
dostali rodicia nasich pacientov pisomny ,rychlo-
kurz" vysetrovania kibov na zdklade tzv. pGALS
(Paediatric Arms Gait Legs) a s pomocou svojich
deti ho vedeli aj celkom uspesne doma zrealizo-
vat, treba povedat, Ze to boli rodic¢ia a deti, ktori
redlne vysetrenie v nasej ambulancii uz velakrdt
absolvovali. Ak by pri riom zistili nejaku odchylku
od normdlu, tak by aj tak museli prist osobne do
ambulancie. Navyse je len tazko predstavitelné,
ako by si rodicia a deti budovali déveru k svojmu
Jvirtudlinemu doktorovi”. TakzZe podla mojho nd-
zoru, je telemedicina urcite vhodnym prostried-
kom na niektoré velmi vymedzené situdcie, ale
priamy kontakt s pacientom minimdlne v nasom
odbore nikdy nenahradi.

Stale z kazdej strany pocujeme, Ze reumato-
légov je malo, menej ako v minulosti. Mladi
absolventi mediciny nemaju velmi zaujem
o Specializaciu v tomto odbore. Kedy a ako
ste si Vy vybrali reumatologiu?

| ked'som k reumatoldgii mal blizko uz ako Stu-
dent, nakoniec som sa rozhodol pre prdcu s det-
mi, lebo v kontakte s nimi som nikdy nemal
pochybnosti o tom, ¢i nase medicinske snazenie
md vyznam. Navyse som zistil, Ze kontakt a ko-
munikdcia s detmi akéhokolvek veku md svoje
neopakovatelné ¢aro. V rdmci pediatrie som sa
spociatku chcel venovat endokrinoldgii, ale via-
cero Stastnych ndhod a stretnuti s vynimocnymi
domdcimi aj zahrani¢nymi kolegami z oblasti
experimentdlnej imunoldgie a reumatoldgie ma
doviedlo opdt k tomuto odboru. Napriek vyraznej
specializdcii v medicine, ktord md svoje nesporné
prinosy, ale aj uskalia, ostdva reumatoldgia vel
mi komplexnym internistickym odborom, ktory
vyZaduje vedomosti zo vsetkych oblasti mediciny.
Obrovské pokroky v poznatkoch o reumatickych
ochoreniach viedli k enormnému rozvoju vysoko
ucinnych liekov, ktoré dramaticky zlepsili prog-
nézu pacientov a ich kvalitu Zivota. Detskd reu-
matoldgia bolo vo svojich zaciatkoch pomerne
smutny odbor. Okrem kortikoidov neboli k dispo-
zicii iné ucinné lieky. Deti do dospelosti dorastali
kvoli ich neZiaducim tucinkom s poruchou rastu,
ostepordzou, obezitou a aj napriek liecbe mali
poskodené kiby. Aj ked sa ndjdu rodicia, ktori
stcasnu liecbu odmietaju, metotrexdt sposobil
v detskej reumatoldgii vécsiu revoliciu ako bio-
logikd, pomocou ktorych dnes dokdZeme tspesne
liecit aj vdcsinu tazsie prebiehajtcich ochorent.
TakzZe v sucasnosti do nasich ambulancii chodf
vela deti, ktoré sa vdaka lieche uz takmer v ni-
¢om neodlisuju od zdravych rovesnikov: tancujd,
sportuju, vyhrdvaju sutaze... A to je predsa dobry
doévod venovat sa prdve tomuto odboru.



ROZHOVOR

Z vyletu na hordch

Pacienti z regionov Slovenska sa na LPRe SR
obracaju s otazkou, preco je malo reuma-
tologickych ambulancii a stale dlhé cakacie
doby na termin k reumatolégom. Zavazny
problém je to hlavne pre akitne pripady po
prepuknuti ochorenia, aby boli pacienti véas
diagnostikovani a adekvatne lieceni. Co by
sa s tym dalo robit?

Obdvam sa, Ze tento problém presahuje nds od-
bor, i ked'je pravda, Ze dlhodobo sa v tejto stivis-
losti spomina prdve reumatoldgia. Faktom je, Ze
reumatické ochorenia su chronické a raz diagnos-
tikovany pacient ostdva v nasej starostlivosti dl-
hodobo. Pacientov teda pribtuda. Adekvdtne tomu
by mali pribudat aj odbornici. Je vSak zndme, Ze
vyznamnd cast absolventov vseobecného lekdr-
stva, ktori ziskali na Slovensku slusné vzdelanie,
nemd zdujem ostat tu aj pracovat. | ked'v sucas-
nosti im uZ na Slovensku asi nehrozi Zivorenie na
dolnej hranici socidlneho spektra. Vo svete, ktory je
vpodstate bez hranic, chcu rozvijat svoje vedomos-
ti a odborne rdst. Maju zdujem pracovat vo fungu-
Jjucich zdravotnickych systémoch, ktoré napinia ich
odborné ambicie aj osobné potreby. Mnohi maju
pocit, Ze toto im Slovensko nedokdze poskytnuit.
Je to pochopitelné, lebo za posledné dve desatro-
Cia o slovenskom zdravotnictve nic dobré nepoculi.
Okrem toho, Ze dnesSni mlad/ ludia sa vedia uplat-
nit aj v inych ,pohodinejsich” profesidch. Toto ur-
Cite tieZ prispieva k nezdujmu o Studium mediciny
a k odchodu aj tych mladych kolegov, ktori medi-
cinu vystudovali, do zahranicia. Nespokojni su aj
pacienti, ktori su stdle viac frustrovani, ale Zial nie-
kedy na zdravotnikov aj neprimerane agresivni. To
vytvdra prostredie neddvery, v ktorom sa nikomu
dobre nepracuje. Nasi ob¢ania si Zial vécsinou ne-
uvedomuju, Ze to nie je zdravotnik pred nimi, ktory
nastavil systém poskytovania zdravotnej starost-
livosti... KaZdy z nds, potencidlnych pacientov,
ktori v tejto krajine Zijeme, si musime uvedomit,
aké zdravotnictvo chceme, kto o jeho budicnosti
rozhoduje..., a Ze to nevyriesime naddvanim na
zdravotnikov, ale vsetci na to mdme inu prilezZitost.

Ako ste konstatovali, detska reumatoldgia
sa za ostatnych 20 rokov velmi posunula
v moznostiach liechy. V ¢om by sa mala zdra-
votna starostlivost posunit dopredu, aby
zapalové reumatické ochorenia u deti nepat-
rili k celozivotnym/chronickym diagnézam?
Jje zndma ich pri¢ina a pri tych mdlo, pri ktorych ju
pozndme, sa nedd odstrdnit. TakZe tieto ochorenia
este dlho ostatnu celoZivotné, ale s novymi lieceb-
nymi metédami budu pacientov menej trdpit. Nové
diagnostické a liecebné metddy ndm uz umoznuju
rozpoznat a liecit aj velmi zriedkavé ochorenia. Na
to, aby sme ich vedeli vyuZivat potrebujeme vzde-
lanych lekdrov, ktori maju dostatok casu na za-
myslenie sa nad problémom pacienta a dostupné
diagnostické metady... Okrem toho musime veno-
vat' vacsiu pozornost edukdcii pacientov, prevencii
a ich komplexnej podpore - opdt nieco Co je mozné
len v dobre fungujticom zdravotnictve, v ktorom je
stredobodom pacient a nie ekonomickeé restrikcie.

Casto sa zovieobeciiuje a konstatuje, ze mla-
da generacia je uz celkomina, ako sme byvali
my v ich veku. Zmenili sa detski pacienti po-
Cas vasej praxe?

Nastastie este mozem povedat, Ze nepracujem
v odbore tak dlho, aby som pozoroval zdsadné
zmeny na nasich detskych pacientoch; stdle je ra-
dost sa im venovat. Ale je pravda, Ze deti st Coraz
vzdelanejSie a samostatnejsie, st otvorené novym
skusenostiam a chcu vyuZivat prileZitosti, ktoré
im dnesnd doba pontka. Som rdd, Ze vieme za-
bezpecit, Ze v sucasnosti ani deti s reumatickymi
ochoreniami v tomto smere uZ nemaju zdsadné
obmedzenia. Vyrazne sa vsak zmenili rodicia: hor-
sie akceptuju, Ze ich dieta md zdravotny problém,
st netrpezlivi a nevedia pochopit, Ze sa nedd vsetko
vyriesit definitivne a hned, a tieZ niekedy nevnima-
ju, Ze mézu byt aj dalie deti, ktoré nds potrebuju
urgentnejsie ako ich vlastné dieta. Aktivny rodic
Jje pre nasu spoluprdcu vzdy vyhodou, najmd ak je
sprdvne informovany. Preto sa snaZime od zaciat-
ku rodicov vzdeldvat vysvetlovanim, ale aj pomo-
cou zdrojov informdcii, ktoré im umoznia urobit
pre svoje dieta sprdvne rozhodnutia.

Co by ste poradili pacientom, okrem liechy,
aby ich zivot s reumatickymi ochoreniamibol
kvalitnejsi a menej bolestivy?

Vo vseobecnosti detskym pacientom s reumatickymi
ochoreniami neodportcame Ziadne Specidlne opat-
renia. Po dosiahnuti inaktivity ochorenia maju mat
Zivotosprdvu a pohybové aktivity ako vsetky ostatné
deti. Treba si uvedomit, Ze napriklad deti s tspesne
a véas liecenou juvenilnou idiopatickou artritidou sa
v podstate neodlisuju od svojich rovesnikov, a preto
ich musime podporovat v tom, aby ich Zivot bol po
vSetkych strdnkach plnohodnotny. Tak ako inym
detom, odporucame aj nasim pacientom vyvdzend,
pestru a raciondlnu stravu bez Specidlnych obme-

dzeni a pridavkov, kedZe sa nikdy nepreukdzal ich
prinos pre priebeh a progndzu detskych reumatic-
kych ochoreni. Podporujeme deti vo vsetkych pohy-
bovych a sportovych aktivitdch, len upozoriiujeme
rodicov, Ze nie je vhodné dieta viest k profesiondl-
nej Sportovej kariére, kedZe ich ochorenie Zial’ méZe
zradit v tom najnevhodnejSom okamihu a s tym sa
miadi ludia vedia len tazko vysporiadat Ucast na
sportovych aktivitdch tymto detom zabezpecuje aj
normdlne socidlne prostredie, ktoré md pre vyvoj
kaZdého dietata enormny vyznam. Deti je potreb-
né viest k zdravému Zivotnému stylu a je dolezité,
aby bol pre nich uplne prirodzeny, kedZe si z dévodu
svojho ochorenia do dospelosti nesu vyssie riziko pre
dalSie ochorenia, ktorym sa takto dd predchddzat.

Ako si predstavujete blizku i vzdialenu bu-
ducnost v reumatologii, je nieco nové, co
by sme uz mali aj my na Slovensku posunut
a zaviest do praxe?

Privécsine nasich ochorenije pre dlhodobu progndzu
pacienta rozhodujtice, ako rychlo sa podari dosiah-
nut inaktivitu. V sicasnosti prebiehaju studie, ktoré
nds sndd’ opdt posunt kusok blizsie k pochopeniu
podstaty reumatickych ochoreni a rozdielov medzi
individudlnymi pacientmi s rovnakym ochorenim.
To je uzZ len krok k personalizovanej medicine, ktord
umozni zvolit hned'od zaciatku ten sprdvny liek pre
kaZdého pacienta a tak o najrychlejsie dosiahnut
ciel' Lieky, ktoré aktudlne pouzivame ako drahu
volbu po zlyhani standardnej liecby sa mozno stanu
volbou prvou, s tym rozdielom, Ze ich bude mozné
vysadit a pacienti ich nebudu musiet uzivat dlho-
dobo. Mimo tychto medicinskych postupov, ktoré su
kriticky zdvislé od vedeckych poznatkov, vSak vyvoj
postupuje aj v inych oblastiach. Viaceri sme inten-
zivne pracovali na tom, aby sa aj Slovensko stalo
sticastou Eurdpskej referencnej siete RITA, ktord ndm
umozni konzultovat pacientov so zriedkavymi, ale-
bo zdvazne prebiehajicimi, reumatickymi a imunit-
nymi ochoreniami s najlepsimi eurdpskymi odbor-
nikmi. Verim, Ze uz coskoro sa dozvieme, Ze niektoré
20 slovenskych pracovisk tento pristup ziska a bude
ho mact poskytnut vsetkym kolegom.

V rozvinutych krajindch sa kladie velky déraz na
informovanost a edukdciu pacientov, ktoré st po-
trebné na to, aby sa mohli kompetentne podielat na
rozhodnutiach v ramci principu tzv. zdielanej sta-
rostlivosti. K tymto principom sa hldsime aj my, ale
nardZzame na obmedzenia, ktoré so sebou prindsa
kaZdodennd prax v nasom zdravotnictve. Za nevy-
hnutnost vsak povaZujem zlepsenie pripravy nasich
adolescentov a mladych dospelych na prechod od
detskych reumatologov do starostlivosti reumato-
l6gov pre dospelych v ramci tzv. ,transition care”.

Aktivne pacientske obcianske zdruzenie
a odbornici Specialisti musia iniciovat spo-
locne spomenuté zmeny a ich zavadzanie do
praxe zdravotnej starostlivosti, aby sme sa
priblizovali a nie vzdalovali fungujicim mo-

29



ROZHOVOR

delom v zahranici. V com by mohla pomdct
Liga proti reumatizmu a Klub Kibik na Slo-
vensku reumatolégom?

Reumatoldgovia aj LPRe SR mdme spolocny zd-
ujem - blaho pacienta. Je preto prirodzené, Ze
spolupracujeme na projektoch ako st vzdeldvacie
aktivity, rekondicno-integracné pobyty, vytvdranie
edukacnych materidlov a pod. Myslim, Ze v tomto
sa nijak neodlisuime od dobre fungujicich mo-
delov v zahrani¢i a som rdd, Ze pred zahranicnymi
kolegami mozem skonstatovat, Ze aj u nds takdto
spoluprdca funguje. Pravdou ale je, Ze nasa spolu-

prdca nestaci na to, aby sme zlepsili podmienky, za
akych reumatolégovia poskytuju svoje sluzby. Preto
méZem LPRe SR len podporit v tom, aby pre pacien-
tov s reumatickymi ochoreniami naliehavo Ziadala
kompetentnych o vytvdranie takych podmienok na
poskytovanie zdravotnej starostlivosti, ktoré spliia-
ju Standardy Eurdpskej tnie a su v stlade s odporu-
Caniami EULAR/PReS a iniciativy SHARE.

Dakujem Vam za velmi podnetny rozhovor.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

Sutaz Cena EDGARA STENA 2022

eular s
prize

Mili priatelia, s radostou Vam oznamujeme, Ze

aj v roku 2021 vyhlasuje EULAR sutaz o Cenu

Edgara Stena 2022. Témou tohtorocnej sutaze

Ceny Edgara Stena je:

+Ako liecba RO ovplyvnila
moju nadej do buducnosti”

Vyzyvame ludi s reumatickym ochorenim
(RO), aby sa podelili o svoju osobnu skdsenost
a odpovedali na nasledujtce otazky:

- Aké boli vase najvacsie vyzvy

a ¢o vas motivovalo na vasej ceste?

- Zmenila sa nejako vasa nadej

(porovnajte minulost a suicasnost)?

- Kto vas na vasej ceste sprevadzal - rodina,
lekari, priatelia...?

- Opiste aj svoje ocakavania, nadej,

viziu do buducnosti.

Smutocne spravy
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Zomrel doc. MUDr. Jozef Lukac, PhD.
(t12.9.2021)

So zarmutkom sme prijali spravu o nahlom
Umrti doc. MUDr. Jozefa Lukaca, PhD., lekara,
pedagdga, vyznamného odbornika v oblasti
systémovych ochoreni spojiva a dlhoro¢ného
primara reumatologického oddelenia v Na-
rodnom dstave reumatickych chordb v Pies-
tanoch. Desatroc¢ia sa venoval pacientom
a spolupracoval aj s Ligou proti reumatizmu.
Pomahal nam pripravovat publikdcie o lupuse
(M@j zivot s lupusom, LUPUS a ¢o s nim sudvisi).
Za LPRe SR, zvlast za pacientov zdruzenych
v Klube Motylik vyjadrujeme dprimni sd-
strast rodine a blizkym.

Cest jeho pamiatke.

doc. MUDr. Dallos s MUDr. Dagmar Mozolovou, CSc.

Poslite nam svoje pribehy v slovencine, ktoré
nepresiahnu 2 strany (A4) do 31. decembra
2021. Sutaze sa mozu zucastnit [udia s RO starsi
ako 18 rokov.

Vitaz sutaze bude vyhlaseny 15. marca 2022
a ziska vyhru v hodnote 1000 EUR a ucast na
Kongrese reumatologie EULAR, ktory sa bude
konat v juni 2022 v Kodani.

Tesime sa na Vase prispevky.
-red-

Zomrel doc. MUDr. Juraj Celko
(t24. 9. 2021)

Po dlhej chorobe zomrel doc. MUDT. Juraj Celko,
vyznamny lekdr, reumatoldg, spisovatel, publi-
cista, umelec, vysokoskolsky pedagdg, podpo-
rovatel vedy a vyskumu a dlhorocny riaditel
kapelov v Trencianskych Tepliciach. Za LPRe SR
vyjadrujeme dprimnu sdstrast rodine a blizkym.

Cest jeho pamiatke.




SUMMARY

Summ al'y Informational bulletin LPRe SR 2/2021

(by Petra Baldzovd)

In the introduction, Jana Dobsovi¢ova Cerndkova,
President of LPRe SR, addresses the readers. She
informs about the activities of the League for the
past period and wishes the readers a pleasant
Christmas holidays and all the best in 2022.

In the report from XI. General Assembly of the
LPRe SR we learn that it was held in August in
Piest'any and the board and members of the re-
view committee were elected.

A rich online programme was prepared for the
World Arthritis Day 2021 in October. We brought
new topics, suggestions and information to
attract the attention of the largest possible
group of people interested in information about
rheumatic diseases. This year's WAD 2021 online
broadcast has had over 2,500 viewers. We start-
ed the broadcasts on Tuesday 12 October with
a speech by the Director General of the National
Institute of Rheumatic Diseases, Richard Imrich,
MD. On Wednesday evening we were addressed
by the President of the Association for the Pro-
tection of Patients' Rights, Dr. Maria Lévyova. She
talked about where patients are headed in the
Slovak healthcare system. On Thursday we talked
about the benefits of walking in general with the
president of the Slovak Nordic Walking Associa-
tion, Lucia Okolicanyovad. On Friday we met online
for a lecture afternoon with excellent doctors,
experts in their field. With Elena Durisovd, MD,
we discussed the topic of Rheumatoid arthritis
and osteoporosis. From Dagmar Micekovd, MD
we learned about what is new in rheumatology
outpatient clinics and Alena Korencikova, MD re-
vealed everything about complex balneotherapy
of rheumatic diseases in Piest'any spa. On Satur-
day, 16 October, we held the KROK 2020 journalist
award ceremony. The author of the winning entry
is Elena Durisova, MD.

We have successfully managed the 5th yearin the
project Let's move with arthritis!”. We purchased
new NW poles for local branches and clubs. In
2022 we will continue, we are preparing a survey
on the health benefits of NW and also courses for
NW guides and instructors. Stay tuned, we'll keep
you posted on news in due course.

We launched our media campaign for WAD 2021
by airing audio spots on the Slovak Radio. Later
on, more than 20 media stories and press releases

were published in various media outlets.

We conducted a survey among LPRe SR mem-
bers and RA patients ,Rheumatoid arthritis and
me" about the importance of communication
between patient and doctor. It was focused on
patients’ quality of life and communication with
the doctor. 357 patients participated. The results
of the survey were presented to journalists and
the public at a press conference on 5 October
2027in Bratislava and in an online broadcast on 12
October. Talking about RA means gaining control
over your disease.

As part of the University of Arthritis we conduct-
ed ten webinars with experts in the second half
of the year to promote health literacy among pa-
tients with RMDs.

Igor participated in his first LPRe SR Motivational
and Educational Course and wrote an enthusias-
tic report about it.

In November, a complex of lectures on osteopo-
rosis, training on pelvic floor muscle exercises and
a special exercise set according to Durisové for
patients with back pain and osteoporosis took
place at the Rheumatology and Rehabilitation
Centre in Hlohovec.

The Association for the Protection of Patients’
Rights organised the fifth online nationwide pa-
tient conference, which took place on 19 and 20
November 2021. The theme of this year's event
was Patient's Rights. At the same time, awards
were presented to doctors and nurses. The
nominees of the League Against Rheumatism
were successful and the ,My Doctor” award
was given to rheumatologist Dagmar Micekova,
MD. The ,My Nurse" award was presented to
Silvia Gallo Liskova, physiotherapist and Mon-
ika Novakova, nurse at the National Institute of
Rheumatic Diseases.

23rd EULAR Annual Conference of PARE was held
virtually from 18 - 20 November 2021. The overall
conference topic was “Challenges of patient or-
ganisations in the 2021 and beyond and how to
cope”.

We continue to bring authentic testimonies of
those who have overcome COVID-19. There are

and probably will be many similar stories for
a long time to come. Again, we want to be with
you and by your side if you personally encounter
coronavirus and become ill with COVID-19. Pre-
vention and protection from the virus is a prior-
ity, but if we do encounter the disease, let's not
panic and give in to hopelessness. We share good
examples in the stories and there are several we-
binars with experts on the topic of COVID-19 on
our website.

In the social column, we report on a new cash
benefit for patients' carers.

Elvira wrote in the ,Grandmother's remedies”
column about the healing power of pumpkin and
dill. In the column ,Three Times about Animals"
she described her experiences with pets.

In reports on the activities of local branches and
clubs, representatives from the regions informed
us about events and plans they have managed
to implement despite the corona virus pandemic.

Miriam from Klub Kibik decided to enjoy life to
the fullest, despite a lifelong JIA diagnosis. Today
she is a loving wife, mother and interior design
student at university, fulfilling her dreams.

In the ,We Asked" section, we interviewed Tomas
Dallos, MD, paediatrician, paediatric rheumatol-
ogist, associate professor of the Faculty of Med-
icine of the Charles University in Bratislava, head
of the Centre for Medical Simulations at the Chil-
dren’s Clinic, national coordinator of PRINTO for
the Slovak Republic.

EULAR launches the Edgar Stene Prize competi-
tion 2022 on the topic "How treating my RMD has
influenced my hopes for the future”.

In the obituaries, we expressed our condolenc-
es to the families of Jozef Lukac, MD, physi-
cian, educator, prominent expert in the field
of systemic connective tissue diseases and for
many years head of the rheumatology depart-
ment at the National Institute of Rheumatic
Diseases in Piest'any. And also to the families
of Juraj Celko, MD, a prominent physician,
rheumatologist, writer, publicist, artist, uni-
versity lecturer, supporter of science and re-
search and a long-time director of the spa in
Trencianske Teplice.
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»y
KALENDAR NA SLOVENSKU
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1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
STREDA STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK PIATOK STREDA PIATOK
2 2 2 2 2 2 2 2 2 2
PONDELOK STVRTOK STVRTOK UTOROK PIATOK STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK SOBOTA
3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
UTOROK PIATOK PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK UTOROK PIATOK
4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
STREDA SOBOTA SOBOTA UTOROK STVRTOK UTOROK PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA PONDELOK
5 5 5 5 5 5 5 5 5 5 5
STVRTOK STREDA PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA UTOROK STVRTOK UTOROK
6 6 6 6 6
PIATOK PONDELOK PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK STVRTOK STREDA PIATOK PONDELOK STREDA
7 7 7 7 7 7 7 7 7 7 7
SOBOTA UTOROK UTOROK PIATOK STREDA PIATOK PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK STVRTOK
8 8 8 8 8 8 8 8 8 8 8
STREDA STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK PIATOK STREDA PIATOK
9 9 9 9 9 9 9 9 9 9
PONDELOK STVRTOK STVRTOK UTOROK PIATOK STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK SOBOTA
10 10 10 10 10 10 10 10 10 10
UTOROK PIATOK PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK UTOROK PIATOK
7T 1T 1T 1T 171 11 11 11 1., 1
STREDA SOBOTA SOBOTA UTOROK STVRTOK UTOROK PIATOK PONDELOK SOBOTA PONDELOK
12 12 12 12 12 12 12 12 12 12
STVRTOK STREDA PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA UTOROK STVRTOXK UTOROK
13 13 13 13 13 13 13 13 13
PIATOK PONDELOK PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK STVRTOK STREDA PIATOK PONDELOK STREDA
14 14 14 14 14 14 14 14 14 14 14
SOBOTA UTOROK UTOROK PIATOK STREDA PIATOK PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK STVRTOK
15 15 15 15 15 16§ 15 15 15 15 15
STREDA STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK PIATOK STREDA PIATOK
16 16 16 16 16 16 16 16 16 16
PONDELOK STVRTOK STVRTOK UTOROK PIATOK STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK SOBOTA
17 17 17 17 17 17 17 17 17 17
UTOROK PIATOK PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK UTOROK PIATOK
18 18 18 18 18 18 18 18 18 18
STREDA SOBOTA SOBOTA UTOROK STVRTOK UTOROK PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA PONDELOK
19 19 19 19 19 19 19 19 19 19 19
STVRTOK STREDA PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA UTOROK STVRTOK UTOROK
20 20 20 20 20 20 20 20 20
PIATOK PONDELOK PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK STVRTOK STREDA PIATOK PONDELOK STREDA
21 21 21 21 21 21 21 21 21 21 21
SOBOTA UTOROK UTOROK PIATOK STREDA PIATOK PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK STVRTOK
22 22 22 22 22 22 22 22 22 22 22
STREDA STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK PIATOK STREDA PIATOK
23 23 23 23 23 23 23 23 23 23
PONDELOK STVRTOK STVRTOK UTOROK PIATOK STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK SOBOTA
24 24 24 24 24 24 24 24 24 24
UTOROK PIATOK PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK UTOROK PIATOK
25 25 25 25 25 25 25 25 25 25
STREDA SOBOTA SOBOTA UTOROK STVRTOK UTOROK PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA PONDELOK
26 26 26 26
STVRTOK STREDA PIATOK PONDELOK STREDA SOBOTA UTOROK STVRTOK UTOROK
27 27 27 27 27 27 27 27 27
PIATOK PONDELOK PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK STVRTOK STREDA PIATOK PONDELOK STREDA
28 28 28 28 28 28 28 28 28 28 28
SOBOTA UTOROK PIATOK STREDA PIATOK PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK STVRTOK
29 29 29 29 29 29 29 29 29 29
STREDA SOBOTA PONDELOK STVRTOK SOBOTA UTOROK PIATOK STREDA PIATOK
30 30 30 30 30 30 30 30 30
PONDELOK STVRTOK UTOROK STREDA PONDELOK SOBOTA

31 31 31 31 31 31



