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Predslov

Predstavujeme vdm novd zbierku rozhovorov s ndzvom
Rozhovory o reume s.... Knizka vznikala uz pocas pandemic-
kych rokov 2020 - 2021 a dokoncend bola v roku 2022. Tieto
roky si asi budeme navZdy pamdtat pre ich vynimoc&ny priebeh
a novy korona virus. Nemohli sme sa teda vyhndt ani covidovym

témam.

Niektoré rozhovory uZ boli publikované, hlavne v Informacnom
bulletine Ligy proti reumatizmu SR v novej rubrike Opytali sme
sa.... Uverejnené boli pre ich autentickost a vysokd vypovednu
hodnotu v &ase ich vzniku. Tdto publikdcia by ale nebola kom-
pletnd bez uZ publikovanych rozhovorov, preto sme nevdhali
a zaradili sme ich aj sem, aby sa na ne nezabudlo a znova sme
siich pripomenuli.

Nasim respondentom sme dali priestor hovorit o aktudinych té-

mach, ktoré trdpia ale aj tesia, tak lekdrov ako aj nds pacientov.

Zamyslali sme sa nad klticdom, v akom poradi usporiadame
a uverejnime nase rozhovory. Zvitazil asi ten najspravodlivej-
Si spbsob zoradenia, a to v abecednom poradi, ale predsa len
s drobnym exkurzom. Rozhovory sme zoradili podla prvého
pismena v priezvisku respondenta, ale zoradili sme ich v opac-
nom abecednom poradi. Postupovali sme od konca abece-
dy po zaciatok a ako prvy vysiel rozhovor s MUDr. Dagmar

Micekovou.

Podarilo sa ndm zozbierat 15 rozhovorov, z toho 6 rozho-
vorov je s lekdrmi, 6 s pacientmi. Zvldst sme vdacni za tre-
tiu skupinu rozhovorov s lekdrmi, ktori sa s nami podelili
o vlastnu skdsenost's reumatickym ochorenim aj z pozicie pa-
cienta. Drobnym bonusom na zdver je reciprocény rozhovor Bar-

borky so mnou ako autorkou.

Z pestrého zastupenia profesii a funkcii respondentov méZeme
uviest, Ze absoldtnu prevahu majd lekdrky a lekdri, reumatold-
govia, vedci, profesori, pedagdgovia, psychiatricky, mdme tu
hlavného odbornika pre reumatoldgiu pri MZ SR, ale aj primdr-
ku, detského reumatoldga, Spickového imunoldga alebo prezi-
dentku SReS.

Medzi pacientmi sme oslovili dZasné Zeny, matky, vicepre-
zidentku Asocidcie na ochranu prdv pacientov SR, uditelku
v materskej skole, studentku dizajnu, redaktorku - influen-
cerku - contentcreatorku v jednej osobe, ale aj ulitelku jazy-

kov, predsednicku Ligy, socidlnu pracovnicku, supervizorku,

lektorku, ale aj muZa - grafika samouka.

Pacientov nespdja len to, Ze trpia reumatickymi ochoreniami,
ale aj to, Ze pomdhayjd inym spolupacientom. Osveta o reuma-
tickych ochoreniach, prevencia, pomdhanie a pacientska advo-
kdcia su pojmy, ktoré sa v textoch a medzi riadkami vyskytuju

velmi &asto.

U odbornikov sme sa zvldst pytali, So ich inspirovalo alebo mo-
tivovalo, Ze si vybrali medicinu. Tu by sa mohli nadchndt aj mladf
medici, ktori sa hladajd. Pacienti sa zase podelili so skisenosta-
mi, &o im pomdha zviddnut reumu a ako sa vedia tesit aj z ma-

lickosti.

Je zaujimavé pocut z viacerych dst odbornikov ako opisuju svoj
pohlad na problémy v slovenskom zdravotnictve. Niektori pond-
kaju aj vlastné ndvody, &o by bolo dobré urobit, aby sme sa pohli

sprdvnym smerom.

Odborny termin telemedicina sa ndm dostdval do usi hlavne
v dobe pandémie. Niektori veria, Ze by to mohlo byt aspori &ias-
to¢nym riesenim situdcie v zdravotnictve. No musime sa teleme-

dicinu naudit' sprdvne robit aj vyuZivat.

Spoloénym menovatelom vsetkych rozhovorov je vsak dprim-

nost, otvorenost'a &love&ina vo vietkych jej podobdch.

Prajeme vdm prijemne strdvené chvile pre ¢itani.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd



ROZHOVOR O REUME S DOKTORKOU

Dagmar

' Micekovou

MUDr. Dagmar Miéekova, CSc. bola reumatologickou v Narodnom ustave reuma-

tickych choréb v Piedtanoch, kde liegila pacientov s reumatickymi ochoreniami 45 ro-

kov. Jej rukami presli tisicky pacientov. Je nielen skvelou diagnostickou, ale aj obetavou

lekdrkou a priatelkou. Neustéle $tuduje, hfadd nové diagnostické a lie¢ebné moZnosti

pre pacientov. Tesi ju pokrok, ktory nastal v ostatnych rokoch v reumatoldgii. M4 rada,

ked's jej pacienti ndpomocni pri dodrziavani liecebného rezimu. Potesi ju, ked'sa pa-

cient dostane do remisie a méze Zit plnohodnotnym Zivotom. V roku 2021 ziskala

pacientsku cenu Méj lekar, ktoru organizuje Asocidcia na ochranu prav pacientov.

Pani doktorka Miéekovd, nas rozhovor vznika

v éase, ked'ste sa rozhodli skonéit s aktivnou pra-
cou v NURCH-u a chystite sa na zasluZeny odpog&i-
nok. Zaspominajme si, kde to vSetko zacalo...

Asi mdlokto o mne vie, Ze som po strednej skole pldno-
vala studovat matematiku a fyziku. Viaceri uéitelia na
gymndziu v Piestanoch, kde som Studovala, mi sice tvr-
dili, Ze nakoniec aj tak péjdem na medicinu. Zapovedala
som sa, Ze to sa nikdy nestane. Ale stalo sa. A ak si te-
raz spdtne premietam svoj Zivot a rekapitulujem, musim
uznat, Ze toto moje rozhodnutie som ani na kratuckd se-
kundu neolutovala. Inspirdciou mi bol jednoznacne méj
otec, taktieZ lekdr, reumatoldg. Prdve on ma vZdy ucil,
aby som pacientov liecila tak, ako by som liecila samu
seba a svoju rodinu. SnaZila som sa vZdy nasledovat jeho
rady, svoju prdcu som mala rada a verim, Ze to qj pa-

cienti crtili.

Pacienti to uréite ocenujt a citia. Aj preto Vds LPRe

SR nominovala na prestiZzne ocenenie ,,Mdj lekar®.

Medicina si Vés teda nasla alebo pockala. Povedzte
nam preco ste si vybrali reumatolégiu?

Mria reumatoldgia oCarila tym, Ze je to zmes vSetké-
ho - internej mediciny, imunoldgie, ortopédie, fyziatrie
a balneoldgie, v mnohych oblastiach zasahuje aj do pne-
umoldgie, kardioldgie, dermatoldgie a dalsich odborov.
Treba mat otvorend mysel’a rozmyslat siroko. Kto md

rdd vyzvy, pre toho je reumatoldgia ako stvorend.

Narodny ustav reumatickych choréb je iste Vasa
srdcova zélesitost. Co nam prezradite o fom
a osobnostiach, ktoré pisali jeho histériu?

Tento rok Ndrodny dstav reumatickych chordb osldvi
svoje 70. vyrocie vzniku a ja som rada, Ze som mala moz-
nost' spoznat viacerych ludi, ktori stdli pri jeho zrodeni.
Boli to Prof. MUDr. Stefan Sitaj, DrSc., alebo doc. MUDr
Tibor Urbdnek, CSc. Tito vyznamni slovenski reumatold-
govia, ako i dalsi, ako napr. byvaly primdr MUDr. Viliam
Svec, CSc. alebo doc. MUDr. Dusan Zitiian, DrSc. boli

.....



s reumatickymi ochoreniami, ale aj vo vedeni mladych
kolegov, s ktorymi sa nezistne delili o svoje vedomosti

a skisenosti.

Co vietko ste v reumatolégii zazili, o sa za Va$u ak-
tivnu kariéru zmenilo, kam sa posunula reumatolé-
gia na Slovensku a vo svete?

Dovolim si tvrdit, Ze reumatoldgia, nielen ako pododbor
internej mediciny, ale celkovo, ako odbor mediciny, presiel
za posledné desatrodia pod vplyvom novych vedeckych
poznatkov a objavov, najvyraznejsimi zmenami o sa tyka
liecby a tym pddom aj vyhliadok na dIhsi, kvalitnejsi Zivot
pacienta bez bolesti a bez vzniku imobilizujicich deformit.
Musim neskromne konstatovat, Ze v celosvetovom me-
radle sa Slovensko nemd za &o hanbit, lebo v diagnostike
a liecbe zdpalovych reumatickych ochoreni sa vyrovndme

vsSetkym vyspelym krajindm sveta.

Ako si predstavujete blizku i vzdialend budicnost
slovenského zdravotnictva, zvld$t reumatolégie?

Tak toto je velmi tazkd otdzka a urdite na riu neexistuje
Jednoduchd odpoved. Je jednozna&ne nutné si uvedomit,
Ze doba sa meni. Mladi lekdri ocakdvaju nielen adekvdt-
ne financné ohodnotenie ich ndrocnej prdce, nocnych
sluZieb a nadcasov. A to moZno dokonca nie je pre nich

ani prvoradé. Ched hlavne vhodné pracovné podmienky.

Pri tazkom deficite po&tu lekdrov na oddeleniach a am-
bulancidch musia suplovat prdcu viacerych lekdrov.
Starsi kolegovia na nich pre svoju vytaZenost nemaju
dostatok Casu. Mnohi napriek rokom praxe su nedosta-
tocne financne ohodnoteni, tak odchddzaji za lepsimi

podmienkami.

Hlavne pacientom by som poradila, aby necakali, Ze do-
stand td zdzradnd tabletku, ale aby sa aktivne podielali na
svojej lie¢be. V tom im dokdZe byt ndpomocnd prdve Liga
proti reumatizmu. Nechcem opcitovne vyzniet neskromne,
ale ja si myslim, Ze nasi pacienti majd jednu z najlepsich
pacientskych organizdcii vébec. Popravde, menia sa ale
aj pacienti. Ti masirovani politikmi a médiami si mnoh/
z roka na rok viac agresivnejsi voli tej hr'stke lekdrov, kto-
ri to tu este nevzdali. Tak sa uzatvdra bludny kruh. Verim
Ze pride zmena, ktord rozsekne tento ,Gordicky uzol*.
Zatial’ musime kaZdy z nds pracovat na ohladuplnosti

Jeden k druhému.

Aké mate pliany do najblizSej budticnosti? Na €o sa
najviac tesite na déchodku?

SnaZila som sa dat na odbornikov a na odchod do dé-
chodku som sa pripravovala pomaly skracovanim pra-
covného uviazku. Chcela som zistit, & viem po tolkych
rokoch intenzivnej prdce v klinickej praxi a vo vedeckej
Sinnosti fungovat vo svojom volhnom &ase aj ako bezny
Clovek - relaxovat, rozvijat svoje konicky, byt este viac
babickou, matkou a kamardtkou. Tymto spésobom som
prisla k presved&eniu, Ze okrem mediciny mdam velmi vela
blizkych ludi, ktori ma nabijajd pozitivnou energiu, eldnom

do Zivota, a ktorym dokdZem poméct aj mimo mediciny.

Mila pani doktorka Micekova,

dakujem Vam za velmi podnetny rozhovor a za viet-
ky tie roky, ktoré ste venovali pacientom a pomahali
nam reumatikom. Verim v nasu dal$iu spolupricu na

pode Ligy.

Prajem Vam vela zdravia a pohody na zasliZenom

odpocinku.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd



ROZHOVOR O REUME S DOKTORKOU

Elenou
Marusakovou

MUDr. Mgr. Elena Marusikova, MBA samu seba v prvom rade definuje ako mamu,
manzelku a sestru. Jej priatelia a blizki ju volaju Eliska. Md dvoch synov, pre ktorych sa
tu snazi byt vzdy, ked'to potrebuji. Obaja st uz velmi samostatni. Viac ako 25 rokov
pracuje na Slovensku v zdravotnictve. Za toto obdobie vystriedala viacero zamest-
ndvatelov, tak $tatnych ako aj sikromnych. Okrem Lekdrskej fakulty Univerzity Ko-
menského ukoncila MBA stiddium Nottingham Trent University a magisterské stu-
dium Hodnotenia zdravotnickych technoldgii v Rime. Pracovala na Psychiatrickom
oddeleni FNsP J. A. Reimana Presov, po atestécii v privatnej psychiatrickej ambulancii
ako lekdrka. Neskér pracovala niekolko rokov v §tétnej sfére, ako hlavny §tétny radca
na Ministerstve zdravotnictva SR a Urade verejného zdravotnictva a vo Vieobecne;
zdravotnej poistovni. Po¢as prace na Ministerstve zdravotnictva SR a vo Vieobecnej
zdravotnej poistovni zastupovala SR v medzindrodnych in&titdcidch v oblasti zvy3o-
vania bezpecnosti pacienta. Je viceprezidentkou Asocidcie na ochranu prav pacien-
tov (AOPP). Cely svoj terajsi volny &as venuje pacientom, ktori boli a si po cely jej
profesionalny Zivot na prvom mieste. Pravidelne publikuje a aktivne vystupuje na me-
dzindrodnych konferencidch. V roku 2011 ziskala na konferencii v Mexico City cenu za
publikdciu o farmako-ekonomickom hodnoteni ockovacej ldtky. V roku 2018 dostala
ocenenie na konferencii v Barcelone za posterovu prezentdciu dostupnosti génovej
lie€by v Eurdpe. Dlhodobo prednasa na Slovenskej zdravotnickej Univerzite zéklady
epidemioldgie a Statistiky, ako aj vedenie a vyber klinickych $tddii s cielom vyuZitia
vystupov pre zhodnotenie klinickej Gi¢innosti, bezpecnosti a pre farmako-ekonomic-

ké hodnotenie lieku, na SAMBA v Brne vyucuje ako externy lektor Osobnostny rozvoj.

Eliska, prezradis nam, ako Tebe vstiipila reuma do
zivota? Kolko si mala rokov, ako si prezivala detstvo
aliecbu?

Prvé priznaky som mala asi vo veku 13 rokov. Vtedy moja
detskd lekdrka nevedela o sa deje. Diagndzu mi stanovili
aZ ked'som mala 16 rokov. Skolskd dorastovd lekdrka mapo

vySetreniach, ktoré potvrdili diagndzu, poslala k reuma-

toldgovi. To bol Sok, prisla som do Cakdirne a sedelitam iba
stariludia. Vébec som nerozumela tomu, o tam robim. Vel-
misom sa zlakla, mala som predsa nejaké svoje sny a pldny
a tdto choroba to zrazu vsetko menila. Prvd lie¢ba bola
zlatom a potom to uZ islo... V prvom rocniku na Lekdrskej
fakulte mi nasa lekdrka povedala, Ze by som mala zmenit

skolu. Nestalo sa tak, iba som zmenila svoje zameranie.



Z pévodného sna stat'sa oénou lekdrkou som sa preorien-
tovala na psychiatriu. Tento odbor posilnil moju vieru v dob-

ro a pokoru.

Preéo si si vybrala medicinu?

Uz ked'som mala 9 rokov, tak som za&ala citit, Ze chcem
byt lekdrkou. V detstve som prdve ako 9-roénd mala
komplikované zdpalové ochorenie o¢i a kontakt s jednou
pani doktorkou v Olomouci ma zrejme najviac nasmeroval

na povolanie lekdrky.

Studovala a pésobila si v zahranigi, &o Ta tam najviac
oslovilo a chcela by si ,preniest aj sem k ndm?

Znalost systému a procesov vyuZivam pri pripravovanych
ndvrhoch zdkonov a vyhldsok, ktoré by mohli akymkolvek
spbsobom ovplyvnit pacienta. Zrejme najviac som sa stotoZ-
nila s pristupom ,hladat’ a prindsat riesenia®. O to sa vZdy
snazim. Je velmi jednoduché kritizovat, Ze veci nefungujd. Pd-
&ilo sa mi aj odpordcanie, Ze ak manaZér hladd dévody na to,

preco sa nieco nedd, potom je Cas na jeho vymenu.

Comu sa dnes prioritne venuje3? A &o pre Teba zna-
menad spolupraca s AOPP v pozicii viceprezidentky?

Pre firmy pripravujem farmako-ekonomické a medicin-
sko-ekonomické rozbory. Okrem toho u¢im Osobny roz-
voj na MBA stddiu v Brne. AOPP vnimam momentdine
ako poslanie a to z politicky nezdvislej pozicie prispiet
k zlepseniu zdravotnictva. Byt viceprezidentkou je vel-
kd pocta a zdroveri velkd zodpovednost. Velmi si vdzim

takto prejavend déveru pacientov.

Ty si odborni&ka aj na komunikaciu. Co by si nam po-
radila, ako komunikovat s élovekom v odpore? Teraz
je to velmi aktudlne, lebo je medzi nami pomerne
vel'ka skupina antivaxerov.

Je to tazkd otdzka. Niekedy pomdha vypodut' si druhid
stranu a snazZit sa ho pochopit. Zial'u mnohych antiva-
xerov je to skér pdza byt proti systému®, ako raciondine

rozhodnutie. Vtedy je velmi taZké hladat sprdvne slovd.

Ako pandémia ovplyvnila Tvoje pracovné aj osobné

fungovanie?

Mdm ovela viac prdce, a kedZe pracujem hlavne z domu,

viac &asu trdvim s detmi a viac varim.

Predstavila si sa ndm ako velmi aktivna pracujica
Zena, matka, odbornicka vo viacerych medicinskych
a manazérskych oblastiach. Stihas popri tom vset-
kom aj relaxovat?

Snazim sa cvié¢it ako mnoho z nds s reumou. Rada &itam

a u&im sa ni¢ nerobit.

Ludi reumatické ochorenie vie tak zaskoéit, Ze na
redtart potrebuju ziskat novu vieru v budicnost. Co
pomohlo alebo pomdha Tebe?

Neviem, ¢&i to dd zmysel niekomu inému, pre mria bolo déle-
Zité sa na svoju chorobu pozriet aj z druhej strany, a to &o
ma moja choroba uéi a o mi hovori moje telo. Hlavne hia-

dat'¢o méZem robit' a nesustredit sa na to o neméZem ).

Eliska, velmi pekne dakujem za rozhovor. Cenim si
to, Ze si si nasla ¢as a pootvorila nam k sebe dvierka.
Prajem Ti vela zdravia a uspechov vo vietkych aktivi-
tach, ktoré Ta zamestndvajl teraz alebo v tych, kto-

ré Ta este len &akaju. Klobiik dole, robi¥ to bravirne.

R

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

4

Asociacia na ochranu
pacientov SR, o. z.




ROZHOVOR O REUME S

Miriam
Marsalovou

Miriam m3 25 rokov a napriek nelahkému celoZivotnému ochoreniu juvenilnej idiopa-

tickej artritide (JIA) rozhodla uzivat si Zivot plnymi digkami. Dnes je z nej milujica

manzelka, mama a Studentka interiérového dizajnu na univerzite, &¢im si pIni svoje sny.

Jej mottom je: ,,Nie zdkazy, ale prilezZitosti®.

Mirka, si mlada Zena plna Zivota. No nie vzdy to
bolo také optimistické. UZ ako dieta si ochorela
na reumu a bolo to ndroéné pre Teba aj pre Tvojich
rodic¢ov. Ako si pamitas na detstvo s reumatickym
ochorenim?

Moje detstvo bolo prekrdsne a ndroc¢né zdroveri. Ako
2,5 ro¢nd som od mojich rodicov dostala ten najkrajsi
dar - sdrodenca. Narodil sa mi vytdZeny brat ,,partdk®
na cely Zivot, s ktorym som naozaj zaZila a zaZivam vela.
Bezstarostné detstvo a bezproblémovy Zivot sa skoncil,
ked'som mala 7 rokov. Vtedy ma zadali bez zjavnej pri-
&iny boliet kiby. Presnu diagndzu a liebu ndm ozndmili
aZ po roku zdravotnych problémov a vysetreni. Lekdri
hladali pri¢iny, pre¢o som stdle chord, bolavd a mdm
opuchnuté klby. Reuma mi zmenila Zivot. A nielen mne,
ale aj celej mojej rodine. Nevedeli sme, o bude so mnou
dalej. Ci vébec niekedy budem méct fungovat normdi-
ne, tak ako pred tym. No nastastie, okrem neistoty, bo-
lesti a trdpenia som v detstve zaZila mnoZstvo krdsnych
chvil's mojou rodinou, ktord mi je najvdcsou oporou za

kaZzdych okolnosti.

Reuma Ta nezastavila, ide$ si za svojim cielom.
Chces byt $tastna. Vzdeldvaniu si vZdy prikladala
velky vyznam. Uréite boli aj ndroéné obdobia.

Moje najtazsie obdobie bolo na ZS. S chorobou som sa
este len zoznamovala a nevedela som ju vysvetlit uci-
telom ani spoluZiakom. Trdpilo ma, Ze som na telesnej
nemohla cvi&it. Musela som sa vzdat vsetkych Sportov,
ktorym som sa dovtedy aktivne venovala. SpoluZiaci
ma pripohybovych hrdch v skole, alebo aj po skole, dpl-
ne vy&lenili z kolektivu. Casom som moju chorobu a Zi-
votnd situdciu prijala. Postupne ju prijali aj moji spolu-
Ziaci. Chodili sme spolu von. Pri hre som im povedala, Ze
si musim ddvat pozor na draz alebo oddychnut. Zadali
si zvykat. Postupne tomu viac rozumeli a respektova-
li moje potreby. Spolocne sme dospievali a naucili sa
prijat’ v Zivote aj to, &o bolo dovtedy pre nds nezndme.
Uréity Eas mi lekdri zakdzali sportovat. Namiesto $por-
tovych aktivit som sa zadala venovat vytvarnému ume-
niu. Zdravotny stav do velkej miery ovplyvnil aj méj vy-
ber strednej skoly. Nebolo mi odpordéané studovat to,
¢o ma bavi, ale to, o budem méct robit aj so zdravot-

nym handicapom. Tak som sa rozhodla ist na obchodnu



akadémiu. Na strednej skole ulitelia aj spoluZiaci pine

akceptovali méj zdravotny stav, aj obmedzenia s nim
spojené. Vtedy som vsak nedokdzala prijat to, Ze Stu-
dujem nieco, o mi nie je blizke. Ale 4 roky tohto trdpe-
nia akosi ubehli. Pokracovala som na vysokej Skole sti-
diom dizajnu. To som vZdy chcela, uZ od zdkladnej skoly.
Spravila som talentové skusky a oni ma prijali. Neddvno
som skondila bakaldrske studium a pokradujem dalej.
Teraz som §tastnd. Studujem to, po Gom som vZdy tiZi-
la, bavi ma to a nijaké obmedzenia zdravotného stavu
mi pri $tudiu nebrdnia napredovat.

Si Studentkou, mamicékou, manzelkou, dcérou
a sestrou. Urcite aj iné Zivotné role zvladas popri
reume. Kde si najviac sama sebou?

Kazdd Zivotnd rola je mojou sdcéastou a som za kaZdd

vda&nd. Nedokdzala by som sa vzdat ani jednej, naopak

prdve takto mi to vyhovuje. Ked'som bola ,,len® student-
kou, méj Zivot bol akysi prdzdny. Po dlhoroénom vzta-
hu 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 ma-
mou studentkou je naozaj ndrocné, ale aspori nestiham
mysliet na choroby a trdpenia.

Kto nem3d osobnu skisenost s podlomenym zdra-
vim, len taZzko sa vie vZit do situdcie, ktoru Ty po-
zna$ velmi detailne. Zvlddla si takmer nemozné,
pdsobis velmioptimisticky, ale mas pocit,Ze Tireu-
matické ochorenie nieéo vzalo?

Vzalo mi kus stastného a bezstarostného detstva. Spé-
sobilo mnohé Zivotné traumy, ale napriek tomu som
ziskala omnoho viac. Naucila som sa nevzddvat, /st si
za svojimi snami. Viem byt vytrvalou a trpezlivou, vZdy

vdadnou a pokornou Zenou tesiacou sa aj z mali¢kosti.



A hlavne, nau&ila som sa Zit naplno. Nikdy neviem, kedy
sa opdt vrdti bolest. Preto musim vyuZit kazdd svetlu
chvilku, kedy méZem robit to, &o ma bavi, zaZit a spo-
znat nepoznané. Pddilo by sa mi, keby som preZila re-
misiu o &osi dlhsie, ako u mria zatial trvala. Nddherné
Zivotné obdobie bolo tehotenstvo a pbrod. Potvrdilo sa
mi, ¢o som uZ pocula, Ze v obdob/ tehotenstva sa reu-
maticky maju lepsie. Aj mne vtedy ustdpili bolesti. Teho-
tenstvo som zviddla ukdzkovo a s dokonalym koncom.
Narodili sa ndm dcérka Mia a syncek Jakubko. Tesim sa,
Ze dnesné moZnosti mediciny vedia pomdct a dostat re-

umu pod kontrolu. UZ nikdy by som nechcela zaZit od-

kdzanost na pomoc inych pre neznesitelné bolesti.

Mirka, Ty si velmi kreativna, ale aj in§pirativna pre
svoje najbliZSie okolie. Zvlist dobre pésobi$ na
najmladsiu generdciu reumatikov v Klube Kibik.
Prezradi$ ndm &im teraz aktudlne ZijeS a aké mas
plany?

Pandémia je pre mria naozaj ndro¢nym obdobim. Bo-
Jim sa, Ze ochoriem. Doteraz to malo aj svoje pozitiva.
Mohla som byt viac s dcérkou, lebo vdaka distanéné-

mu Stddiu som bola doma, ¢o by inak nebolo mozné

pri dennom $tudiu. Skola ma bavi. Rada by som o dva




roky dosiahla vyssie vzdelanie na univerzite s umelec-
kym titulom Mgr. art. Zelém si, aby moja rodina bola
zdravd. Pldnujem nadalej nepretrZite pracovat na
sebe a mojej kariére v oblasti interiérového dizajnu.
Rada by som si spinila aj cestovatelské sny. A samo-
zrejme moj takmer celoZivotny sen. Chcela by som sa

prestahovat do Prahy.

Vritme sa eite ku Klubu Kibik. Do Zivota nim
prichddzaji podnety, ktoré trvalo formuju alebo
ovplyvnia nase dalSie smerovanie. Na éo rada spo-
mina$ v suvislosti s Kibikarmi?

Mohla som mat okolo 9 alebo 10 rokov, ked som ko-
necne zistila, Ze s reumou nie som sama. S rodi¢mi sme
prisli do Dudiniec, kde sme navstivili icastnikov letného
pobytu Klubu Kibik. O rok som absolvovala svoj prvy
pobyt s Klbikom v Piestanoch. Nikdy na to nezabudnem,
&o vsetko som ziskala, ako sa zmenil méj pohlad na svet
a celkovo na Zivot pacientky s reumou. Velmi mi v det-

stve pomohli slovd od pani doktorky Koskovej, detskej

reumatologi¢ky z NURCH-u Piestany: ,,Dieta s reumou

by nemalo mat zakdzané sportovat, ono samé zisti, o
a v akej miere méZze.“ Vtedy som pochopila, Ze nie zd-
kazy, ale prileZitosti treba ddvat uZ malym pacientom.
Odvtedy sa snaZim rozdelit si svoju energiu na kaZdy
deri medzi povinnosti, ale aj na ¢as pre seba. Ten si vZdy
ndjdem. Podla okolnosti sa rozhodujem, &i sa budem
venovat stddiu, sebarozvoju alebo si doprajem &as pre
Sport. Mdm rada chvile v saldne krdsy, pripadne pose-

denia s kamoskami.

Mirka, dakujem Ti za rozhovor. Te§im sa z Tvojho
napredovania. Poznam Ta od utleho detstva, ked'si
aj s rodiémi prisla do Klubu Kibik. Teraz je z Teba
dospeld emancipovana Zzena a matka. Mas méj ob-
div a isto si aj pozitivnou inSpirdciou pre deti, kto-
ré ochoreli na detski reumu. Prajem Tebe aj celej

rodinke vela zdravia, ldsky a rodinného $tastia.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

Pozndmka red.: Uverejnené v Informacnom bulletine 2/2021, aktualizované 09/2022.
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Zelmirou
Macejovou

prof. MUDr. Zelmira Macejova, PhD., MPH prezidentka Slovenskej reumatologic-

kej spolocnosti, pracuje ako lekdrka internistka - reumatologicka. Zdroven je peda-

gogitkou, u&i na Univerzite Pavla Jozefa Safarika v KoSiciach na Lekérskej fakulte. M4

dve, uz dospelé deti. Syn ukon&il stidium na LF UPJS. Za&al pracovat na internej klinike

a dcéra Studuje na lekdrskej fakulte v Prahe, takze jej deti idd v lapajach svojich ro-

di¢ov. Vo volnom &ase, ktorého vela nemd, v zime rada lyZuje a v lete travi vela &asu

v zdhrade, spolu s obrovskym psikom Rustym, ktory vyZaduje pomerne velkd starost-

livost a Casté prechddzky.

Ste prezidentkou Slovenskej reumatologickej spo-
lo€nosti, ako by ste ndm ju predstavili?

Poslanim  Slovenskej reumatologickej spolo¢nosti
(SReS) je prendsat do povedomia svojich ¢lenov naj-
novsie vedecké poznatky a odborné skidsenosti orga-
nizovanim vedeckych podujati, sympdzii, vedeckych
kongresov a inych odbornych podujati s domdcou
i zahranié¢nou dcastou. Zdroveri chceme podporovat
dcast’ nasich odbornikov na podobnych podujatiach
v zahraniéi, vyddvat a podporovat vyddvanie odbor-
nych casopisov a publikdcii. Pandémia vyrazne ovplyv-
nila &innost SReS a spésobila, Ze vsetky nase stretnutia
museli prejst do online priestoru. Niektoré medzindrod-
né podujatia boli presunuté na dalsi rok. Verim, Ze sa
Coskoro situdcia zlepsi a &lenovia SReS sa budi méct
stretdvat a odovzddvat si skisenosti aj pri osobnych

stretnutiach.

Precéo ste si vybrali reumatolégiu a ¢o by ste odkazali
mladym lekdarom, aby si vybrali podobne ako Vy?

Reumatologickou bola moja mamka Dr. Szilasiovd a ona
bola mojim najvacsim vzorom. Avsak definitivne rozhod-
nutie stat' sa reumatologickou padio, aZ ked'ona nebola
naZive. Zomrela relativne mladd na onkologické ochore-
nie. Vtedy padlo moje definitivne rozhodnutie, Ze v rdm-
ci interného lekdrstva sa chcem Specializovat prdve na
reumatologiu. Mala som pocit, Ze moju mamku by to
potesilo. Nikdy som moje rozhodnutie neolutovala, prdve
naopak. Mladym lekdrom by som rozhodne odporudila,
aby rozmyslali aj nad moZnostou Specializovat sa na
reumatoldgiu. Reumatoldgia, aj ked'je malym odborom
v medicine, zasahuje do vsetkych oblasti a to nie iba in-
ternej mediciny, ale aj inych odvetvi ako napr. ocné lekdir-
stvo, ORL, neuroldgia, ortopédia atd. V sicasnej dobe su
vyrazne lepsie diagnostické moZnosti a moZnosti liechy,

ako boli v minulosti.



Pacienti z regiénov Slovenska sa na LPRe SR ¢asto
obracajt s otazkou, preco je malo reumatologickych
ambulancii a dlhé éakacie doby na termin k reumato-
I6gom. Co by sa s tym dalo robit?
Toto je problém asi celého zdravotnictva, pretoZe je celko-
vo mdlo lekdrov a automaticky je aj mdlo reumatoldgov.
Celkovy pocet reumatoldgov v prepocte na pocet obyva-
telov vsak nie je vyrazne mensi, ako je priemer v Eurdpskej
dnii. Problém je skérv tom, Ze pomerne vela reumatoldgov
Je vdbéchodkovom veku a vyrazny nedostatok ich bude, ak
tito kolegovia definitivne ukoncia svoje pésobenie. Dizka
atestacnej pripravy pre reumatoldgiu je spolu 6 rokov po
ukonleni lekdrskej fakulty. Reumatoldgia je najmd ambu-
lantny odbor; preto by bolo vhodné podporit ho rezident-

skym programom.

Reumatolégia sa za ostatnych 20 rokov velmi posu-
nula v moZnostiach lie€by vpred. V ¢om by sa veda
mala e$te posuntt dopredu, aby sa zdpalové reuma-
tické ochorenia dali vylie&it?

Prelomovym by bolo zistit presnu pri¢inu vzniku autoimu-
nitnych ochoreni. Odstrdnenie tejto priciny by v podstate
znamenalo vylieGenie pacienta. Zial k dnesnému driu dpl-
ne presnd pricina tychto ochoreni nie je zndma, preto ani

neexistuje kauzdlna liecCba.

Zmenili sa pacienti poéas Vasej praxe? Ak dno, véom?

S ktorymi pacientmi sa pracuje lah$ie - s pasivnymi

alebo aktivhymi, tzv. informovanymi pacientmi?

Ano, pacienti su viac informovani, viac &itajd. Myslim, Ze
ak ich lekdr usmerni, tak vedia velmi rozumne interpreto-
vat informdcie, ktoré ziskaju na internete a myslim, Ze uz
mayju svoj zdravy dsudok a vedia rozlisovat pravdivé a me-

nej pravdivé informdcie.

Co by ste odkazali pacientom, aby ich Zivot s reuma-
tickymi ochoreniami bol kvalitnejsi a menej bolestivy?
Aj ked'sa stravou a Zivotosprdvou uplne vsetko vyliedit
nedd, dd sa tomu velmi poméct. Jednoznacne im odpord-
&am prestat fajéit, ak sd fajéiari, vyrazne obmedzit alko-
hol - aZ dplne vynechat, stravovat'sa zdravo a udrZiavat

siidedlinu vdhu.

Co by ste popriali Lige proti reumatizmu na Sloven-
sku k 30. vyroéiu?

Liga proti reumatizmu sa za svoje 30. rocné obdobie stala
uzndvanou spoloénostou, ktord siri osvetu ohladom reu-
matickych ochoreni a prikladne sa stard o svojich &lenov.
Zelém jej, aby dalej prosperovala a aby sa jej darilo mini-

mdine tak dobre ako doteraz.

Mila pani profesorka Macejova,
dakujem pekne za rozhovor a krasne Zelanie Lige. Vel-
mi sa teSime, Ze podporujete spolupracu Ligy proti re-

umatizmu a Slovenskej reumatologickej spolo€nosti.

S tctou

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

Pozndmka red.: Rozhovor bol uverejneny v Informa¢nom bulletine LPRe SR 2/2020
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Darina Kostikova, ktoru vsetci priatelia a blizki volajui Dajka, je krisna a ele-

gantnd zena bez veku. Keby si préve tento rok nepripomenula okrdhle Zivotné jubile-

um, nikto by jej vek neveril. M4 $tastie, lebo jej vek ako by sa zastavil na 45-ke. Teraz

uz len zreje do krdsy. M& dzasnu rodinu, manZzela Jara, tri dcéry ako z rozprévky a pat

vnucat. Je ulitelkou v materskej Skole a sama tvrdi, Ze Liga proti reumatizmu jej zme-

nila Zivot.

Dajka, ako Ti Liga zmenila Zivot? Je to vébec moz-
né, aby sa zZivot jednej Zivotaschopnej Zeny zmenil
tym, Ze sa zapoji do pacientskeho zdruzenia?

Ano, je to mozné. Odkedy som sa stala &lenkou Ligy
proti reumatizmu(LPRe SR) tak vZdy tvrdim, Ze Liga mi
zmenila Zivot. Aktivnou ¢lenkou som sa stala v oktdbri
2012. Bol to pre mria ndrocny rok, lebo som absolvo-
vala dve ortopedické operdcie. Tie som zviddla celkom
dobre, aj ked som po kaZdej operdcii nemohla vébec
stdpit na nohu dlhé 3 mesiace. Po cely ten ¢as som sa
pohybovala pomocou barli. Tie mi nerobili Ziadny prob-
lém. Horsie to bolo s pocitmi, ktoré som v tom roku
prezivala. V prdci som sa necitila komfortne, preZivala
som zrejme nieco také, ako ,,syndrém vyhorenia®, o kto-
rom vtedy este velmi nebolo po&ut. Teraz uz viem, Ze to
mohlo byt prdve to. Ndsledne som bola cely rok prdce-
neschopnd a to mi na pohode vébec nepridalo. Citila
som sa frustrovand, nezaujimavd, menejcennd a nepo-
trebnd. Bola som zamlknutd a nepotrebovala som sa
stretdvat's ludmi. Nikoho som nechcela vidiet a tob67

nie rozprdvat sa. Mala som pocit, Ze mi nikto nerozu-

mie. Sama seba som nespozndvala, ale zmenit som to
nevedela. Asi mi to tak vyhovovalo. No stalo sa to, ¢o sa
malo stat. V NURCH-u na ndstenke som si pre&itala, Ze
tam sidli Liga. To ma velmi zaujalo. Verila som, Ze tam
niekde stretnem [udi s podobnym osudom a pochope-
nim. Rozhodla som sa stat jej &lenkou. A kedZe v tom
case miestna pobocka u nds v Bardejove bola v itime,
prijala som Tvoju ponuku, ako predsednicky Ligy, aby

som pomohla s rozhybanim poboclky.

Neuveri$, na toto nase prvé stretnutie si velmi
dobre spominam. Ako to pokraéovalo po ndvrate
z hospitalizacie?

Spoluprdca s Ligou ma postupne zaéala bavit a na-
pliiat dobrym pocitom. Ziskala som opdt stratené se-
bavedomie. Rada pomdham v Lige. Ziucastriujeme sa
medzindrodnych stretnuti reumatikov a mdme rozbeh-
nutych vela zaujimavych aktivit. Nikdy som sa v Lige ne-
stretla s neprajnostou, alebo s vycitkou, Ze nie¢o robim
zle. Nasla som si tu priatelov, ktorych mdm velmi rada.

Navzdjom sa vsetci podporujeme a dbéverujeme si. To je



pre nds to najcennejsie. Tym, Ze som aktivna a spokoj-
nd v Lige, dodalo mi to odvahu a zmenila som pracov-
né pbsobisko. Teraz, ked'sa ma priatelia pytajd, ako sa
mdm v novej prdci, moja odpoved znie: ,Ni¢ lepsie sa

mi v Zivote nemohlo stat’®. Som tam stastnd a spokojnd.

Prezrad' ndm, éo mis Ty spolo&né s reumou?

Moja diagndza je psoriatickd artritida. Trvalo dlhé
roky, kym sa lekdri dopracovali k mojej sprdvnej lieCbe.
Reuma sa za ten ¢as dost ,vybldznila“ na mojom tele.
Mdm viditelné deformity. Najviac na palcoch na no-
hdch, ale tie uZ mdm nastastie zoperované. Sice Easom
sa to zadina znova zhorsovat, ale nie je to také zlé, ako
to bolo pred operdciou. Na rukdch, hrudnej kosti aj na
¢lenkoch mdm viditelné zmeny. Bolesti citim v podstate
na kaZzdom kdsku tela. Momentdine mdm najviac boles-
ti v bedrovych kiboch, ale napriek tomu som vdacnd za
to, Ze méZem chodit po ,vlastnych®, Ze mdm moZnost
pracovat a tesit sa z rodinného Zivota. Vdadim za to
biologickej liecbe, ktord mi dala druhd sancu na plno-

hodnotny Zivot.

Dajka, prezrad ndm, ako sa Ti dari zvlidat reumu,
lebo medzi nami pacientmi si priznajme, Ze ono to
je ¢asto hotové peklo na zemi.

Nastastie, teraz si Zijem vdaka liecbe porovnatelne rov-
nako ako zdravi ludia. V tomto veku ma uZ netrdpi, ako
sa na mna ostatni pozerajd, ¢i si obzeraju moje ruky

a nohy. Prestala som riesit otdzku ako vyzerdm, alebo

¢o si o mne ludia myslia. Horsie to bolo v mladosti. Mala

som silné bolesti a bola som neopisatelne unavend.

Hanbila som sa za svoje deformované Easti tela. Vela-

krdt som si preto poplakala.

Co by si odkazala pacientom, ktori sa trapia pre
reumu? Zvlist tazko to prezivaji mladi pacienti.

Rozumiem mladym [udom, ktori trpia na reumu, &o
vSetko im strpcuje Zivot. A prdve aj pre nich tu je Liga
proti reumatizmu, kde maji moZnost vyuZit socidl-
no-psychologickd podporu a zistit, Ze nie sd v tom sami,

Ze je nds vela.

Ktoré skisenosti v suvislosti s reumou by si naj-
radsej vytesnila z pamite?

Bolo ich asi viac, ale mimoriadne hlboko ma ranilo, ked’

Jjedna kolegyria, ktord chcela byt asi zaujimavd pred

ostatnymi, pohorsene rozoberala, ako strasne vyzeraji
moje prsty na nohdch. Vtedy som sa velmi hanbila. Tak
ma to ranilo, Ze som nevedela ndjst vhodnu odpoved.

Najradsej by som sa nevidela. Teraz by som sndd'vedela



inak reagovat, ale ¢as sa nedd vrdtit. V' mojom okoli
stdle existuju osoby, pred ktorymi mdm velky respekt.
Akondhle sa ku mne ozvd s nejakou poZiadavkou, tak

som stratend a neviem ndjst tie sprdvne slovd.

Ludsky Zivot ma svoj vyvoj. Prechddzame réznymi

obdobiami, prichddzaju nové zivotné skiisenos-

ti,... Va¢sinou im ani nerozumieme, prec¢o sa ndm

deje prave to ¢o prezivame. Rozuzlenie prichddza
po case, niekedy po rokoch... Ty uz vies, preco sa
nieéo ako reuma muselo objavit v Tvojom Zivote?

Mdm to Stastie, Ze teraz som spokojnd so vsetkym, o
mi Zivot prindsa. Som vda&nd za kazdé rdno, ked' sa
zobudim a za kaZdy krdsne preZity deri. Ked' tak pre-
myslam, tak k tomuto poznaniu by som asi bez reumy

neprisla. Velakrdt mdm bolesti, ale nevzddvam to. Som




vda&nd, Ze moji blizki si mi oporou a pomdhajd mi, ako
salen dd. S manzelom mdme 3 dcéry a 5 vnicat. KedZe
Zijd aj mimo Slovenska, velmi ma tesi, ked'pridu domov
vsetci naraz. Sme velkd rodina. Hoci mensie vndéat-
kd narobia kopec kriku a neporiadku, som stastnd za
spolo&né chvile. Nie som Ziadny rojko. Zijem v redlnom
svete, mdm redlne vzostupy aj pddy. PreZivam radosti,
ale aj strach. Najviac zo vSetkého sa bojim o svoje deti
a vniéatkd. Sud daleko a neméZem im pomdhat tak, ako

by sa o&akdvalo od starejf mamy. Casto mdm z toho vy-

&itky. Niekedy mdm strach aj z toho, Ze pride cas, ked’

ostanem paralyzovand a nebude sa mat kto o mria po-
starat. Tie pocity mdm vo chvilach, ked'su bolesti ne-

znesitelné a trvajd diho.

Co by si zmenila, keby si mohla znova presit detstvo?
Ak by som mohla nieco zmenit, tak by som si priala, aby
bol liek na psoridzu uZ v mojom detstve. Nechcela by
som uZ? odpovedat na kaZdodenné otdzky: Co Tije? Pre-
¢o to mds?

Psoridzu som dostala ako 6-roéné dieta. Bolo to taz-
ké obdobie. Vtedy sa moje sebavedomie zaseklo. Velmi
som sa hanbila za svoj vzhlad. V tom &ase som sa viac
menej obliekala tak, aby si nikto ni¢ nevsimol. V nasej
rodine sa tradovalo, Ze som reumu zdedila po starej
mame. Pdrkrdt som sa zaoberala otdzkou, preco sa to
stalo prdve mne. Trvalo mi prilis dlho, kym som sa nau-
Sila Zit' s vedomim, Ze to ind& nebude. Teraz uZ viem, Ze
reuma ani psoridza nie je koniec sveta. Je to iba choro-

ba a td sa dd lie&it.

Mas nejaky nesplneny sen?

Tanec bola od malicka moja vdseri, avsak nikdy som sa
nedostala do nijakého tanecného siboru. VZdy som mala
problémy s bolavymi nohami. Stastie ma postretlo aZ
v 50-tke. Tento nesplneny sen sa mi za&al pinit aZ ked’'ma
priatelka Rendtka zavolala, aby som sa prisla pozriet na
ich vystiupenie. To ma tak nadchlo, Ze som sa rozhodla
skdsit to. A celkom to aj vyslo. Tancovala som v skupi-
ne Goldky 5 rokov. Musela som s tym prestat’ kvéli opét’
zhorsenému zdravotnému stavu. No zaZila som tam
prekrdsne chvile. Na parkete som sa odstrihla od celé-
ho sveta a uZivala som si pocit stastia, obdivu, nezdvis-
losti a pohody. VZdy som sa tesila na tréningy, hoci som
velakrdt tancovala s bolestou. Tanec a ,,Goldky® ostand
v mojom srdci vzdy NAJ. Casto sa pozerdm na fotografie
zo sdtaZi a vystupeni a som hrdd na to, Ze ako ,,tazky “re-
umatik som zviddala moderné choreografie s mladsimi
a zdravymi tanecni¢kami. TakZe len skonstatujem, mala

som sen tancovat'a to som si uZ splnila.

Dajka, dakujem za Tvoju otvorenost a ochotu, ale
aj za dlhoroénu skvelu spolupracu. Tento rozhovor
iste pomdéZe mnohym ludom, Zenam, ktoré riesia

aj estetické dopady reumy a psoriazy.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd
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ROZHOVOR O REUME S DOCENTOM

Zdenkom
Killingerom

Doc. MUDr. Zdenko Killinger, PhD. je reumatoldg, internista, veduci lekdr centra

pre biologicku liecbu a osteocentra V. internej kliniky LFUK a UN Bratislava, hlavny

odbornik MZ SR pre reumatoldgiu a viceprezident Slovenskej reumatologickej spo-

lo¢nosti (SReS). V reumatologickej ambulancii pracuje uz 30 rokov, no takmer 20 ro-

kov pracoval aj ako internista na internej klinike. Prave tam mal moznost vidiet hlavne

pacientov so zdvaznymi ochoreniami a s komplikdciami systémovych reumatickych

ochoreni. V poslednych rokoch okrem prdce v ambulancii vyuéuje Studentov medici-

ny. Na v8etkych tychto pozicidch sa snazi intenzivne ovplyviovat dostupnost a kvalitu

zdravotnej starostlivosti pre pacientov s reumatickymi chorobami.

Viac ako rok Zijeme zvldastnu pandemicki dobu.
Ako by ste vyhodnotili zdravotnu starostlivost
o pacientov s reumatickymi chorobami poéas ko-
rona pandémie?

Co sa tyka pandémie, td zasiahla reumatoldgiu rovna-
ko ako ostatné odbory. No nasi pacienti sd predsa len
Specifickejsi tym, Ze maju vyssie riziko vzniku infekénych
ochoreni a to nielen z dévodu poruchy imunitného sys-
tému, ale aj vplyvom poddvanej imunosupresivnej lie¢-
by. O to skér by sme mali aj v sdlade s medzindrodnymi
odpordcaniami u nasich pacientov s RO sprdvne citlivo
prehodnotit’ prinos ockovania. Nielen vo&i COVID-19,
ale aj proti chripke ¢i pneumokokovej infekcii. SReS na
svojich strdnkach pravidelne aktualizuje vsetky medzi-
ndrodné odporiuéania ohladom o&kovania pacientov so
zdpalovymi reumatickymi ochoreniami. KaZdy reuma-
toldg si ich vie pozriet a méZe sa nimi riadit no pristup

ku kaZdému pacientovi musi byt vysoko individudiny so

zohladnenim jeho rizikového profilu ako aj postoja pa-

cienta k vakcindcii.

Aké miesto ma podla Vis v reumatolégii telemedi-
cina? Kedy méZeme oé&akdvat v praxi viac teleme-
diciny a ako by ste ju predstavili éitateflom Infor-
macného bulletinu LPRe SR?

V' obdobi pandémie telemedicina mala urcite svoje
opodstatnenie a mnohym pacientom usetrila ndvstevu
polikliniky. V reumatoldgii je diagnostika zaloZend hlav-
ne na anamnéze a objektivnom vysetreni pacienta. To
telemedicina dplne neumozZni. Na druhej strane je vSak
potrebné povedat, Ze u dispenzarizovanych pacien-
tov, ktorych pravidelne sledujeme, vieme na zdklade
anamnézy z telefonického rozhovoru pomerne dobre
rozhodndt o mozZnosti pokracovania v lieCbe a zreali-
zovat predpis liekov formou e-receptu. To je mozZné iba

za predpokladu, Ze pacienta lekdr dobre poznd a md



k dispozicii jeho aktudline vysledky vysetreni aby mohol
sprdvne zhodnotit bezpe&nost poddvanej liecby (ak to

Je vzhladom na typ liecby potrebné).

Co Vas najviac tesi na Vasej praci a ¢o by ste odpo-
rucili mladym lekdrom, ktori stoja pred rozhodnu-
tim vyberu dalSieho odborného smerovania?

K reumatoldgii, ale aj k internej medicine, som mal vel-
mi blizko. M&j otec bol internista a mama pracovala
ako reumatologicka a ja som mal moZnost pracovat na
spickovej internej klinike, kde v tom case chybal reuma-
tolég. Ked' prislo k rozhodnutiu, tak nds primdr na in-
ternej klinike usddil, Ze potrebujeme viac reumatoldga
ako internistu a tak som sa rozhodol ist' tymto smerom.
Reumatoldgia sa od tych cias vsak vyrazne zmenila.
Dnes ide o odbor s mnoZstvom novych moZnosti liecbhy,
ktoré uz dokdzu nielen &iasto&ne potldcat bolest, ale aj
vyznamne zlepsit priebeh a progndézu ochorenia. Co je
najdéleZitejsie, terapiou vieme zlepsit kvalitu Zivota na-
sich pacientov. Reumatoldgia je vsak odbor, v ktorom je
potrebné si ndjst vela Casu a trpezlivosti na pacienta,
ked’'mu chceme skuto&ne poméct. Zdroveri je potrebné
mat vedomosti z mnohych inych odborov mediciny, na-
kolko lie¢ime Easto zdvazné systémové ochorenia po-
stihujice takmer vsetky orgdny. To je na reumatoldgii
sice pekné, ale zdroveri tazké a vyZaduje to mnoho &asu
a Stddia. Ak sa mladi lekdri rozhoduju pre reumatols-

giu, mali by s tym poditat.

Pacienti z regiénov Slovenska sa na LPRe SR obra-
caju s dotazom, preco je mdlo reumatologickych
ambulancii a stdle s dlhé ¢akacie doby na termin
k reumatolégom, hlavne pre novodiagnostikova-
nych pacientov. Co by sa s tym dalo robit?

Dévodov, preco je reumatoldgov mdlo, je viacero. Ur-
&ite je to ndro¢nost odboru a aj dizka predatestaénej
pripravy s potrebou rocnej praxe v specializovanom
pracovisku. To su fakty, ktoré casto pri rozhodova-
ni zavdzia. Zial aj bodové ohodnotenie nasej prdce je
vzhladom k jej mimoriadnej Casovej ndrocnosti (hlavne
aj v porovnani's inymi odbormi) pomerne nizke. To méze

tieZ viacerych lekdrov, ktori este vdhaju odradit. Tieto

problémy riesime. Podarilo sa ndm aspor Ciastocne
zlepsit ohodnotenie prdce reumatoléga zo strany pois-
tovni a este pred 5 rokmi sme poZiadali MZ SR o skrd-
tenie pripravy v odbore o jeden rok. PoZiadali sme aj
o rezidencny program pre reumatoldgiu. Verime, Ze
moZnost skrdtit dosiahnutie Specializdcie v reumatold-
gii bude uZ tento rok schvdlend a prispeje k zatraktiv-
neniu tohto ndrocného a nedoceneného odboru. Takisto
by pomohlo, ak by East pacientov s nezdpalovymiocho-
reniami kibov prebrali do svojej starostlivosti vieobecn/
lekdri a ortopédi. Ndvrh na takéto prerozdelenie sme
zakomponovali do nového odborného usmernenia pre
diagnostiku a liecbu osteoartrdzy. Takyto dokument
vypracovala Slovenskd reumatologickd spoloénost.
Reumatoldgom by potom zostdvalo viac priestoru pre
novych pacientov, ktori si vyrazne asovo ndroéni. Zial
aj toto prerozdelenie md uskalia, nakolko aj vseobec-
nych lekdrov a ortopédov je nedostatok a su rovnako

pretaZent.

Reumatolégia sa za ostatnych 20 rokov velmi po-
sunula v moznostiach lie¢by. V éom by sa mala
zdravotnd starostlivost eSte posunit dopredu, aby
zapalové reumatické ochorenia nepatrili k diagnoé-
zam, ktoré najéastejsie invalidizuju pacientov?

Ako som uZ spominal za poslednych cca 15 rokov sa
v SR registrovalo uZ viac ako 10 réznych inovativnych
liekov (biologickd lie¢ba), ktoré dokdzZu v porovna-
ni s klasickymi syntetickymi chorobu modifikujicimi
liekmi (ako je napr. metotrexat) lepsie potlalit aktivi-
tu ochorenia u vdcsieho poctu pacientov. Tieto lieky
su vhodné pre pacientov so zdpalovymi reumatickymi
ochoreniami a indikuju sa vtedy, ak klasické syntetické
lieky nedokdZu zniZit alebo zastavit aktivitu ochorenia
a ochorenie progreduje. VSR nemdme Ziadne limity na
pocty lieGenych pacientov (zo strany poistovni), ako to
Je v niektorych krajindch, no liechba bola doneddvna via-
zand len na centrd, ktorych je Zial stdle mdlo. Hlavne
stredoslovensky a vychodoslovensky kraj maju len po
Jednom centre, Co je nielen z kapacitného, ale aj z ge-
ografického hladiska dplne nepostadujice. Pred tromi

rokmi sa ndm vsak podarilo uvolhit 3 typy biologickej






liecby aj mimo centier a od septembra minulého roka sa
podarilo uvolnit uZ vietky biologické lieky mimo centier
t.j. akdkolvek biologickd lieCbu uZ méZe predpisat kaz-

dy reumatoldg a pacient nemusi dochddzat do centier.

Aki su vasi pacienti, maju nejaku spoloént értu?
S ktorymi pacientmi sa VAm pracuje lahsie, s pa-
sivnymi alebo aktivhymi, tzv. informovanymi pa-
cientmi?

Pacienti, hlavne ti mladsi, st aj vdaka internetu, stdle
viac edukovani. To by bolo sice v poriadku, no nieke-
dy Cerpaju z nesprdvnych zdrojov, a potom si diskusia
o ochoreni a hlavne jeho lie¢be vyZiada o vela viac Easu,
Co je Zial pri podte pacientov v ambulancii nezriedka
problém. V reumatoldgii je totiZ sprdvna diagndza za-
loZend predovsetkym na sprdvnom zhodnoten/ charak-
teru taZkosti, ich priebehu, ako aj zhodnotenie vplyvu
mnohych provokujicich faktorov a uZ aplikovanych
liekov ¢i postupov. To je vsak spolu s vysetrenim vset-
kych kibov Easovo velmi ndroéné. Z velkého mnoZstva
laboratdrnych a zobrazovacich vysetreni, ktoré dnes
vieme indikovatje potrebné vediet' vybrat'tie, ktoré ndm
skutocne poméZu pri stanoveni diagndzy resp. rozhod-
nuti o potrebe liecby a hlavne ich treba nie len robit, ale
najmé ich vediet sprdvne interpretovat. Sprdvna diag-
ndza je sice déleZitd ale cielom ndsho usilia je, aby sme
sa vedeli ¢o najlepsie rozhodndt o tom, aky typ liecby
v danej fdze ochorenia pre toho ktorého pacienta s jeho
rizikovym profilom (ostatné choroby a lieky) bude ¢o
najlepsi a aj najbezpecnejsi. To je vsak tieZ proces, kto-
ry sivyZaduje okrem skdsenost/ a vedomost/ hlavne do-

statok Casu.

VéEasna lie€ba a spolupraca so svojim lekirom méze
pacientom rychlejsie priniest menej bolesti a vys-
Siu kvalitu Zivota. Casto pacientom poméze racio-
nilne zmenit Zivotospravu a Zivotny styl. Comu by
sa pacient s reumatickym ochorenim mal vyhybat?
Pri¢inu autoimunitnych ochoreni stdle nepozndme.

V pozad/ je urcite istd genetickd predispozicia no o tom

&isa uplatni rozhoduje aj vplyv prostredia a mnohé dal-
Sie faktory, ktoré nie su zndme. Nie je preto mozné dat
nejaky jasny ndvod na prevenciu. Z dlhoroénej praxe
sa vsak zdd, Ze tou poslednou kvapkou, ktord u pre-
disponovanych osbb spusti ochorenie, je stres. Nie ten
krdtkodoby, ktory ndm &asto pomdéZe sa zmobilizovat
ale ako riziko vidim skér dlhodobo neriesené, resp. ne-
riesitelné problémy, ktoré sa kumuluju, a potom nieke-
dy spolu s nejakym bandinym infektom predstavujd tu
poslednd kvapku, ktord spusti autoimunitné ochorenie.
Odpordcal by som preto okrem sprdvneho Zivotného
Stylu, o ktorom sa vsade vela pise, hlavne naudit sa
sprdvne zviddat dlhodobé stresové situdcie, ktoré Zivot
prindsa. Je potrebné si uvedomit, Ze sa tymto stresom
dnes sice vyhnut nevieme, ale je len a len na nds, ako
ho spracujeme a do akej miery sa nechdme danou si-
tudciou ovplyvnit. Zmenit to je vsak proces, ktory isty
cas trvd a nejde to spravidla zviddnut zo dria na deri. Je
potrebné, si to najskér uvedomit a potom méZeme na
tom zapracovat. Idedine je zatat uZ pri prvych varov-
nych signdloch, Ze nieco nie je v poriadku a teda skér,

ako prepukne autoimunitné ochorenie.
VaZeny pan docent Killinger, dakujem Vam za fun-
dované odpovede a prijemny rozhovor a dlhorocéndi

spolupracu s Ligou.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

Pozndmka red.: Rozhovor bol uverejneny v Informaé¢nom bulletine LPRe SR 1/2021. Aktualizované v septembri 2022.
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MiloSom
Jesenakom

Prof. MUDr. Mgr. Milos Jeseiidk, PhD., MBA, Dott. Ric., MHA, FAAAAI, Kklinic-
ky imunolég a alergoldg, pediater, je primarom Oddelenia klinickej imunolégie a aler-
goldgie a Specialistom pre zriedkavé ochorenia a o¢kovanie v $pecidlnych situdcidch
Kliniky deti a dorastu a Kliniky pneumoldgie a ftizeoldgie Jesseniovej lekdrskej fakulty
UK a Univerzitnej nemocnice v Martine. Pésobi ako vysokoskolsky pedagdg - profesor
v odbore pediatria. Je veduicim viacerych vysoko$pecializovanych centier s celoslo-
venskou pésobnostou - Centrum pre vrodené poruchy imunity, Centrum pre perio-
dické horucky, Centrum pre hereditédrny angiodém, ako aj Centrum pre ockovanie
v §pecidlnych situdcidch. Je prezidentom Slovenskej spolo¢nosti alergoldgie a klinickej
imunoldgie, ako aj garantom Specializacného vzdeldvania v odbore klinickd imunolégia
a alergoldgia na Jesseniovej lekdrskej fakulte. Je vdgnivym cestovatelom, pric¢om jeho
srdcovou zéleZitostou je Taliansko, kde tri roky pracoval a $tudoval na Univerzite La

Sapienza v Rime. Okrem vésne pre medicinu je milovnikom opery, najma diel talian-

skych autorov. V roku 2021 bol nominovany na ocenenie Kristalové kridlo.

Pan profesor Jesendk, priblizte nam Vasu imunolo-
gicku a alergologicki prax, ktorid zaZivate s detmi,
ale aj dospelymi pacientmi.

Vzhladom na to, Ze klinickd imunoldgia a alergoldgia je
Jeden z dvoch internistickych odborov, ktory nemd sa-
mostatnu detskd a dospeld vetvu, stardm sa o detskych
a dospelych pacientov rovnako. Dokonca v sucasnosti
mdm dospelych pacientov o nieco viac. Primdrne riesim
rézne formy vrodenych pordch imunity, ktoré mézu mat’
vo svojom klinickom obraze aj reumatické prejavy. Samo-
statnou kategdriou ochoreni su periodické horicky, ktoré
v mnohych aspektoch pripominagju klasické reumatické

ochorenia, ale maju ind podstatu. Tito pacienti su casto

odosielani do ndsho centra, prdve od reumatoldgov, za
Ucelom potvrdenia alebo vylicenia genetickej priciny da-
ného ochorenia. Z klasickych pacientov s reumatickym
ochorenim chodia ku mne napr. ti; o maju rézne zdvazné
infekéné komplikdcie popri reumatologickej lieCbe, alebo
taki, u ktorych je potrebné prekonzultovat rézne druhy
ockovania. Spoluprdca s reumatoldgmi je pre nds velmi

dblezitd a je v prospech nasich spolocnych pacientov.

Su uZ pacienti viac informovani o moZnostiach
lieéby, v nasom pripade, liecby reumatickych
ochoreni?

Z hladiska inovativnych moZnosti liecby je dnes povedomie



u pacientov ovela lepsie ako kedysi. Sami Easto konzultu-
Ju a pytaju sa na moZnosti konkrétnej formy lieCby u nich,
na jej rizikd, vyhody a podobne. Ak vieme, radi poradime.
KaZdopddne, klasickd reumatologickd liecba reumatic-
kych ochoreni je v rukdch reumatoldgov, my sme len po-

radnym medicinskym odborom.

Kde sa z Vasho pohladu nachddza slovenska imuno-
Iégia/reumatolégia v porovnani s vyspelym svetom?

Z hladiska samotnej liecby, nase dva odbory urdite neza-
ostdvajd za zahraniéim, snaZime sa lieit a diagnostiko-
vat’ podla najnovsich odpordéani. Akokolvek, zdsadnou
vecou je ¢asto neskord alebo nedostatodnd dostupnost
réznych ndstrojov inovativnej liecby. Prdve dostupnost si-
rokého spektra modernych ndstrojov lieCby reumatickych
a imunitne podmienenych ochoreni, by ndm umoZnila volit
viac individualizovany lieCebny pldn nasity na konkrétne-
ho pacienta. Avsak, vzhladom na chybanie mnohych mo-

dernych liekov to méZe byt najmé pri niektorych zloZitych

diagndzach problémom.

Co by ste si priali v tejto suvislosti zmenit do buduic-
nosti?

Menej administrativnej zdtazZe sdvisiacej so schvalovanim
financne ndrocnej liecby. Tu by sme urcite vsetci privita-
Ii zjednodusenie, aby sme viac Easu mohli venovat nasim
pacientom a menej vypisovaniu Ziadosti na dané lieky

v pravidelnych intervaloch.

V ¢om by sa mala liecba, resp. zdravotna starostli-
vost zmenit, aby uZz zipalové reumatické ochorenia
nepatrili k celozivotnym/chronickym diagnézam?

Reumatoldgia je odbor s vyraznym ndrastom novych lie-
kov a lieCebnych postupov, avsak asto ich prichod na Slo-
vensko je oneskoreny. Urcite je na mieste, aby sa postupne
inovativne postupy a lieky dostdvali do liecby skorsich std-
dif ochoreni, &im by sa zabrdnilo rychlej progresii ochore-
nia. Z hladiska zlepsenia starostlivosti som presvedceny,
Ze pre niektoré, najmd zriedkavé reumatické a imunitne
podmienené ochorenia, je nevyhnutné pokracovat'v tvorbe

vysokospecializovanych centier. To zabezpedli dostatocné

[\S]
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skdsenosti s danou diagndzou s ndslednou lepsou liechou,
ako aj progndzou pre tychto pacientov. Dalsim aspek-
tom je potreba aktivnejsSieho zapojenia pacientov do ma-
naZmentu ich ochorenia a pri rozhodovani sa o liecebnom
postupe. To je mozZné dobrou edukdciou a sprdvne zvole-

nou komunikdciou lekdra s pacientom.

Pomézu odbornikom nové poznatky z pandémie ko-
ronavirusu pri odhaleni pric¢in vzniku reumatickych
choréb?

Pandémia ochorenia COVID-19 nds naudila vela. Naudili
sme sa nielen vo vztahu k samotnému infekénému ocho-
reniu, ale najmdé z hladiska zvyraznenia potreby medzi-
odborovej spoluprdce. Nehovoriac o tom, Ze v rdmci tzv.
post-covidu alebo long-covidu sme spolu s reumatolosgmi
a pneumoldgmi najcastejsie konzultovanymi specialista-
mi. Okrem iného sa do popredia dostala problematika
ockovania v Specidlnych situdcidch - tj. napr. u chro-
nicky chorych a imunosuprimovanych pacientov. V tejto

oblasti mdme este velké rezervy na Slovensku. Preto sme

spolu s kolegami, ktori sa priamo zaoberaju ockovanim
rizikovych pacientov realizovali mnohé edukacné aktivity
a pripravili aj odpordcania, napr. aj pre reumatologickych
pacientov. Casto sa postupuje v praxi nesprdvne alebo nie

podla najnovsich odpord&an.

Uplynulé dva roky ndm priniesli aj iné mozZnosti ko-
munikacie medzi lekirom a pacientom. Kam sme sa
posunuli v telemedicine?

Telemedicina - pocas covid-éry sme sa do nej viac pono-
rili a ukdzala ndm svoje mozZnosti a vyhody. V' tom treba
pokradovat. Mnohé chronické ochorenia vieme efektivne
monitorovat’ ,na dialku“ a zjednodusit tak Zivot pacien-

tom, aj ndm lekdrom.

Kedy a preéo ste si Vy vybrali imunolégiu za svoj
odbor?
To je vybornd otdzka, najmé ked'si uvedomim, Ze kon&im

18. rok prdce. Ja som si imunoldgiu paradoxne nevybral,

a ani pediatriu. Vedel som, Ze moja oblast bude internd




medicina a nie chirurgia. Po Stdtnej skiske z pediatrie
som dostal ponuku robit na Klinike deti a dorastu v UN
Martin. Dal som tomu Sancu a bolo to jedno z najlepsich
rozhodnuti méjho Zivota. Ndsledne po mesiaci prdce na
klinike mi profesor ozndmil, Ze sa budem venovatimunold-
gil, vrodenym poruchdm imunity a problematike ockova-
nia. Nevedel som v tom Case, co to zahriia, ale postupne
som sa do tejto problematiky vnoril a vybudoval najvécsie
slovenské centrum pre vrodené poruchy imunity u deti aj
dospelych v Martine. Este stdle ma dokdZze méj odbor pre-
kvapit, motivovat a indpirovat. Stdle je na om pracovat,
¢o sa udit a odovzddvat dalej mojim kolegom v nasom
imunologickom time. Zdroveri sa tesim z uzkej spoluprdce

s inymi odbormi, napr. aj s reumatoldgiou.

Co by ste poradili pacientom, okrem lie&by, aby ich
Zivot s reumatickymi ochoreniami bol kvalitnejsi
a menej bolestivy?

Lie¢ba chronickych zdpalovych ochoreni je komplexnd
a vZdy zahrria okrem farmakoterapie - liekov aj iné as-
pekty, napr. cvicenie, rehabilitdciu, zdravy Zivotny styl.
Urcite je potrebné, aby sa lekdr snaZil o to, aby liecbou
¢o najviac zniZil negativny vplyv chronického ochorenia
na Zivot postihnutého pacienta a jeho okolia - rodiny,
blizkych, kolegov a pod. Pacient by sa mal snazit' aktivne
zapojit do liecby svojho ochorenia - nielen dodrziavanim
odporucanej liecby a jej ddvkovania, ale aj pravidelnymi
kontrolami u lekdra a aktivnym Zivotnym Stylom. Tam
urcite patri pravidelny pohyb. V' niektorych pripadoch
je nezriedka vhodnd aj psychologickd a socidlna podpo-
ra. Netreba prepadat skepse a panike. Dnesné liecebné
moZnosti su neuveritelné a uréite este ani z daleka sme vo
vyvoji novych liekov neskoncili. Z roka na rok sa mozZnosti
liecby zlepsujd, nielen z hladiska déinnosti ale aj bezped-
nosti. A moZno by som pacientov poprosil aj o trochu zho-
vievavosti a trpezlivosti s nami lekdrmi. Aj my toho mdme
niekedy nad hlavu a méZeme pbsobit odmerane, unavene

a stroho, no aj my sme ludia so svojimi limitmi.

Ako si predstavujete blizku i vzdialend budtcnost
slovenského zdravotnictva?

Nase zdravotnictvo potrebuje vela zmien, efektivnu

reformu, lepsie financovanie, rychlejsiu a lepsiu do-
stupnost inovativnej liecby (s tym spojend aj reformu
financovania finanéne ndkladnej liecby), viac zdravot-
nikov, ich lepsie ohodnotenie, nové nemocnice a lepsie
pristrojové vybavenie... . Takto by som vedel pokraco-
vat' este dlho vo vymenovdvani toho, o treba zmenit.
Najmé si musia ti, o to vedia zmenit - a to si najmd
politici - redine uvedomit situdciu, v akej sme (mdm
pocit, Ze to mnohym stdle nedochddza... ) a zacat
efektivne konat. Pri tom vsak nesmd politici zabudnidt
na komunikdciu so zdravotnikmi, ale aj so zdstupcami
pacientov a pacientskych organizdcii. Bez toho nie je

moZné urobit efektivnu reformu.

V éom by mali viac poméct pacientske obé&ianske
zdruzenia?

Urcite hlavnou dlohou je edukdcia, prindSanie novych in-
formdcil o rozvoji v tejto medicinskej oblasti adekvdtnou
formou pre pacientov. Sledujem mnohé vase aktivity. Tym,
Ze uzko spolupracujem s reumatoldgmi a mnohi pacienti
s reumatickymi ochoreniami chodia aj ku mne, viem o Lige

proti reumatizmu SR a jej aktivitdch.

Casto opakujlicim sa problémom v naSsom zdravot-
nictve je nedostatok lekdrov a hlavne odchod mla-
dych do zahrani&ia. Co by ste odkazali medikom
a mladym lekdrom, aby si dobre vybrali a posilnili
slovenské zdravotnictvo?

Vybrali si krdsne povolanie, a to aj napriek mnohym ne-
gativam, ktoré sa s nim mézZu spojit. Najmé odpordcam
byt otvoreny pre nové vyzvy a odbory mediciny, o ktorych
povedzme ani neuvaZovali pocas stiudia. A nech sa sna-
Zia o najviac naudit od starsich kolegov. Knihy nie vsetko
naucia a vedia. Zdroveri, odporiucam ziskat aj skisenosti
v zahranici, napr. cez odborné stdze, ¢i uz pocas Studia

alebo uzZ v procese prdce. Tak som ja bol v Taliansku.
Vazeny pan profesor Jesendk,
dakujem Vim za &as a za prijemny rozhovor. Velmi si

to vdZim a te$im sa na nasu dalSiu spoluprécu.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

Poznamka red.: Rozhovor bol uverejneny v Informa¢nom bulletine LPRe SR 1/2022
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ROZHOVOR O REUME S DOCENTOM

Richardom

Imrichom

Doc. MUDr. Richard Imrich, DrSec. je vedlci Oddelenia klinického vyskumu, Bio-

medicinskeho centra Slovenskej akadémie vied (SAV) v Bratislave. Do jula 2022 bol

generélnym riaditelom Nérodného dstavu reumatickych choréb (NURCH) v Piedta-
noch. Od roku 2011 do r. 2019 riadil klinické stiddie SONIA1 a SONIA2. Zasluzil sa za to,

aby sa aj na Slovensko dostala nova a hradend liecba pre pacientov s alkaptondtriou

(AKU). Md rad hudbu a venuje sa jej aj aktivne.

Pan docent Imrich, ako ste sa po ukonéeni stidia
mediciny dostali k vedeckej &innosti a do NURCH-u?
V roku 2001 krdtko po mojom ndstupe na Ustav experi-
mentdinej endokrinoldgie Slovenskej akadémie vied (UEE
SAV) ma méj vtedajsi séf doktor Milan Vigas obozndmil
s témou mojej budtcej vyskumnej prdce. Téma sa tykala
vplyvu niektorych hormdnov na imunitny systém, specidl-
ne vo vztahu ku vzniku a udrZiavaniu chronického zdpa-
lu. Zdroveri ma zozndmil s profesorom MUDr. Jozefom
Rovenskym, DrSc., FRCP, vtedajsim riaditelom Ndrodné-
ho dstavu reumatickych choréb Piestany,¢im sa zadala
aj nasa dlhoroénd spoluprdca. NURCH ako $pickové kii-
nické pracovisko bol vZdy nesmierne cennym partnerom
pre nase klinické laboratdrium na UEE SAV, v ktorom
sme disponovali metodickymi skdsenostami v oblasti
neuroendokrinnych reguldcii na svetovej drovni. Dodnes
si spominam, ako sme spolu s doktorom Vigasom kaz-
dy pondelok sadli k telefénu a ,pripominali sa* lekdrom
v NURCH-u, & nepriiel na hospitalizdciu pacient, ktory
by bol vhodny do ndsho aktudineho protokolu. V priebe-

hu tyZdiia ndm z NURCH-u doviezli pacientov, ktorym

sme robili potrebné vysetrenia a analyzy. Popoludni ich

autom odviezli spat do Piestan.

S kym ste spolupracovali v NURCH-u?

V rdmci uZ spominanej spoluprdce som sa postupne zo-
znémil s viacerymi kltiGovymi osobnostami NURCH-u.
Boli to MUDr. Martin Zinay, PhD., doc. MUDr. Jozef Lukdé,
CSc., MUDr. Frantisek Mdlis, CSc. a s dalsimi vyznamnymi
reumatolégmi. Hned'prvé nase spoloéné publikdcie vzbu-
dili zdujem spiciek v oblasti vyskumu neuroendokrinnych
a imunitnych vztahov v USA, Nemecku ¢&i Taliansku. Nase
unikdtne vysledky z toho obdobia tykajlce sa zniZenej
tvorby nadoblickovych androgénov u pacientov s chro-
nickymi zdpalovymi ochoreniami su dodnes citované na
svetovej drovni.

Intenzivna spoluprdca v tejto oblasti pokracovala takmer
celé desatrocie a pretrvala este nejaky &as, aj po mojom
odchode do USA. Po mojom ndvrate, v roku 2008, sme
spolu s prof. Rovenskym pracovali na rozsiahlej genetickej
stadii, ktord na Slovensku prvykrdt popisala vtedy dpline

nové genetické znaky spojené s reumatoidnou artritidou.



Vtedy ste asi eSte netusili, Ze raz budete riaditelom
NURCH-u? €o tam bolo Vaim hlavnym poslanim?

V pozicii riaditela NURCH-u bolo jednym z mojich dlhodo-
bych cielov restartovat’ okrem klinického aj experimentdl-
ny vyskum, ktory bol este v 90. rokoch dobre etablovany.
No ¢asom v désledku zlého financovania vedy na Sloven-
sku, bol aj tento vyskum postupne utimeny. Tematicky sa
experimentdlny vyskum venuje regenerativnej medicine.
Ide o vyuZitie réznych typov buniek na bunkovd terapiu. To
do buddcnosti predstavuje déleZitd terapeutickd moznost
zasiahnut' u pacientov rezistentnych na existujicu liecbu.
VyuZitie tychto tzv. pokrocilych bunkovych terapii je vsak
metodicky aj technicky extrémne ndrocné. VyZaduje to
silné zdzemie a spickové technické vybavenie, ktoré sa aj
v najlepsich svetovych centrdch este len postupne vyvija

a optimalizuje na klinické vyuZitie.

Kto boli Vasi ucitelia? Na ktoré osobnosti v reumato-
I6gii by sme nemali zabudnuit?

KedZe som sa v znacnej Easti mojej vedeckej kariéry pohybo-
val tematicky na rozhrani medzi neuroendokrinnym a imu-
nitnym systémom, musim spomentt aj viaceré kiti¢ové osob-
nosti mimo reumatoldgie, ktoré formovali moje smerovanie.
Okrem Dr. Vigasa a prof. Rovenského je to americky vedec
a reumatoldg prof. Al Masi, s ktorym som viedol v prvych ro-
koch na SAV velmi dlhé emailové konverzdcie, hlavne o tlohe
nadoblickovych hormdnov v autoimunite. Neskér po mojom
odchode do USA to bol Dr. David Goldstein a hlavne Dr. Irwin
Kopin, ktori ma zasvdtili do problematiky katecholaminov
a autondmneho nervového systému. Irw, ako sme ho fami-
lidrne volali, pred tym pracoval v time prof. Axelroda, ktory
ziskal v roku 1970 Nobelovu cenu za objavy v oblasti tychto
stresovych hormdnov. S Irwom, ktory uZ bol vtom Case eme-
ritnym vedcom, som ako mlady postdoktorand zdielal na
National Institutes of Health v Bethesde tri roky pracovriu,
nie vacsiu, ako paneldkovd kdpelria.

Z pohladu reumatoldgie nesmiem zabudndt na doc. Jozefa
Lukdca, ktory pred rokom zomrel. Venoval mi, ako klinickému
vyskumnikovi, mnoho Casu v diskusidch, hlavne tykajicich sa
systémovej sklerdzy. Z historického pohladu je urcite prof.
Stefan Sitaj jednou z klticovych osobnosti slovenskej reumar-

toldgie, na ktord nemoZno zabudndt.

Kde sa z Vdsho pohladu nachidza slovenské zdravot-
nictvo a reumatolégia v porovnani s vyspelym sve-
tom?

V sdcéasnosti sa nové trendy v reumatoldgii tykaju hlav-
ne manaZmentu pacienta. Pocas pandémie COVID-19
sa ukdzalo ako nevyhnutné, aby sa zacali intenzivnejsie
pouZivat nové IT technoldgie v komunikdcii s pacientmi,
v rdmci telemediciny. Zdroveri sa vSak ukdzali aj limity
tohto spbésobu poskytovania zdravotnej starostlivosti.
Na Slovensku chyba systematickd podpora telemedici-
ny. Specialisti, ale aj vseobecni lekdri boli niteni po&as
epidemiologickych obmedzeni do velkej miery iba im-
provizovat.

Druhym délezZitym trendom, ktory sa v blizkej budlic-
nosti bude pravdepodobne dostdvat do klinickej praxe
Je vyuZitie umelej inteligencie v analyze zobrazovacich
technik ako MR, CT ale qj klasickych RTG snimok. Tieto
nové IT technoldgie velmi pravdepodobne nenahradia
skdseného rddioldga, avsak méZu mu velmi efektivne
poméct zviddnut velki pracovnd ndloZ. Coskoro uvidi-
me, aky zdujem o vyuZitie tychto ndstrojov bude na Slo-
vensku a akym spésobom to ovplyvni nielen rddioldgiu

ale aj samotnd reumatoldgiu.

Pomézu odbornikom nové poznatky z pandémie ko-
ronavirusu pri odhaleni pri¢in vzniku reumatickych
choréb?

Polas prvych mesiacov pandémie, este pred uvedenim
vakcin na klinické pouZitie, boli niektoré lieky rutinne vy-
uZivané v reumatoldgii, ako prvd volba u pacientov s taz-
kym priebehom COVID-19. Jednym z najvacsich problé-
mov bolo zviddnutie tzv. cytokinovej bdrky, t. j. mohutné
vyplavenie zdpalovych Idtok tzv. cytokinov z aktivovanych
imunitnych buniek do krvi. Cytokinovd birka predstavuje
pre organizmus akysi posledny zdchranny mechanizmus,
ktorym sa imunitny systém snaZi zviddnut taZkd viruso-
vi infekciu. BohuZial, ide to na dkor poskodenia viacerych
Zivotne dbleZitych orgdnov. Jednym z prvych liekov, ktoré
sa ukdzali ako dcinné, pri zviddnuti tohto tazkého stavu,
bol dobre zndmy a dlho pouZivany dexametazdn. Neskér
k nemu pribudli aj protizdpalové biologické lieky a v su-

casnosti spolu s JAK inhibitormi predstavuju protildtky






proti IL-6 a [L-1beta, déleZitd liniu vyuZivand v lie¢be taz-

kych stavov COVID-19.

Co by ste si priali v tejto stivislosti zmenit do budtic-
nosti pre reumatolégiu?

Pre reumatoldgiu predstavuje vyuZitie, ¢i uz biologic-
kej liecby alebo aj JAK inhibitorov u pacientov s tazkym
COVID-om, cennd skusenost. Hlavne z hladiska JAK in-
hibitorov toto vyuZitie mimo pévodnej indikdcie ukazu-
Je, aké neZiaduce 4cinky moZno ocakdvat pocas liecby
reumatickych pacientov. Z pohladu vyskumu sd déleZité
nove poznatky ziskané pocas pandémie, ktoré ukazuju
na délezitu déast mechanizmov, tzv. vrodenej alebo ne-
specifickej imunity. Procesy tejto Casti imunitného systé-
mu by mohli byt'v buddcnosti cielom vyvoja novych liekov

v reumatoldgii.

Reumatolégia, ako medicinsky odbor, sa za os-
tatné dve desatroéia posunula milovymi krokmi
dopredu v moznostiach liecby. V ¢om by sa mala
lieéba, resp. zdravotna starostlivost zmenit, aby
zipalové reumatické ochorenia nepatrili k celozi-
votnym chronickym diagnézam, ale boli to vylieci-
telné choroby?

Napriek vsetkym dostupnym zlepseniam v oblasti lieCby
reumatickych ochoreni, stdle nie sme schopni tymto cho-
robdm predchddzat alebo ich vyliecit. Ak si zoberieme
najcastejsie reumatické ochorenie, reumatoidnd artritidu
(RA), tak hlavnou cielovou stratégiou je dosiahnut' remisiu.
Tento ciel sa podari dosiahnut pomocou najmodernejsej
liecby u priblizne polovice pacientov, avsak dlhodobé udr-
Zanie remisie je stdle velkou vyzvou pre sd¢asnd medici-
nu. Z hladiska Slovenska vsak nie je najva&sim problémom
dostupnost najmodernejsej liechby, ale hlavnou prekdzkou
v starostlivosti je nedostatoénd dostupnost’ reumatold-
gov specialistov. Vo vseobecnosti na Slovensku reumato-
Iégovia chybaju uz dlhodobo, no v poslednych rokoch sa
niektoré oblasti nasej krajiny dostali do situdcie, Ze nedlis-
ponuju vébec reumatologickou ambulanciou. V mnohych
dalsich regidnoch narastaju akacie doby na vysetrenie,
¢o potencidine méZze viest k oneskoreniu diagnostiky. Ne-

dostatok lekdrov do budticnosti je preto klticovy problém,

nielen pre reumatoldgiu, ale predstavuje systémovy prob-
lém slovenského zdravotnictva.

V ostatnych rokoch vyskum priniesol hliboké poznatky
o etioldgii reumatoidnej artritidy (RA). Dnes vieme, Ze
predstavuje heterogénne ochorenie, ktoré na zdklade
ddajov kombinujicich genetické rizikové faktory a pritom-
nost autoprotildtok moZno klasifikovat, ako ACPA pozitiv-
nu alebo ACPA negativnu RA, resp. na zdklade pritomnosti
tzv. reumatoidného faktora (RF) na séropozitivnu a séro-
negativnu RA. Pritomnost ACPA a RF, ako aj zvysené hladi-
ny C-reaktivneho proteinu (CRP), boli zistené u niektorych
ludi aj niekolko rokov pred ndstupom klinickych priznakov.
To naznaduje, Ze imunitné odpovede kritické pre rozvoj RA
sa zadinaju velmi skoro. Okrem toho boli identifikované
dbleZité cytokinové signdine drdhy, ktoré sa podielaji na
progresii ochorenia. Ako som uZ spominal, neddvne stddlie
ukazujd, Ze nielen adaptivna, ale aj vrodend imunitnd od-
poved'sa podiela na rozvoji ochorenia a predstavuje tak
novy ciel'liecby. S pribddajicimi poznatkami o patofyzio-
I6gii RA sa v ostatnych rokoch vyrazne rozsirili specifické
moZznosti lieCby. V sticasnosti mdme Siroké spektrum te-
rapeutickych mozZnosti od starych liekov, ako su steroidy
a ochorenie modifikujice antireumatické lieky (DMARDs),
aZ po cielené terapie, ktorych ulohou je blokovat specific-
ké imunitné bunky alebo cytokiny.

Co Vy v tejto oblasti pokladiate za svoj najvacsi
tspech?

Méj osobny prispevok je vtomto ohlade pomerne skromny.
Nds vyskum v oblasti autoimunity sa zameriaval na odha-
lenie patofyziologickych mechanizmov, ktoré predstavuji
istd predispoziciu. Napr. sd to Zenské pohlavie (pohlavné
hormodny), alebo nedostatoénd tvorba nadoblickovych
steroidov v sivislosti s chronickym zdpalom a stresom.
V' sicasnosti sa Oddelenie klinického vyskumu na Biome-
dicinskom centre SAV, ktoré vediem, zaoberd sledovanim
Ucinku liekov patriacich medzi tzv. GLP-1 agonistov, pri-
Som predpokladdme, Ze by mohli zmiernit alebo spomalit

neurodegenerdciu pacientov so sclerosis multiplex.

Ako ste sa dostali k alkaptondirii?

V roku 2011 nds na kongrese EULAR oslovil prof. Ran-
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ganath z britskej University of Liverpool s ponukou na
spoluprdcu tykajicu sa zriedkavého dedicného meta-
bolického ochorenia, alkaptondrie. Spolocne s britsky-
mi kolegami sme pripravovali Ziadost o grant v rdmci
7. rdmcového programu EU, ktory bol aj dspesne schvdle-
ny. Nasledujtcich viac ako 10 rokov som sa venoval klinic-
kému vyskumu tohto ochorenia, ako koordindtor centra
studii SONIAT a SONIA2 v rdmci projektu DevelopAKUre.
Moja spoluprdca s timom lekdrov NURCH-u sa tym este

viac zintenzivnila a pokracuje prakticky do teraz.

Vy ste riadili klinické stiidie SONIA1 a SONIA2. Po-
vedzte nam nie&o o tom. Co je nové v lie¢be pacien-
tov s alkaptondriou?

Ako som uZ spominal vyskum tykajdci sa novej lieCby al-
kaptondrie (AKU) prebiehal v NURCH-u od roku 2011.
Spolu s britskymi a francizskymi kolegami sme sledovali
dcinnost a bezpec&nost' lieku nitizindn, ktory sa uZ dlhsie
pouZiva na lieCbu iného vzdcneho ochorenia, tzv. famili-
drnej hypertyrozinémie typu 1. Zaciatkom 90. rokov zistili
svédski chemici, Ze Idtka nitizinon je nielen ucinnym pes-
ticidom, t.j. Idtkou na ni¢enie buriny, ale velmi specificky
blokuje v ludskej peceni enzym, ktory sa podiela na me-
tabolizme aminokyseliny tyrozinu. U pacientov s AKU je
genetickou mutdciou porusend tdto metabolickd drdha,
pricom vznikd toxicky metabolit kyselina homogentizovd
hromadiaca sa pocas Zivota v chrupavkdch a vytvdraju-
ca typicky tmavy pigment. Preto sa AKU Casto oznacuje
aj ako choroba &iernych kosti. Ukladanie kyseliny homo-
gentizovej vedie k tomu, Ze chrupavky sa stdvaju krehke,
lému sa, o vedie k velmi bolestivému rozpadu kibov a zd-
vaznym poruchdm srdcovych chlopni. Nitizindn blokuje
tvorbu kyseliny homogentizovej, a preto sa uZ dlhsie pred-
pokladalo, Ze by tdto Idtka mohla byt ucinnd v liecbe AKU.
Prvd stddiu s nitizindnom robila Dr. Wendly Introne na Na-
tional Institutes of Health v Bethesde v dase, ked’som tam
pbsobil aj ja. S Wendy sme sa sice osobne v tom Case este
nepoznali, ale stretdvali sme sa na chodbe budovy Clinical
Research Center. Casto chodila k méjmu vtedajsiemu $é-
fovi Davidovi Goldsteinovi, ktory je svetovym expertom na
katecholaminy, konzultovat niektoré aspekty lie¢by. Bohu-
Zial, jej klinickd studia nepreukdzala pozitivny déinok niti-

zinénu pre relativne kratsie trvanie, nizky pocet pacientov

v Studii a ich vyssi vek. Avsak pionierske vysledky Wendy
Introne vyznamne pomohli ndsmu konzorciu vyhndt sa
tymto problémom, &im sa ndm podarilo vylepsit pévodny
dizajn jej stddie. S Wendy sme sa potom stretli na dvod-
nom stretnuti projektu v Piestanoch v roku 2011. Zistili
sme, Ze sa viastne z videnia pozndme. Pocas stidii SONIAT
a SONIA2 ndm poskytovala velmi cenné skidsenosti, kto-
ré ndm pomohli uspesne dokoncit obe stddie v roku 2019.
O rok neskér sme publikovali vysledky stidie SONIA2
v prestiznom casopise Lancet Endocrinology and Meta-
bolism, ktord ukdzala, Ze nitizindn vedie k spomaleniu, ba
dokonca, aZ k zastaveniu rozvoja AKU. Na zdklade tychto
vysledkov v oktdbri 2020 Eurdpska liekovd agentira liek
nitizinon u dospelych pacientov s AKU schvdlila. Nasledu-
Jjuce dva roky sme sa spolu s Klubom Ciernych Kosti a zd-
stupcom vyrobcu lieku intenzivne podielali na schvdleni
Uhrady tejto liecby na Slovensku. V juni 2022 sa ndm de-
finitivne tento proces podaril. Od septembra by mala byt
tdto liecba plne hradend, ako v jednej z poslednych clen-

skych krajin EU, aj tu u nds na Slovensku.

To je naozaj skvely pocin a vysledok. Gratulujeme!
Co by ste poradili pacientom, okrem lie&by, aby ich
zivot s reumatickymi ochoreniami bol kvalitnejsi
a menej bolestivy?

Zdravy Zivotny styl a pestrd strava su déleZité pre kaZzdého
z nds, nielen pre pacientov s reumatickymi ochoreniami.
V sdcasnosti prebieha niekolko vyskumov hladajicich od-
poved'na otdzku, &i existuje nejakd Specifickd diéta, ktord
by mohla poméct zlepsit klinicky stav pacientov s reuma-
tickymi ochoreniami. Neddvno boli publikované vysledky
stddie ADIRA, ktord sledovala vplyv tzv. protizdpalovej
diety. Viysledky su povzbudivé a naznacujd, Ze tento typ
diéty by mohol predstavovat vhodny doplnok standardnej
liecby, napr. u pacientov s RA. Zdroveri je viak treba mat’
redine ocakdvania z tohoto typu intervencie. Myslim, Ze by
bolo velmi naivné si mysliet, Ze len samotnou stravou moz-

no zastavit chronické zdpalové ochorenie ako je RA.

V éom by mali viac pombct pacientske obé&ianske
zdruzenia pacientom?
Pacientske organizdcie su absolitne kltic¢ovym elemen-

tom, ktory vyznamne pomdha pacientom v zviddnuti



tazkych psychologickych a socidlnych situdcii, ktorym su
v désledku svojho ochorenia vystaveni. Edukdcia a vytvo-
renie pocitu spolupatricnosti pre pacienta, je jeden z tych
prvych momentov, ktory hlavne novodiagnostikovani pa-
cienti potrebuju asi najviac. Ako som ukdzal na pripade
AKU, nemenej ddleZitou dlohou je pacientska advokdcia
smerom k zodpovednym orgdnom, ktoré casto problémy
zdravotného systému riesia ,administrativne®, bez ohladu
na jednotlivych pacientov. V suvislosti s prichodom novych
a stdle ndkladnejsich liekov v najblizsich rokoch mozno
ocakdvat, Ze boj medzi pacientskymi organizdciami, po-
istovriami a ministerstvom bude este viac eskalovat. Tlak
na zvysené financovanie zdravotného systému, tak aby
bola splnend podmienka vyplyvajica z Ustavy SR, bude
narastat. Preto dloha pacientskych organizdcii v najbliz-

sich rokoch bude extrémne ndroénd a zdroveri nevyhnut-

nd v oblasti pozitivneho lobingu za prdva pacientov.

Co je pre Vis zasobarei energie a chuti pustat sa do
novych a tazkych vyziev?

Popri mojej vyskumnej prdci a rodine som sa snazil vzdy
ndjst aspori chvilu cas na hudbu. Aj ked'Easy méjho aktiv-
neho pdsobenia na hudobnej scéne sa prakticky skoncili
odchodom na postdoktorandsky pobyt do Belgicka a nd-
sledne do USA. Stdle mdm obdobia, kedy nieco skompo-
nujem, pripadne, nahrdm do viastného projektu Nylon

Union, alebo pre spriatelend formdciu Autumnist.

Pin docent Imrich, velmi pekne dakujem za velmi
podnetny rozhovor, ale zvldst aj za dlhoroénu spo-
luprécu, kedy ste boli riaditelom Narodného dsta-
vu reumatickych choréb. Prajem Vim vela dalSich

uspechov.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd
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ROZHOVOR O REUME S

Michalom
Finkom

Ing. Michal Finka m3 viacero obdivuhodnych zruénosti, ma réd ludi a nie je mu laho-

stajné, Co sa deje vjeho okoli, &iv celej spolocnosti. Od roku 2012 je grafikom Ligy proti

reumatizmu na Slovensku, je autorom dizajn manudlu. Navrhol redizajn loga LPRe SR

a dalgie desiatky grafickych ndvrhov réznych plagatov, banerov a posterov, titulnych

stran kniziek a bulletinu. Prispel k tomu, Ze Liga proti reumatizmu SR ma znamu, Cita-

telnd a jasne zadefinovanu znacku a nezamenitelny vonkajsi vizudl.

Michal, na éom prave pracujes?

Dnes som urobil drobné dpravy na grafickom ndvrhu
plagdtu, ktory bude k Svetovému driu reumatikov 2022.
Pracoval som na viastnom projekte pre nase oblianske
zdruZenie Polievkovy basavel. TieZ pracujem na dizajne
knihy, ktord pripravujeme do tlace. Bude o nasej obci

Hornd Zdaria.

Reumatikov zvykneme predstavit aj z pozicie pa-
cienta, aj ked'Ty svoje ochorenie zvlddas obdivuhod-
ne. MoZzno mnohi ani netusia, Ze si reumatik.

Na reumu som ochorel pomerne skoro. Reuma ma uZz
riadne preskdsala. Asi si uZ ani nespomeniem, ako to bolo,
ked'som nebol chory. Velmi som trpel Ze som nemohol od
mladosti pracovat' v mojom pévodnom odbore. Reuma
ma limituje pri fyzickej prdci. Aj preto som sa sdm rekvali-

fikoval na graficky dizajn.

Prezrad'ndm, kedy si si siahol na svoje pomyselné dno?
Taky pocit sa slovami asi ani nedd opisat. Reumatickd bo-
lest’ sa nedd opisat, ak ju niekto sdm nezaZije. Reuma mi

nedovolila pracovat’ v strojdrenstve, o som mal naozaj

rdd. Mal som 18 rokov a velmi aktivnu reumatoidnd artri-
tidu. Ani neviem ako a bol som invalidny déchodca. Bolo to

ndroc&né obdobie. Citil som sa byt zbyto&ny.

Hlavni vybavu do dospelosti nam ddva detstvo. Aky
si mal Ty tento odrazovy mostik do Zivota?

Nastastie, toto som stihol v zdravi. Detstvo som mal pek-
né. Nebolo ni¢im aZ tak zvidstne, ale bolo to na dedine
v sedemdesiatych rokoch. Mal som dobrych kamardtov
- partiu rovesnikov. V zime hokej a v lete futbal. Odvtedy
mdm rdd vietky Sporty a rdd ich sledujem doteraz. Stu-
doval som na Materidlovo-technologickej fakulte v Trna-
ve. Zvolil som si dobry odbor, stddium ma bavilo. Pldnoval
som, Ze sa strojdrstvu budem méct venovat aj profesne.

Mal som pldny, ale vSetko je inak.....

Si rodinny tip? Co pre Teba znameni rodina?

V rodine mdm velkd oporu, bez nej by sa to skrdtka nedalo
vydrZzat. A dakujem im, Ze majd so mnou trpezlivost a tole-
rujd moje vybuchy kreativity. VZdy som mal vela priatelov

- kamardtov.



Kto su Tvoji priatelia, tzv. spriaznené duse?

Vazim si ludi, s ktorymi sme priatelia. Toto si vekom
uvedomujem este intenzivnejsie. Uvedomil som si to
hlavne vtedy, ked prisla do méjho Zivota reuma. Mne
asi najviac pomdha méj sused. Vie priloZit ruku k dielu.
Pomdha mi tam, kde moje fyzické sily uz nestacia. On
md zvldstnu schopnost, Ze ked’'sa my dvaja pustime do
niecoho, tak sa k ndm pridajd dalsi. Tu oceriujem silu
priatelstva. Nevedel by som to tak bez neho. So suse-
dom sme super tim. Zorganizovali sme uZ vela zaujima-

vych akcii v nasej dedine.

V Lige Ta nazyvame a predstavujeme, Ze si na$ ,,dvor-
ny grafik“. Nehnevas sa pre to?

Nehnevdm. Liga je moja srdcovd zdleZitost. Tu som sa ako
grafik samouk posunul milovymi krokmi dopredu. Dostal
som Sancu, ale aj povzbudenie a uznanie. Vela som sa po-

priréznych projektoch naudil.

Kde méZeme vidiet Tvoje grafické prace?

Robim aj pre nase ob&ianske zdruzenie PROJECT ZDANA. Vela
robim aj pre nasu dedlinskd organizdciu_fednota déchodcov
na Slovensku. No robim aj pre iné OZ, kamardtov, rodinu.
Napriklad neddvno som vytvoril ndvrh tricka pre gymnazis-
tov, ktori robili konferenciu Mlad/ s ambiciami. Podujatie pre

stredoskoldkov piné informdcii z réznych oblasti Zivota.

Od reumatikov si vaésinou pytam odkaz, povzbude-
nie pre spolupacientov. Co by si im odkazal?
Prajem im popri tom vsetkom optimizmus. Nech vydrzZia,

nevzddvajd sa.

Michal, dakujem za rozhovor a zvld$t za nasu naozaj
dlhoroént spolupracu pri tvorbe a vizudloch projek-

tov Ligy proti reumatizmu.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd
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ROZHOVOR O REUME S DOKTORKOU

Elenou
Durisovou

MUDr. Elena DurisSova je primarkou Reumatologicko-rehabilitaéného centra v Hlo-

hovci, ma viacero oceneni, bola i nominantkou na titul Slovenka roka 2014 v kategdrii

zdravotnictvo. Je autorkou viacerych publikdcii. Zvldst ddvame do pozornosti publiks-

cius CD ,Bolesti chrbtice, kibov, kosti (8pecidlne cvi¢ebné zostavy)“

Pani doktorka, ako ste sa dostali ku svojej profesii,
akymi impulzmi Vasa cesta za medicinou zacala?

Impulzov bolo niekolko. UZ od druhého stupria zdklad-
nej skoly a neskér na strednej skole, som mala zdujem
o prirodné vedy. Bola som dspesnou riesitelkou olympidd
najmd vo fyzike, bioldgii a chémii. UZ v tomto case som
Lhitala® knihy s problematikou mediciny. Mojim snom
bola neurochirurgia. Zdcastriovala som sa vsak i na re-
cita&nych sutaZiach, pisala som &ldnky do Studentského
casopisu, venovala som sa spolocenskym tancom, spie-
vala som vo folkldrnom sdbore. feden z mojich profeso-
rov ma dokonca od mediciny odhovdral a bol sklamany,
Ze sa nehldsim na Zurnalistiku. Vtedy som mu sliubila, Ze

sa urcite k nejakému ,,pisaniu® dostanem.

Midte atestdciu z interného lekdrstva a reumato-
légie, cely rad certifikatov napriklad naturalnej
mediciny ¢&i akupunkttiry. Neskor ste si doplnili
odbornost aj atestdciou z fyziatrie, balneolégie
a liecebnej rehabilitacie... Vyrok: ,lekdr si musi
neustale dopifat vzdelanie“ je asi pre Vas kazdo-
dennym chlebikom?

Casto som sa stretdvala u mojich pacientov (a neskér aj

u seba) s bolestou a snaZila som sa vsetkymi prostried-

kami s riou bojovat. A prdve reumatoldgia s rehabilitd-
ciou st odbory, kde som sa mohla plne realizovat. Mé-
Zem pomdct ordindciou farmakologickych aj prirodnych
liekov, urobit obstrek; vyuZit vsetky metddy rehabilitdcie,
akupunktdru, méZem riesit predoperadnd i pooperacni
starostlivost o pacienta. Reumatoldgia je niekedy velkd
detektivka. V&c&sina ochoreni je spojend s chronickou
bolestou a je déleZité tymto pacientom pomdct. Bolesti
chrbtice a klbov md po tridsiatke skoro kaZdy. Neraz ho-
vorim, Ze je to len otdzka casu, kedy kolegovia aj z inych

odbornosti skonc¢ia v mojej ambulancii.

Pésobite ako primarka Reumatologicko-rehabi-
litaéného centra v Hlohovci, kde sa zameriavate
na diagnostiku a lieébu ochoreni kibov, chrbtice,
kosti. S akymi problémami za Vami chodia pacienti
najcastejsie?

Pracovisko md reumatologickd, ortopedicku, osteolo-
gickd ambulanciu, ambulanciu FBLR (fyziatria, balne-
olégia a liecebnd rehabilitdcia) s nadvéznostou tak na
komplexnd rehabilitdciu, ako aj na moZnost operadné-
ho riesenia. Vac&sina pacientov prichddza na komplexné
vySetrenie a ndslednud komplexnd lie¢bu. Vela pacientov

pride kvéli instruktdZzi o sprdvnom spdsobe cvicenia.



Mate skisenosti s liecbou bolesti pohybového apa-
ratu, konkrétne s liecbou osteoporézy. Ako je na
tom so svojimi kostami pacient s reumatoidnou
artritidou?

V rdmci véasnej diagnostiky osteopordzy sa snazime aj
o aktivne vyhladdvanie pacientov s rizikovymi faktormi
v populdcii. Osobne publikujem v réznych casopisoch,
mdm rozhlasové a televizne vystipenia, vela prednd-
Sok. Napriek vsetkym tymto aktivitdm mdm dojem, Ze
stdle prichddzaju pacienti na vysetrenie neskoro, nie-
ktori Zial' uZ aj so zlomeninou stavca, predlaktia, ale
i hornej casti stehnovej kosti.

Prireumatoidnej artritide (RA) dochddza k vyvoju chro-
nického zdpalového procesu, ktory postihuje kiby, ale
zdpalovym procesom méZe byt postihnutd celd kostra.
Pacienti s RA maju 2-krdt vyssi vyskyt osteopordzy
v porovnani so zdravou populdciou a kostné postihnu-
tie pri tomto ochoren/ je jednou z hlavnych pri¢in inva-
lidity. Je preto u nich velmi déleZitd véasnd diagnostika

osteopordzy s nadvdznostou komplexnej liecby.

Dlhé roky sa venujete aj problematike pohybo-
vej liecby pri osteoporéze. Dokonca ste vytvorili
a opakovane publikovali aj svoju vlastnu cvié¢ebnd
zostavu. Mohli by ste ndm ju bliZ$ie predstavit?

K dostatoénej zdtaZzi kosti obydajne nestadi pohyb
v beZnom Zivote, je nutné cvicenie s odstupriovanim
suborov cvikov. Cvicebny program musi byt sprdvne
kineziologicky zostaveny, dostatoéne intenzivny, lahko
osvojitelny, s dobrou toleranciou a vhodny aj pre star-
Sich pacientov. Cvicebnd zostava podla Durisovej splia
vsetky tieto parametre a je praxou overend i u pacien-

tov s komplikdciami osteopordzy.

Ste autorkou viacerych publikicii. Vasa ostatna,
najnovéia publikicia s CD ,,Bolesti chrbtice, kibov,
kosti (Specidlne cvicebné zostavy)“ dostala niazov
nova edukaéna pomécka pre pacientov s ochorenia-
mi pohybového aparitu...

Kniha je uréend pacientom aj zdravotnikom. Venuje sa

komplexnej liecbe ochoreni pohybového apardtu.

Pozndmka red.: Rozhovor bol uverejneny v Informaé¢nom bulletine 1/2014. Aktualizované v

V oblasti edukacie pacienta a pri Sireni najnovsich
poznatkov a vysledkov vedy zohravaju délezitd tlo-
hu i pacientske obé&ianske zdruzenia. Ako v tomto
kontexte vnimate Ligu proti reumatizmu SR?

Mala som moZnost opakovane sa stretdvat s vasimi
¢lenmi tak pri mojich predndskach a kurzoch cvicenia,
ako aj pri podujatiach behov pre zdravie a vyhodnoco-
vani novindrskej sitaZe KROK. Ligu proti reumatizmu
vnimam ako kolektiv velmi zanietenych ludi, ktori po-
mdhaju pacientom s reumatickymi ochoreniami a zd-
roveri sami s reumou bojujd. Viysledkom je komplex rdad
a pomoci samotnému pacientovi, jeho rodinnym pris-
lusnikom, ale i lekdrom ako vyznamnej spcitnej vizbe
starostlivosti o reumatika kaZdého veku. Vysoko si vd-

Zim tdto vseobecne prospesnd cinnost a obdivujem ju.

Co by ste chceli odkdzat pacientom s reumatiz-
mom?

Déverujte svojmu lekdrovi - reumatoldgovi, je to prvy
predpoklad dspesnej lieCby. Spolupracujte s nim, lebo
ani najlepsia liecba by nedosiahla Ziaduci dcinok bez
ustavicnej, trpezlivej, svedomitej a sustavnej spoluprd-
ce pacienta s lekdrom. Majte pevnd vélu. Nezabddaj-
te, Ze reuma je ochorenim pohybového apardtu a teda
sprdvna a pravidelnd pohybovd lie¢ba je neoddelitel-

nou sucastou jej komplexnej terapie.

Publikujete, prednasate, riadite pracovisko, kde
lie€ite pacientov z celého Slovenska. Kde Vy sama
éerpite energiu? Mite &as na volny &as, zédluby?

Mdm velké Stastie, Ze moja prdca ma naplia a méZem
sa v nej plne realizovat. Som stastnd, ked’méZem pa-
cientovi poméct'v jeho bolesti, alebo ozndmit mu dobry

vysledok vysetren.
Dakujem za rozhovor

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

septembri 2022.

W
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ROZHOVOR O REUME S DOCENTOM

Tomasom
allosom

Doc. MUDr. Tomas Dallos, PhD., pediater (Detsks klinika LFUK a NUDCH v Brati-
slave), detsky reumatoldg (Reumatologickad ambulancia Detskej kliniky LFUK a NUDCH
v Bratislave, pracovisko pre zriedkavé choroby), docent Lekarskej fakulty UK v Brati-
slave, veduci Centra medicinskych simuldcii na Detskej klinike LFUK, ndrodny koordi-
nator PRINTO pre SR.

V&ésina ludi ho poznd ako lekdra - detského reumatoléga, to je to, o robi najradse;j,
ale pracuje aj ako pediater na Detskej klinike v NUDCH-u. R4d sa venuje budtcim leks-
rom ako pedagdg, a to najma ak mézu spolu trochu privyucbe experimentovat, kedze
sa snazia vyuzivat aj nové vyucovacie metddy, aby bolo u€enie efektivnejsie a sndd' aj

zdbavnejsie. | ked'volného ¢asu ma milo, tento venuje svojej rodine, s ktorou sa pravi-

delne meni na turistu. Rad s nimi trédvi ¢as na potulkdch v prirode aj v mestdach.

Pan docent Dallos, ste detsky reumatolég, ako by ste
vyhodnotili zdravotnui starostlivost o detskych pacien-
tov s reumatickymi chorobami poéas pandémie korona
virusu?

Mdme za sebou ndrocné obdobie, kedy sme si museli zvyknit
na doposial’ nepoznand situdciu. V' 1. vine sme mali predo-
vsetkym strach o nasich pacientov a spolu sme trpeli najmdi
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 odhadndt priority a v spoluprdci s rodiémi,
ktori prejavili velkd mieru tolerancie a pochopenia, sme sa
vyhli zdvaznejsim problémom. Spétne mbZem povedat, Ze
zdravotny stav ani jedného z nasich pacientov sa v désledku
vtedajsich obmedzeni nezhorsil. Myslim, Ze velmi pomohlo aj
to, Ze sme rodicov pravidelne informovali mailom o organi-
zacnych pokynoch aj vseobecnych medicinskych informd-

cidch, &m sme im sndd'trochu zmiernili strach z vtedajsej

situdcie. Pocas 2. viny sme sa snaZili udrZat ambulantnd sta-
rostlivost v plnej miere. Zial'sa uZ za&inala prejavovat pola-
rizdcia v spolocnosti, stdlo nds vela dsilia vysvetlovat, preco
e potrebné sa pred prichodom do ambulancie testovat, Ze
nejde o ochranu nds, vtedy uZ Ciastocne ockovanych zdra-
votnikov, ale predovsetkym inych chorych deti a ich rodin.
Starostlivost sme poskytovali nepretrZite, i ked'za staZenych
podmienok, ale darilo sa ndm riesit aj novych pacientov, ak
sa k ndm dostali. Poc¢as 3. viny mdme v dmysle bez obmedze-
ni pokracovat'v nasej prdci, musime viak venovat vela Sasu
a ndmahy, aby sme zistovali, &i rodicia vyuZili moZnost'sa dat’
zaockovat' a ak nie, tak ich poudit, preco to je dbleZité nielen
pre nich, ale aj pre ich deti - nasich pacientov. Pokial'ide o o¢-
kovanie nasich detskych pacientov, tak sa vZdy riadime aktu-
dlnymi odporicaniami odbornikov a odbornych spolo¢nost.
Treba povedat, Ze nové informdcie rychlo pribudajd a od-
pordcania sa dynamicky menia, takZe aj my musime nase

odpordcania pravidelne aktualizovat. Vo vseobecnosti sa



pacienti s autoimunitnymi ochoreniami povaZzujd za rizikovd
skupinu, i ked'sa ukazuje, Ze niektoré imunosupresivne lieky
mdZu paradoxne pacientov so stabilizovanym autoimunit-
nym ochorenim ochrdnit pred taZkym priebehom COVID-19.
Nasi detski pacienti samozrejme do tejto kategdrie patria
tiez, avsak ich odlisnd fyzioldgia vyZaduje, aby bola dcin-
nost’ a bezpecnost akejkolvek medicinskej intervencie preu-
kdzand aj v detskom veku. Postupne, ako k ndm tieto ddaje
prichddzaji a vakciny sud schvalované liekovymi agentdrami,
odportc¢ame ockovanie podia tychto institdcii a nasich me-
dzindrodnych odbornych spolocnosti. TakZe na tomto mies-
te asi nie je vhodneé, aby som odpovedal na otdzky o ockovani
konkrétnejsie, kedZe tdto informdcia bude uZ o pdr tyZdriov
mozno nesprdvna. Ako vZdy plati, Ze najlepsie je poradit' sa
so svojim osetrujdcim detskym reumatoldsgom, ktory poznd

zdravotny stav dietata aj aktudine odpordcania.

KaZd3a doba prindsa svoje posuny. Aké miesto ma podla
Vas v reumatolégii telemedicina?

Telemedicina je aktudine velmi populdrna téma a pande-
mickd situdicia si vyndtila, aby sme sa riou viac zaoberali.
Predstava toho, Ze pacient sedi doma v obyvacke, nemusi sa
obtaZovat chodenim do ambulancie a lekdr v online rozho-
vore vyriesi vsetky jeho problémy a predpiSe sprdvne lieky,
to je isto pre pacienta atraktivne, ale minimdine v nasom
odbore urcite len nddzové riesenie. Fyzikdine vysetrenie pa-
cienta je neoddelitelnou sucastou nasich kontrol a na dialku
sa uskutocnit' nedd. | ked'pocas prvej viny pandémie dostali
rodlic¢ia nasich pacientov pisomny ,,rychlokurz® vysetrovania
kibov na zdklade tzv. pGALS (Paediatric Arm sGait Legs)
a s pomocou svojich deti ho vedeli aj celkom Uspesne doma
zrealizovat, treba povedat, Ze to boli rodi¢ia a deti, ktori re-

dine vysetrenie v nasej ambulancii uZ velakrdt absolvovali. Ak

s kolegyriou MUDr. Dagmar Mozolovou, CSc,

by pri fiom zistili nejakd odchylku od normdilu, tak by aj tak
museli prist osobne do ambulancie. Navyse je len tazko pred-
stavitelné, ako by si rodicia a deti budovali déveru k svojmu
Svirtudinemu doktorovi®. TakZe podla méjho ndzoru je tele-
medicina urdite vhodnym prostriedkom na niektoré velmi vy-
medzené situdcie, ale priamy kontakt s pacientom minimdi-

ne v nasom odbore nikdy nenahradl.

Stdle z kazdej strany pocujeme, Ze reumatolégov je
malo, menej ako v minulosti. Mladi absolventi mediciny
nemaju velmi zdujem o $pecializiciu v tomto odbore.
Kedy a ako ste si Vy vybrali reumatolégiu?

I ked'som k reumatoldgii mal blizko uZ ako student, nakoniec
som sa rozhodol pre prdcu s detmi, lebo v kontakte s nimi
som nikdy nemal pochybnosti o tom, ¢i nase medicinske
snaZenie md vyznam. Navyse som zistil, Ze kontakt a komu-
nikdcia s detmi akéhokolvek veku md svoje neopakovatelné
&aro. V rdmci pediatrie som sa spociatku chcel venovat en-
dokrinoldgii, ale viacero stastnych ndhod a stretnuti s vyni-
mocnymi domdicimi aj zahranicnymi kolegami z oblasti ex-
perimentdinej imunoldgie a reumatoldgie ma doviedlo opdt’
k tomuto odboru. Napriek vyraznej specializccii v medicine,
ktord md svoje nesporné prinosy, ale aj Uskalia, ostdva reu-
matoldgia velmi komplexnym internistickym odborom, ktory
vyZaduje vedomosti zo vsetkych oblasti mediciny. Obrovské
pokroky v poznatkoch o reumatickych ochoreniach viedli
k enormnému rozvoju vysoko dcinnych liekov, ktoré drama-
ticky zlepsili progndzu pacientov a ich kvalitu Zivota. Detskd
reumatoldgia bolo vo svojich zaciatkoch pomerne smutny
odbor. Okrem kortikoidlov neboli k dispozicii iné ucinné lieky.
Deti do dospelosti dorastali kvéli ich neZiaducim dcinkom
s poruchou rastu, ostepordzou, obezitou a aj napriek liecbe
mali poskodené kiby. Aj ked'sa ndjdu rodicia, ktori sucasnu
liecbu odmietaju, metotrexdt spésobil v detskej reumatoldgii
vécsiu revoliciu ako biologikd, pomocou ktorych dnes dokd-
Zeme uspesne lieCit aj vacsinu taZsie prebiehajicich ochore-
ni. TakZe v sudasnosti do nasich ambulancii chod/ vela deti,
ktoré sa vdaka lieChe uZ takmer v ni¢om neodlisuji od zdra-
vych rovesnikov: tancujd, Sportujd, vyhrdvajd sdtaZe... A to je

predsa dobry dévod venovat'sa prdve tomuto odboru.

Pacienti z regiénov Slovenska sa na LPRe SR obracaiju

s dotazom, preco je mdlo reumatologickych ambulancii



a stdle su dlhé €akacie doby na termin k reumatolégom.
Zavazny problém je to hlavne pre akutne pripady po
prepuknuti ochorenia, aby boli pacienti véas diagnos-
tikovani a adekvitne liegeni. Co by sa s tym dalo robit?

Obdvam sa, Ze tento problém presahuje nds odbor, i ked'je
pravda, Ze dlhodobo sa v tejto suvislosti spomina prdve reu-
matoldgia. Faktom je, Ze reumatické ochorenia su chronické
a raz diagnostikovany pacient ostdva v nasej starostlivosti
dlhodobo. Pacientov teda pribdda. Adekvdtne tomu by mali
pribddat aj odbornici. fe vsak zndme, Ze vyznamnd East' ab-

solventov vseobecného lekdrstva, ktori ziskali na Slovensku

slusné vzdelanie, nemd zdujem ostat tu af pracovat. | ked’

v stcasnosti im uZ na Slovensku asi nehrozi Zivorenie na dol-
nej hranici socidlneho spektra. Vo svete, ktory je v podstate
bez hranic, chcd rozvijat’ svoje vedomosti a odborne rdst.
Maji zdujem pracovat vo fungujicich zdravotnickych systé-
moch, ktoré naplnia ich odborné ambicie aj osobné potreby.
Mnohi majd pocit, Ze toto im Slovensko nedokdZe poskytndt.
Je to pochopitelné, lebo za posledné dve desatrocia o slo-
venskom zdravotnictve ni¢ dobré nepoculi. Okrem toho, Ze
dnesni mladi ludia sa vedia uplatnit aj v inych ,pohodinejsich“
profesidch. Toto urcite tieZ prispieva k nezdujmu o stddium
mediciny a k odchodu aj tych mladych kolegov, ktori medii-
cinu vystudovali, do zahranicia. Nespokojni st aj pacienti,
ktori su stdle viac frustrovani, ale Zial niekedy na zdravotni-
kov aj neprimerane agresivni. To vytvdra prostredie nedd-
very, v ktorom sa nikomu dobre nepracuje. Nasi obcania si
Zial' vé&sinou neuvedomuj, Ze to nie je zdravotnik pred nimi,
ktory nastavil systém poskytovania zdravotnej starostlivos-
ti... KaZdy z nds, potencidlnych pacientov, ktori'v tejto krajine
Zijeme, si musime uvedomit, aké zdravotnictvo chceme, kto
o jeho buddcnosti rozhoduje...., a Ze to nevyrieSime naddva-

nim na zdravotnikov, ale vsetci na to mdme ind prileZitost.

Ako ste konstatovali, detskd reumatoldgia sa za ostat-
nych 20 rokov velmi posunula v moZnostiach lie¢by.
V &om by sa mala zdravotn4 starostlivost posunut do-
predu, aby zipalové reumatické ochorenia u deti ne-
patrili k celoZivotnym/chronickym diagnézam?

Pri véi&sine zdpalovych reumatickych ochoreni nie je zndma
ich pricina a pri niekolkych mdilo, pri ktorych ju pozndme, sa
nedd odstrdnit. TakZe tieto ochorenia este dlho ostatnd ce-

loZivotné, ale s novymi lieGebnymi metddami budd pacientov

menej trdpit. Nové diagnostické a lieCebné metddy ndm uZ
umoZzriuju rozpoznat a liedit aj velmi zriedkaveé ochorenia. Na
to, aby sme ich vedeli vyuZivat potrebujeme vzdelanych le-
kdrov, ktori maju dostatok casu na zamyslenie sa nad prob-
lémom pacienta a dostupné diagnostické metddly.... Okrem
toho musime venovat' vicsiu pozornost edukdcii pacientov,
prevencii a ich komplexnej podpore - opét nieco, Co je moZné
len v dobre fungujicom zdravotnictve, v ktorom je stredobo-

dom pacient a nie ekonomické restrikcie.

Casto sa zovieobeciiuje a kon3tatuje, Ze mlads gene-
racia je uz celkom ina, ako sme byvali my v ich veku.
Zmenili sa detski pacienti poéas Vasej praxe?

Nastastie este méZem povedat, Ze nepracujem v odbore tak
dlho, aby som pozoroval zdsacdné zmeny na nasich detskych
pacientoch; stdle je radost' sa im venovat. Ale je pravda, Ze
deti su Coraz vzdelanejsie a samostatnejsie, su otvorené
novym skusenostiam a chcd vyuZivat prileZitosti, ktoré im
dnesnd doba ponika. Som rdd, Ze vieme zabezpedit, Ze v su-
casnosti ani deti s reumatickymi ochoreniami v tomto smere
uZ nemayjud zdsadné obmedzenia. Vyrazne sa vsak zmenili ro-
dicia: horsie akceptujd, Ze ich dieta md zdravotny problém,
su netrpezlivi a nevedia pochopit, Ze sa nedd vsetko vyriesit
definitivne a hned, a tieZ niekedy nevnimajd, Ze méZu byt oj
dalsie deti, ktoré nds potrebuju urgentnejsie ako ich viastné
dieta. Aktivny rodi¢ je pre nasu spoluprdcu vZdy vyhodou,
najmé ak je sprdvne informovany. Preto sa snaZime od za-
Siatku rodicov vzdeldvat vysvetlovanim, ale aj pomocou
zdrojov informdcii, ktoré im umoznia urobit pre svoje dieta

sprdvne rozhodnutia.

Co by ste poradili pacientom, okrem lieby, aby ich
Zivot s reumatickymi ochoreniami bol kvalitnejsi a me-
nej bolestivy?

Vo vseobecnosti detskym pacientom s reumatickymi ocho-
reniami neodporidcame Ziadne specidlne opatrenia. Po do-
siahnuti inaktivity ochorenia maju mat Zivotosprdvu a pohy-
bové aktivity ako vsetky ostatné deti. Treba si uvedomit, Ze
napriklad deti s dUspesne a vcas liecenou juvenilnou idiopa-
tickou artritidou sa v podstate neodllisuji od svojich rovesni-
kov, a preto ich musime podporovat’'v tom, aby ich Zivot bol
po vsetkych strdnkach plnohodnotny. Tak ako inym detom,

odpordcame aj nasim pacientom vyvdZend, pestrd a racio-



ndinu stravu bez specidinych obmedzeni a pridavkov, kedZe
sa nikdy nepreukdzal ich prinos pre priebeh a progndzu det-
skych reumatickych ochoreni. Podporujeme deti vo vsetkych
pohybovych a sportovych aktivitdch, len upozorriujeme ro-
di¢ov, Ze nie je vhodné dieta viest' k profesiondinej Sportovej
kariére, kedZe ich ochorenie méze zradit'v tom najnevhod-
nejsom okamihu a s tym sa mladi ludia vedia len tazko vy-
sporiadat. Udast na Sportovych aktivitdch tymto detom
zabezpecuje aj normdine socidine prostredie, ktoré md pre
vyvoj kaZdého dietata enormny vyznam. Deti je potrebné
viest' k zdravému Zivotnému stylu a je délezité, aby bol pre
nich dplne 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 vzdialend budtcnost
v reumatolégii, je nieco nové, ¢o by sme uz mali aj my
na Slovensku posunut a zaviest do praxe?

Pri vécsine nasich ochoreni je pre dlhodobd progndzu pa-
clenta rozhodujice, ako rychlo sa podari dosiahnut’ inak-
tivitu. V sdcasnosti prebiehaju stddlie, ktoré nds sndd’ opdt’
posunt kisok blizsie k pochopeniu podstaty reumatickych
ochoreni a rozdielov medzi individudinymi pacientmi s rov-
nakym ochorenim. To je uZ len krok k personalizovanej me-
dicine, ktord umoZzni zvolit hned'od zadiatku ten sprdvny liek
pre kaZdého pacienta a tak &o najrychlefsie dosiahnut ciel’
Lieky, ktoré aktudine pouZivame ako druhd volbu po zlyha-
ni standardnej liecby sa moZno stand volbou prvou, s tym
rozdielom, Ze ich bude mozné vysadit a pacienti ich nebudd
musiet’ uZivat' dihodobo. Mimo tychto medicinskych postu-
pov, ktoré su kriticky zdvislé od vedeckych poznatkov, vsak

vyvoj postupuje aj v inych oblastiach. Viaceri sme intenzivne

pracovali na tom, aby sa aj Slovensko stalo sucastou Eurdp-

skej referencnej siete RITA, ktord ndm umozni konzultovat
pacientov so zriedkavymi, alebo zdvazne prebiehajicimi,
reumatickymi a imunitnymi ochoreniami s najlepsimi eurcp-
skymi odbornikmi. Verim, Ze uZ ¢oskoro sa dozvieme, Ze nie-
ktoré zo slovenskych pracovisk tento pristup ziska a bude ho
méct poskytnit vsetkym kolegom.

V rozvinutych krajindch sa kladie velky déraz na informo-
vanost' a edukdciu pacientov, ktoré su potrebné na to, aby
sa mohli kompetentne podielat’ na rozhodnutiach v rdmci
principu tzv. zdielanej starostlivosti. K tymto principom sa
hidsime aj my, ale nardZame na obmedzenia, ktoré so se-
bou prindsa kaZdodennd prax v nasom zdravotnictve. Za
nevyhnutnost’ vsak povaZujem zlepsenie pripravy nasich
adolescentov a mladych dospelych na prechod od detskych
reumatolégov do starostlivosti reumatologov pre dospelych

vrdmci tzv. transitioncare®.

Aktivne pacientske obéianske zdruZenie a odbornici
$pecialisti musia iniciovat spoloéne spomenuté zme-
ny a ich zavddzanie do praxe zdravotnej starostlivos-
ti, aby sme sa pribliZovali a nie vzdalovali fungujicim
modelom v zahraniéi. V éom by mohla poméct Liga
proti reumatizmu a Klub Kibik na Slovensku reuma-
tolégom?

Reumatoldgovia aj LPRe SR mdme spolocny zdujem - blaho
pacienta. Je preto prirodzené, Ze spolupracujeme na pro-
Jektoch ako su vzdeldvacie aktivity, rekondicno-integracné
pobyty, vytvdranie edukacnych materidlov a pod. Myslim, Ze
v tomto sa nijjak neodliSujme od dobre fungujicich modelov
v zahrani¢i a som rdd, Ze pred zahrani¢nymi kolegami méZem
skonstatovat, Ze aj u nds takdto spoluprdca funguje. Pravdou
ale je, Ze nasa spoluprdca nestaci na to, aby sme zlepsili pod-
mienky, v akych reumatologovia poskytuju svoje sluzby. Preto
méZem LPRe SR len podporit' v tom, aby pre pacientov s re-
umatickymi ochoreniami naliehavo Ziadala kompetentnych
o vytvdranie takych podmienok na poskytovanie zdravotnej
starostlivosti, ktoré spliiaji Standardy Eurdpskej dnie a su

v stlade s odpordcaniami EULAR/PReS a iniciativy SHARE.

Pin docent Dallos, velmi pekne dakujem za prijemny

a zvlast podnetny rozhovor.

<=% _fana Dobsovicovd Cerndkovd

Pozndmka red.: Rozhovor bol uverejneny v Informac¢nom bulletine LPRe SR 2/2021



ROZHOVOR O REUME SO PSYCHIATRICKOU

Bohdanou

Biresovou

MUDr. Bohdana Biresova je psychiatricka, absolventka Jesseniovej lekdrskej fakulty
v Martine. Od roku 2004 pracuje na Psychiatrickej klinike FN v Tren¢ine. Rada poméaha
[udom. Venuje sa aj psychoterapii. Rada piSe, cestuje a relaxuje pri mori, v divadle,
spieva a tancuje. Ma dospelého syna Oskara. Od svojich 4 rokov trpi juvenilnou reuma-

toidnou artritidou.

Pani doktorka, prezradite ndm, ako Vam vsttipila re-
uma do Zivota? Ako ste prezivali detstvo a liecbu?

Reuma vstupila do méjho Zivota nec¢akane, mala som asi 4
roky, moja mama bola v tom Case tehotnd s mojou mlad-
Sou sestrou. Z ni¢oho ni¢ ma jedného dria zadala boliet
pravd noha. Opuchol mi &lenok a dalsie rdna som sa uz
budila s typickou rannou stuhnutostou. Kym mi nakoniec
bola diagnostikovand reumatoidnd artritida, trvalo to
velmi dlho, moZno 1 - 2 roky. Chodila som po viacerych
nemocniciach a lekdroch. Lekdri viedli spory o tom, &i tr-
pim nejakym zvidstnym zdpalom, alebo sa jednd o podra-
zovy stav. Do dvah pripadalo aj nieco raritné. Definitivna
diagndza mi bola uréend v Brne. Od toho ¢asu som potom
pravidelne dochddzala na kontroly do DFN do Bratisla-
vy. UZivala som od dtleho detstva vela liekov. Musela som
cvicit, o ma nebavilo. M&j zdravotny stav bol kolisavy,
s lepsimi a horsimi obdobiami. Moje ochorenie si v ttlom
detskom veku vyZiadalo dihsie kipelné pobyty v Pro Patrii
v Piestanoch. KaZdy taky pobyt trval asi dva mesiace. Bolo
to cca pred 35 rokmi, kedy som ako malickd bola v kipe-
foch. Vtedy deti trdvili pobyty bez rodi¢ov. Mala som asi
5 - 6 rokov, sama a bez rodic¢ov. PreZivala som to velmi

zle. Odrazilo sa to na mojej psychike. Po ndvrate z kidpelov

som prestala prechodne rozprdvat. DIhodobo zle zndsam
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odlicenie. Myslim, Ze je to pozostatok prdve z tychto cias.
Inak som mala krdsne detstvo s mojou mladsou sestrou.
V detskom kolektive rovesnikov som, samozrejme, citila
svoje limity. Nemohla som tak intenzivne Sportovat, ako
iné deti. Pamdtdm si, Ze v case, kedy to este bolo mozné,
som sa vela bicyklovala a kolobezkovala. S rodiémi sme
chodievali k moru. Rada som pldvala. LieCbu reumaticke-
ho ochorenia som vnimala skér okrajovo. Celkom dobre
som zndsala lieky. Zvykla som si, Ze k m&jmu Zivotu patria

pravidelné lekdrske prehliadky, odbery krvi a pod.

Je nieco, €o Vas uz vtedy nasmerovalo, Ze budete le-
kdrkou a pomahat inym ludom?

Podstatnu &ast svojho Zivota som strdvila v nemocni-
ciach a ambulancidch. Tu niekde asi vzniklo moje roz-
hodnutie, Ze budem lekcirkou. Ono sa to pocas zdkladnej
skoly menilo, vzhladom na ndroénost mediciny, som od
toho neskér upustila. Snivala som o kariére novindrky
alebo uéitelky. Obaja moji rodi¢ia su uditelia. Na strednej
skole, aj vdakabohu skvelym uditelom, som opdt zadala
snivat'svoj velky sen. Mala som skvelych profesorov ché-
mie a bioldgie. Méj sen, byt lekdrkou, sa stdval redinej-
Sim. RieSila som dilemu, ako sa mdm stat’ lekdrkou, ked’
som nezndsala nemocnice. Snivala som o tom, Ze by bolo
UZasné stdt na druhej strane a méct pomdhat’ ludom.
Od mala som sa hrdvala na doktorku. Osetrovala som
bdbiky, alebo som vysSetrovala sestru. Pisala som im
recepty. Bola som fascinovand tymto povolanim. Urdi-
te to bolo ovplyvnené aj mojim ochorenim. Na zdkladnej
skole som od mediciny upustila, ale poc¢as gymndzia som
snivala o tom, Ze budem pediatrickou alebo lekdrkou na
neonatoldgii. Okrem mediciny, ako takej, som milovala

a milujem deti.

Preco ste si vybrala odbor psychiatria?

V nasej rodine sme mali dvoch psychiatrov /stary otec
a krstny otec/ VZdy som hovorila, Ze psychiatriu nikdy
robit nebudem. Ale, &lovek mieni... . Po skon&eni Studia
bolo volné miesto na psychiatri. Na pediatriu nebrali ab-
solventov, a tak moja volba bola jedind a jasnd. Asi to tak

malo byt, lebo dodnes to povaZujem za najlepsie rozhod-

nutie méjho Zivota. Som vdadnd okolnostiam, Ze mi bolo
dopriate robit taky dZasny, ale aj tazky odbor mediciny,

ako je psychiatria.

Ako ste zvlddali vysokoskolské stidium popri reume?

Popravde, stddium bolo velmi ndro&né. Nemyslim ndro&né
s ohladom na moje ochorenie. V tom &ase som bola dlho-
dobo nastavend na antimalarikd a methotrexdt. Stidium
bolo ndroc¢né z podstaty mediciny. Stdlo ma vela sil, lebo
bolo velmi stresujice. Pred skiuskami som byvala zdfald.
V ¢ase Stddia som bola v rdmci moZnosti este celkom mo-
bilnd a bez rannych stuhnutosti, takZe sa to dalo zvldd-
nut. Ndroénejsie bolo to, ked som po 5. roéniku medici-
ny zostala tehotnd. Tehotenstvo som zviddala dplne bez
problémov. Syna som kojila cely rok. AZ po tomto obdob/
sa mi reuma velmi zhorsila. Ozvala sa s takou silou, Ze som
musela byt hospitalizovand v NURCH-u v Piestanoch. Vel-
mi mi tam pomohli. Stddium som prerusila na rok. Pokra-
covala som s bdbdtkom a s novou lie¢bou do stdtnicového

ro&nika. Stddium som ukoné&ila v roku 2003.

Comu sa dnes prioritne venujete mimo prace?

Mimo prdce sa venujem pisaniu. Niekolko rokov pisem na
facebooku statusy. PInim si tak trochu tie svoje novindr-
ske ambicie. Milujem cestovanie, more, sinko, rada ¢itam,
pozerdm filmy, nadchnem sa vZdy divadlom, tancom,
spevom, rada spievam, bavi ma hudba ako takd. Spolu
so sestrou sme skon&ili aj hudobny odbor klavir na ZUS
v Trenéine. Rada pomdham ludom, rada sa pondram do
ich pribehov. Venujem sa aj psychoterapii, aj svojej viast-
nej. Pomdha mi to profesne i osobnostne dozriet. Rada
trdvim cas so svojim priatelom, rodinou a synom. Zboz-

fujem ndsho psa.

Vy ste odbornicka na psychiatriu. Ako sme na tom

na Slovensku so psychickym zdravim? Co je iné vo

Vasej praxi v roku 2022 v porovnani s rokmi, ked’

ste zacinali?
Citim, Ze psychické zdravie dostdva zabrat. Myslim, Ze
sa na tom podpisal aj COVID-19 a celé to koronaobdo-

bie. V &asoch, ked' som za&inala pracovat na psychiatrii
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medzi pacientami boli rézne psychicky chori ludia. Mali
depresie, schizofrénie, mdnie a pod... . V sdcasnosti evi-
dujeme akoby dstup tychto ,klasickych® diagndz. MézZe
to byt aj tym, Ze sa vyrazne zlepsila psychofarmako-
terapia. Mdme moderné lieky s minimom neZiaducich
tcinkov. Evidujeme rapidny ndrast zdvislosti od alkoholu
a drog, aj v mladych vekovych skupindch. Pozorujeme
ndrast sebaposkodzujiceho sprdvania u mladistvych. Je
to spbsobené pravdepodobne tym, Ze ludia su frustro-
vani, unaveni, s financ¢nymi a existencnymi problémami.
Problémy ,zapijaji*, resp. ,riesia“ alkoholom, alebo sa
snaZia otupit zmysly drogami. U mladistvych sa vply-
vom nie harmonickych vztahov v rodine vyrazne zvysuje
sklon poskodzovat sa. Rodina ako celok, ako stavebny
prvok, ako bezpecny pristav, v sicasnosti strdca atri-

bity bezpedlia. Prispeli k tomu socidlne siete, pracovné

vytaZenie rodicov, rozvodovost a pod... .

Ako ste prezivali roky 2020 a 2021, ked'svet zmeni-
la pandémia nového koronavirusu?

Pandemické roky som preZivala taZko. Som velmi spolo-
Censky clovek, vsetky tie lockdowny ma dostdvali do so-
cidlnej izoldcie. To moZno opdt oZivovalo spomienky na
véasné detstvo, ked'som byvala v kidpeloch bez rodicov.
Chybali mi ludia, stretnutia, rozhovory. No som celkom
disciplinovand. Velmi rychlo som si osvojila dodrziava-
nie vSetkych protiepidemickych opatreni a nemala som
s tym Ziaden problém. V rdskach som sa naudila &itat
viac z o¢&i. Chybalo mi velmi cestovanie a také tie akti-
vity, ktoré povzndsaju ducha - divadld, koncerty a pod.
Na psychiatrii sa taZsie dodrzZiavajd vsetky opatrenia
a nariadenie aj vzhladom k réznorodosti psychickych
stavov pacientov/demencie, depresie, deliria a pod./
Prdca v ochrannych odevoch bola velmi ndroénd, pre

mria osobne este aj tym, Ze som, Zialbohu kvéli stuhnu-




tym klbom, bolestiam, nevedela byt promptne prezlede-
nd a vyZadovalo to podstatne viac Usilia ako u zdravych

kolegov, ale zviddla som to.

Co dostava &loveka k tomu, aby sa stal antivaxerom?
Prekvapilo ma, Ze aj v radoch zdravotnickeho persondlu
sa naslo mnoho antivaxerov. Myslim, Ze je za tym osobnd
skdsenost, mozZno nejaky celkovy hnev na lekdrov, zdra-
votnictvo, mozZno nejaké domnienky, Spekuldcie, nedoro-
zumenia, ale aj finanénd neistota v sucasnej dobe. Pridali
sa konspirdcie ohladom financovania a vyskumov vak-
cin. TieZ k tomu celému neprispeli ani médid a virtudiny
priestor. Ludia mali obavy o vlastné zdravie....O vakcind-
cii sa hovoria kadejaké veci. Mnohé z nich boli uz medzi-
casom vyvrdtené a objasnené, asi to bude stdle kontro-

verznd téma a ludi bude polarizovat.

Ste velmi pracovne aj spoloéensky exponovand
Zena. Stihate popri tom vSetkom aj relaxovat? Ako
najradsej relaxujete?

Najradsej relaxujem, ako som uZ pisala, pisanim, cesto-
vanim, v tichu a v pohode, s nasim psom, milujem more,
sinko, takZe relaxujem rada pri mori. ZboZriujem kdvu,
rada pri nej relaxujem, uvazujem alebo &itam. Napliia ma
divadlo, tanec a spev a vsetky umelecké veci. Pomdhaju

mi byt svieZou, pokojnejsou, energickejsou a silnejSou.

Co by ste odkazali najmlad3ej generécii reuma-
tikov, detom, ktoré maju celd svoju budicnost
pred sebou?

Detom - reumatikom by som odkdzala, Ze vdakabohu,
medicina a lie¢ba reumy napreduje. Ked’'maji ochorenie,
ktoré je celoZivotné, v sucasnosti su pokroky v reuma-
toldgii také, Ze deti, ale aj ostatni reumatici, méZu viest’
takmer plnohodnotny Zivot. Zivot bez bolesti. Vdaka liec-
be mozno zastavit, potladit zdpalové procesy, odstrdnit
rannd stuhnutost' a dnavu. A tieZ by som im chcela odkd-
zat, nech sa nikdy nevzddvaju. A nech idd za svojimi sna-
mi, Clovek je Casto silnejsi, ako si sdm mysli. Mne pomoh-
la moja rodina, moji rodicia, stari rodicia, sestra, ale aj
vSetci Idskavi lekdri, sestricky, rehabilitacni a ini pracov-

nici. A v neposlednom rade som si pomohla ja sama, istou

hdZevnatostou, vytrvalostou a vierou. Viera mi pomohla

dost. A nddej. Vdaka tomu vsetkému som si splnila viast-

ne vSetky svoje Zivotné sny.

Konstatujete, Ze ste si uz splnili vSetky svoje sny.
Predsa, maite esSte nejaké pliany do najblizsej aj
vzdialenej budticnosti?

Do najblizsej buddicnosti by som rada Zila Zivot taky ako
doteraz. Vlastne mdm vsetko, &o si Slovek méZze priat.
Myslim si, Ze mi k Zivotu stacia drobnosti. Privitala by
som viacej zdravia, nakolko sa mi uZ chodi horsie. Klby
sa evidentne deformujd a mne sa rovnako nechce cvicit
ako pred rokmi. Do najblizsej budicnosti by som chcela
pracovat stdle na psychiatrii, robit to, o ma bavi, tesit
sa z volnhosti, slobodl, tolerancie a z prekondvania Zivot-

nych prekdZok.

Dakujem Vam velmi pekne za rozhovor a tprimné

odpovede.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd
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Marry

Bartosova

Marry Bartosova je 30 rocnd pracujica mladd prvomamicka, ini by ju pomenovali

ako motivdtorku a silnd Zenu, sama sa vidi ako osoba bojujica s niekolkymi chorobami

a problémami, s ktorymi si hladd cestu zivotom.

Marry, ako si sa stretla s reumou?

Moja reuma za&ala ked'som mala necelych 18 rokov, tak
idylicko-neidylicky na dovolenke v Tunisku. Zakopla som
na pldzi a opuchol mi prst. UZ nikdy neodpuchol.... Ne-

skér mi diagnostikovali psoriatickd artritidu (PsA).

€o sa zmenilo v Tvojom Zivote po diagnostikovani
psoriatickej artritidy?

Diagnostika PsA bola v mojom pripade velmi zdlhavd
a bolestivd, ako na tele tak aj na dusi. Paradoxne sa diag-
ndézou méj Zivot zlepsil. Zagala som pristupovat k veciam
dplne inak. Moje priority vtedy uZ 19-roéného dievéata
sa dplne prehodili. Zadala som si vdZit bezné veci, ako je

napriklad schopnost prejst dalej ako len do kuchyne.

Rodinné zizemie je to najddlezitejSie ¢o mame.
Uvedomujeme si to v lepSom pripade vzdy, v tom
horsom, aZ mame problémy alebo o rodinné zize-
mie prideme. Predstav ndm Tvoju rodinu.

NajdéleZitejsi clovek méjho Zivota je méj teraz uZz manzel
Richard. Sme spolu od 15-tich rokov. On ako mlady cha-
lan pubertiak si so mnou presiel vsetkymi taZkostami, kto-
ré toto chronické ochorenie so sebou prindsa. Nikdy mi

neukdzal chrbdt. Musel sa kvéli mne vzdat svojich cielov

a snov. No vZdy sa ku mne na td postel, kde som friukala

a opustala sa, vrdtil.... Moji rodi¢ia si mojou denno-den-
nou oporou. Obaja uZ majd okolo 70 rokov, svoje tazké
choroby a dalsie 3 dcéry, napriek tomu sa mi venuju a po-
mdhayjd pri vychove mojej takmer 2 rocnej dcérky Olivie.

Nesmiem zabudndt na moju najstarsiu sestru Zuzku
a svokrovcov Lubicu a Martina. Bez ich neustdlej pomoci

a podpory by som tu uZ mozno ani nebola....



Co je na celoZivotnom ochoreni (reume) podla
Teba najtazsie?

Tie najtaZsie veci sa s postupom Easu a dozrievanim ocho-
renia postupne menia. Kedysi to bola pre mria sprdva, Ze
nikdy nebudem méct mat deti. Dnes jedno mdm a dalSou
hrozbou sa pre mria stala moZnost invalidity a neschop-
nosti sa o dcérku postarat. Potom mi niekedy napadaji
myslienky, ako o bude, ked'uZ Ziadna liec¢ba nebude fun-
govat a ja ostanem pripdtand na vozik a niekto sa o mria

bude musiet starat.

Kedy si Ty na seba najviac hrda?

Najviac hrdou ma spravila skuto&nost, Ze som podas zd-
palov, bolesti a neskutocnej unavy suvisiacej s reumou,
dokdzala vystudovat vysokd skolu, zacat podnikat, vy-
nosit zdravé dieta a aktivne cvisit. Dalsiu velki zmenu
v mojom Zivote priniesli ostatni reumatici - pacienti spo-
lubojovnici, ktori sa na mria obracaju o rady a tieZ s pod-
porou. To ma robi neskuto&ne stastnou, ked'viem niekomu
pomdct. Pred 12 rokmi, ked'som informdcie zhdriala ja,

vela ich nebolo....

Co by si zmenila, aby sa ludom s reumatickymi ocho-
reniami Zilo lahsie?

INFORMOVANOST, INFORMOVANOST, INFORMOVANOST!
Je velmi dblezité robit osvetu a ukazovat svetu, Ze nasa
choroba je takmer neviditelnd, ale velmi vdzna. A otvdrat
o&i ludom, ktori ndm, mladym reumatikom tak radi pove-
dia,: , Takd mladd, ved'neméZzes mat' reumul!*.

Na druhd stranu je dZasné motivovat ludi uZ trpiacich re-
umatickym ochorenim, Ze Zit' sa dd stdle naplno a dosa-
hovat ciele rovnako ako zdravi ludia, moZno este s va&sim

zadostucinenim!

Ako si predstavujes$ blizku i vzdialenu budicnost?

Bude to zniet asi ako klisé, ale snaZim sa Zit pritomnos-
tou. Niekolko rokov navstevujem psychoterapeuta. Vda-
ka tymto sedeniam som sa vela naudila o sebe, aj o svete
a ludoch navékol. Je velmi déleZité spomendt aj psychickd

strdnku reumy. Prindsa so sebou niekedy taZsie psychické

zataZenia, s ktorymi sa musime naudit Zit. Buddcnost vi-

Poznédmka red.: Rozhovor bol uverejneny v projekte Zenské zdravie v §

dim ruZovo, stdle pldnujem podnikat. V mojom pripade sa
tejto prdce budem drZzat navZzdy, tak diho ako sa len bude
dat. Ddva mi priestor pracovat z domu a online. Uplne
idediny job pre reumaticku! Dalej sa chystdm vrdtit' k mo-
Jej Zivotnej vdsni - k cestovaniu. To aZ ked mald trochu
vyrastie. Chcela by som sa eSte viacej venovat cviceniu

a tymto spésobom motivovat dalsich ludi.

Pandémia koronavirusu ndm vela vzala, ale aj dala.
Ako to vnimas Ty?

Mne paradoxne pandémia a hlavne lockdowny padli
vhod. Bola som Cerstvo tehotnd na rizikovom tehotenstve
a moZnost'travit's manZelom tolko hodin a po pérode vela
tyZdriov ako rodina, bol krdsny dar. Na druhd stranu sa
tie roky izoldcie podpisali aj na mojej psychike a aZ prilis
som si zvykla na bezpecie domova. Odvtedy nie velmi rada

chodim medzi ludl.

Spominas si, ako vznikla tvoja spolupriaca s Ligou
proti reumatizmu na Slovensku?

No veru spominam! Odkedy mi bola PsA diagnostikovand,
mala som v pocitacdi zdlozku s ndzvom REUMA. Chystala
som sa 10 rokov na to, Ze napisem blog o mojich skiisenos-
tiach. Ked'som sa na to konedne dala, rozhodla som sa ho
poslat do Ligy proti reumatizmu, ako ukdZku pre dalsich
mladych pacientov s reumatickymi ochoreniami. janka, Ty

si sa ma ujala a uz to islo:)

Ako si hladas rovnovihu medzi priacou a volnym é&a-
som, dokdZes si ndjst &as aj na seba?

Pravdupovediac, nie som velmi zorganizovand osoba.
Cely Zivot sme Zili tak spontdnne. Ni& sme vela nepldnovali,
no s prichodom biologickej lieCby a malého dietatka sme
boli ndteni nds &as prispbésobovat okolo tychto dvoch vec!.
UZ ked'vecer zaspdvam, pldnujem si priblizny rozvrh, kedy
si na druhy deri ndjdem Eas na prdcu, cvicenie a oddych.

Velmi mi v tom pomdha aplikdcia v mobile.
Marry, dakujem za rozhovor! Bolo mi ctou Ta spoznat.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

pecializovanej prilohe spolo¢nosti MEDIAPLANET v jini 2022

(9]
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Barborou

Jelinek

Barbora Jelinek je nezlomna Zena, s obrovskou dédvkou pozitivnej energie, milujica

smiech a humor. Je mama, reumaticka, redaktorka, influencerka, contentcreatorka,

giritelka reumatickej osvety, ktord sa v kazdom aspekte snazi pekne Zit. Najnoviie jej

pribudla este jedna Uloha. Stala sa ambasddorkou informacnej kampane a prave pri

tejto spolupréci vznikol recipro¢ny dvojrozhovor, ktory tu v knizke Rozhovory o reume

s... uverejiiujeme.

Barborka, ako najéastejsSie odpovedds na otazku
»Ako sa mas?“. Ty sa ludi pyta$ na to, ako sa maju?
Co im tou otizkou chced naznagit?

Odpoveddm vZzdy ,Mdm sa dobre®. A naozaj to tak vni-
mam, lebo celkovo sa mdm vZdy dobre. Nemdm sa mat’
preco zle. Mdm zdravé deti, manZela, rodinu. Mdam kde
byvat, ¢o jest' a robim ¢o milujem. Samozrejme, Ze v da-
nej chvili mi méze byt zle, méZem byt unavend, ubolend,
no viem, Ze to je suc¢asny stav a Ze zajtra bude lepsie. To,
Ze je mi dnes zle, neznamend, Ze je zly cely Zivot. Pri tejto
otdzke, ale zdvisi vela aj od toho, kto sa ma to pyta a &
ho to skutoéne zaujima. To Elovek hned'vyciti. Vela ludi to
totiZ povazuje len za zdvorilostnd frdzu. A viastne ani ne-
Cakd odpoved. Ale mal by. Celkovo by sme sa mali o seba

navzdjom skuto&ne zaujimat a nejst'len po povrchu.

Do nasho slovnika sa dostalo nové slovné spojenie
»socidlna bublina®. Kto je Tvoja najblizsia bublina -
ludia, ktorych mas najbliZsie k srdieéku?

Najviac mi zdleZi na mojej rodine (manzel, rodic¢ia, su-

rodenci, babka). Som velmi rodinne zaloZeny &lovek

a rodinnd istota a teplo rodinného krbu su pre mria naj-
dblezitejsie veli¢iny v Zivote. Nech som kdekolvek, vZdy
sa tesim domov. A samozrejme, kedZe som mama, moji

synovia su pre mna vsetkym.

Si osobnost, ktord vela pomdha tym, Ze zdielas
vlastné zazZitky, postrehy a ndzory o reume. Kedy si
Ty na seba najviac hrda?

Ked'prekro¢im svoju komfortnd zénu a td ja, kedZe som
vo svojej prirodzenosti velky introvert, rovno preskaku-
Jjem (haha). Velmi sa potom z toho tesim a som na seba
velmi hrdd. A podla mria je to super, povedat si, Ze som

skveld, Ze som to dala!

Vaésinou nam zdlezi na tom, ako nds vnima nase
okolie, aj keby nemuselo. Je to akési zrkadlo a ¢lo-
vek sa malokedy ubrani tomu, aby nevnimal nazor
okolia. Ako to mas Ty?

Myslim si, Ze ma vnimajd ako ,td silnd Barboru®. Ako td,
ktord vsetko zviddne. Je to fajn, no niekedy je to obrov-

sky tlak. Ano, sama seba vnimam tieZ ako silnd a ne-



zlomnd, no qgj silni ludia potrebuji ob&as silnymi nebyt

a len sa tak opustit.

Co na ludoch najviac obdivujeg, vlastnosti alebo po-
stoje k Zivotu?

Najviac obdivujem ludi so zdravotnymi problémami. Ludl,
ktori sa aj napriek neprajnosti osudu tesia zo Zivota. Obdi-
vujemn ich silu a vélu Zit. A taktieZ obdivujem ludli, ktori po-
mdhajd druhym. Ich empatiu a ludskost, ktord sa dnes uZ

Zial'vytrdca. Oby&ajnd Elovedina je pre mria hodnd obdivu.

Si velmi dobri pozorovatelka Zivota okolo seba.
Vie$ dobre odhadnuit ludi. Poznas svoje dalsie silné
stranky?

Uréite je to zodpovednost, spolahlivost a rychlost rea-
govania. Som tieZ velmi trpezlivd, systematickd a diplo-
matickd. No a potom je to td spominand vndtornd sila.
Velmi vela ma naudila reuma. Za mnohé silné strdnky
vdad&im prdve Zivotu s fiou. Zivot s autoimunitnym ocho-

renim ¢loveka formuje, ¢i chce, & nie.

Opis nam jednu z najvyznamnejsich udalosti, ktoru
si prezila a ¢o to spdsobilo?

Som dvojndsobnd mama. Aj keby som teraz prepldva-
la La Manche alebo vyhrala Oskara, pre mria je naj-
vyznamnejSou vecou skutoénost, Ze som sa stala ma-
mou. Nie je to totiZ samozrejmost a uZ vébec nie pre
Zenu s diagndzou. Spdsobilo to najvdcsiu expldziu Idsky,

Stastia a pocit, Ze napriek reume, som to zviddla!

Ktoré Zivotné obdobie by si chcela zaZit znova?

Este raz by som chcela opdat zaZit obdobie materskej
dovolenky. No so stcasnym rozumom a skisenos-
tou. Zena je v tom obdobi velmi unavend a vy&erpand
a Casto si nedokdZe ten Sas uZivat tak, ako by chcela.
Casto som si hovorila, nech sd uZ chlapci véési. No a te-
raz si vravim presny opak. Bolo to pre mria najkrajsie

obdobie Zivota.

Je takmer nepisanou povinnostou mat pldn a k tomu
aj zdlozny pldn, ako stéast mentdlneho vystroja
v nasej rychlej dobe. Ako si predstavujes blizku ale
aj vzdialend budidcnost?

Nemdm v tomto Ziadne extra predstavy. Chcem len,
aby sme boli vsetci v zdravi. VSetko ostatné si lovek

vie zariadlit.

Pandémia nového korona virusu vela vzala, ale aj
dala. Ako toto obdobie vnimas Ty?

Toto obdobie v spoloénosti vela odhalilo. Hlavne to, o
niekde v kdtiku driemalo a pandémiou sa to prejavilo
obrovskou silou. Mne osobne viac dala, ako vzala. Som
zvyknutd na obmedzenia a na to, Ze musim dodrZiavat
pravidld. Aj v ase lockdownu som to nevnimala, ako
niedo hrozné. VZdy sme totiz mohli ist do prirody, mohli
sme doma cvi&it, hybat' sa a dychat.

Dala mi do Zivota viac pokoja. Este viac sa vo mne utu-
Zili hodnoty podla ktorych Zijem. A uvedomila som si, Ze
nie je ni¢ zIé na tom, Ze najradsej ma bavi Zit' v jednodu-
chosti a Ze nic¢ Specidlne nepotrebujem. Som naucend
z kaZdej situdcie, aj tej zlej, si nieco zobrat a vyuZit ju.

Bolo to obdobie, kedy bol vonku chaos, ale vo mne po-
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koj. Jediné, z Eoho som bola asto smutnd boli ludia. Nie
opatrenia, ale sprdvanie ludi. Ich velké egd mysliace
vZdy len na seba. A kedZe pandémia stdle este trvd, tak
stdle to vnimam rovnako. Myslim, Ze pandémia je velkd
ucditelka empatie a zodpovednosti voéi sebe a hlavne
voci druhym. No nie som snilek a viem, Ze niektorym lu-

dom, nepoméZe ani desat pandemickych vin.

Spominas si, ako vznikla Tvoja spolupraca s Ligou?
Nepamdtdm si to uZ presne, no bolo to este za Cias,
kedy socidlne siete neexistovali a ja som prispievala
svojim reumatickym pribehom od zaciatku ochorenia.
Ja a méj reuma Zivot sme viastne s Ligou proti reuma-
tizmu rdstli a dospievali. M&j pribeh sa postupne menil.
A z mladého Sestndstrocného dievéata sa stala Zena

a neskér aj REUmama.

Ako si hladd$ rovnovihu medzi pricou a volhym
éasom, dokdzes si ndjst &as aj na seba?

Ano dokdzem. A kedZe ja toho vela nepotrebujem, stac/
mi aj hodina vo vani, cvicenie alebo kdva s kamoskou.
Mdm v tomto prirodzenu rovnovdhu. A kedZe som si
sama sebe séfkou, viem si ten Eas nastavit. A velmi dé-
leZité je vediet povedat ,nie” prdci aj ludom. Jednodu-
cho vediet, kolko toho zviddnem a kde mdm svoju hra-

nicu. Niekedy je to ndrocné, no u¢im sa to.

Je nejaka otdzka, ktoru sa Ta e3te nikto neopytal?

Otdzka by znela takto: Bola by si ind, keby sinemala re-
umu? A ja by som odpovedala: ,,Nemdm rada velmi hy-
potetické otdzky, ale myslim, Ze prdve reuma ma otvo-
rila viac svetu a ukdzala mi, Ze som jedinecnd presne
takd, akd som®. Reuma je moja najvécsia uéitelka. Tak-
Ze dno, bola by som ind. Reuma je v mojom pripade ne-

viditelnd, ale ja nie som. A moZno bez nej, by som bola.

Barborka, dakujem Ti za tento nds rozhovor. Nebol
prvy a uréite nie posledny. My to spolu uz tahame
dlho. Si pre mina v mnohom inspirdciou a obdivu-
jem, ako sa vies$ otvorit a zdielat svoje najvnutor-
nejsie pocity, aj ked samu seba povaZujes za intro-
verta. Zvlast Ti dakujem za ponuku a vyzvu, aby
som aj ja Tebe poskytla interview. Tvoje otazky st
iné ako dostdavam zvycajne a o to viac si vazim, ze
som mohla aj ja viac vystupit zo §krupiny asimilo-
vaného introverta. Nas spoloény vysledok si mézu
¢itatelia pozriet v tplnom zdvere tejto knizky. Bolo

mi potesenim.

Jana Dobsovi¢ovd Cerndkovd
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ROZHOVOR O REUME A VSELICOM INOM S

Janou
Iv)obéoviéovou
Cernakovou

Jana Dobsoviéova Cernikova je predsednickou Ligy proti reumatizmu na Sloven-
sku (LPRe SR). Bola jednou z inicidtoriek zalozenia Sekcie mladych reumatikov a Klubu
Kibik. Vy$tudovala socidlnu pracu. Pracuje ako projektovd manazérka, zaloZila a riadi
poradnu Centrum socidlno-psychologickej podpory (CS-PP), je supervizorkou pre
poméhajice profesie. Ako autorka manaZuje mnoZstvo projektov: novindrsku sutaz
KROK, vzdeldvanie pacientov v Univerzite Reumy, pat rokov vyzyva spolupacientov
sPohnime sa s reumoul®. V lete 2022, ked' ini dovolenkovali, riadila prieskum o zdra-
votnych benefitoch Nordic Walkingu pre reumatikov. Od roku 2006 je spoluautorkou
a editorkou osemndstich publikacii a srdcom a dusou Informaéného bulletinu LPRe SR.

V roku 2010 bola Lauredtkou Ceny dar roka Slovenskej humanitnej rady a v roku 2018

bola nominovand v ankete Slovenka roka.

Janka, ako by si sa struéne charakterizovala?
Vsestrannd, vecnd studentka, obycajne neobycajnd, tvo-

rivd a veselo-optimistickd.

€o Ta najviac bavi na Tvojej praci?

Na angaZovani sa pre Ligu proti reumatizmu ma bavi to,
Ze je to prdca s ludmi a pre ludi. Zvidst ma tu uZ dihé roky
drZi prdve to, Ze stretdvam a spozndvam aj inych reuma-
tikov. Velmi vela som sa nau&ila v tzv. v praxi alebo za po-
chodu, lebo to, ako dobre riadit pacientske zdruZenie sa
v Ziadnej skole nepredndsa. V Lige nie som len predsednic-
ka OZ, ale aj manaZérkou v réznych podobdch..., riaditelka
CS-PP, fundreiserka, poradkyria, zakladatelka a spoluza-

kladatelka klubov a pobodiek, ich tidtorka, motivdtorka,

lektorka, mentorka, editorka, supervizorka a dalo by sa
pokracovat. Radost mi robi, ked'su ludia spokojni, alebo
mi len tak niekto uplne nezndmy napise, Ze nieco konkrét-

ne z mojej prdce mu pomohlo.

Aké boli zaciatky Ligy proti reumatizmu na Slovensku?
Ak myslis Ligu a jej Uplné zaciatky, tak to bola euforickd
doba v roku 1990, ked'sa otvdrali nové moZnosti, kto-
ré dovtedy u nds neboli mozné. Lekdri - reumatoldgovia
a pdr pacientov zaloZili LPRe SR podla vzoru Eurdpskej ligy
proti reumatizmu. Jej clenom je Liga doteraz.

Ak myslis Ligu, ktord vediem od roku 2012, tak to uZ ne-
boli také euforické casy. Zakladajica generdcia lekdrov aj

pacientov sa postupne vytrdcala z najréznejsich dévodov.



Odchddzali do déchodku, mali iné povinnosti a Ligu uZ
akosi nestihali, moZno v niektorych pripadoch uZ prisio po
pdbvodnom nadseni aj vyhorenie. V tom case som ukoncila
vysokd skolu a mala som svoje pldny v sikromnom Zivote,
ale aj kariérnom rozvoji mimo Ligy. No v krizovej situdcii
ma povolali na Ziadost dovtedajsieho predsedu LPRe SR
profesora MUDr. Jozefa Rovenského, ako jeho ndstupnic-
ku. Velmi skoro ma zvolili do &ela Ligy. Lige hrozil takmer
zdnik. Mohla som zhasnidt a zavriet dvere, ale nedalo mi
to. Bolo tam pdr skvelych a este stdle zapdlenych ludi pre
pomoc pacientom s reumatickym ochorenim, a tak sme
za&ali stavat a kidst tehlicku po tehlicke, aby sa Liga do-
stala na pevné nohy a mohla zacat' rdst. Ono sa to asi po-
darilo, lebo dnes Liga proti reumatizmu patri medzi naj-
vacsie a najaktivnejsie pacientske zdruZenia na Slovensku.
Ked'to ,0 nds“ povedia inf a prejavia uznanie, je to velmi
dobry pocit. Tento rok v oktobri si pripomenieme uz 32

rokov od vzniku Ligy proti reumatizmu na Slovensku.

Kedy sa citi$ naj$tastnejSou?

Som plnd optimizmu a obycajnej radosti z toho Ze som,
Ze sme... Pocit stastia a eufdrie nepocitujem Casto. Je to
taky kratky a velmi prchavy pocit. Véésinou to pride aZ
ex post, ked'napr. hodnotim nejaké obdobie a citim, Ze to

bolo stastné obdobie alebo udalost zvIdst v sukromi.

Keby si sa zajtra rano zobudila a nemala by si reumu,
¢o by si spravila ako prvé?

Neviem & mi uveris, ale toto si uZ neviem ani predstavit.
Diho Zijem s reumou. Reumatici vedia, Ze rdna sd naj-
taZsou fdzou dria, lebo nds vsetko boli a sme stuhnuti. Aj
napriek tomu sa snaZim vstdvat's dsmevom. Potesi ma aj
pohlad cez okno do parku. e krdsny v kaZdom roénom ob-
dobi. No ked'tak o tom premyslam, tak keby som sa rdno
zobudila bez reumy a bolesti, vstdvala by som uZ na svita-
ni, pritdlila by som sa silno k manZelovi, alebo by som isla

von do parku behat, resp. walkingovat. ;)

Snivas momentadlne o niecom?

Neddvno som si uvedomila, Ze &im dalej, tym menej o nie-
Som snivam a uZ nemdm velké pldny, resp. ja si tak potichu
Zijem svoj sen. Tesim sa zo vsetkého ¢o mdm. Mala som

zdanlivo ,,drobné nesplnené sny®, ako let baldnom. Ten

som uZ zavrhla. To neddm. Rizikd sd aZ privelké. Navstivili
sme mestd alebo miesta, kde som prekrocila svoju kom-
fortnd zénu. Rada pozerdm na svet z vtdcej perspektivy.
Zdolala som viacero kopcov, veZi a rozhladni. Neddvno to
boli VeZa snov na Strbskom Plese, veZe Kamzik a UFO -

tazko, s pomocou ale po svojich. Lomnicky stit som zdo-

lala, samozrejme, lanovkou. Slovensko je krdsna krajina.
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€o si najviac v42i% na ludoch?

V@zim si, ked'sd k sebe prirodzene slusni a pozorni. Ked'na-
priek rozdielnym ndzorom na niektoré otdzky vedia spolu
komunikovat a hladaji skér to, ¢o ich spdja a nie to o ich
rozdeluje. Pa&i sa mi, ked'sa jednotlivec aspori trosku sna-

Zi byt svojou viastnou lepsou verziou seba.

Aku Zivotnu skisenost by si uZ nechcela zazit?
Bezmocnost, beznddej v suvislosti so zdravim. Kym sme tu

a relativne zdravi, vsetko sa dd nejako vyriesit.

Co je pre Teba v Zivote najdélezitejsie?
Som uZ vo veku a Zivotnom obdobi, kedy je pre mria najdé-

leZitejsi vnitorny pokoj.

Keby si chytila zlati rybku a vedela by Ti splnit tri Ze-
lania, ako by zneli?

PoZiadala by som ju, aby mi prezradila, c¢o je prvotnou pri-
Cinou zdpalového procesu reumatickych ochoreni, lebo vraj
len cez takéto poznanie sa dostaneme k vylieCeniu reumy.
Dalej by som ju poZiadala, aby mi prezradila d&innd preven-
ciu alebo liek, aby sme sa my, ¢o uz reumu mdme vyzdraveli
z reumy. No a do tretice by som ju poZiadala, aby poslala svo-
Ju zlatd sestricku na zodpovedanie dalsich Zelani, lebo s tym
poznanim by som potrebovala este dalsie zdzraky, aby reu-

ma a jej désledky uz dplne zmizli zo zoznamu diagnadz. ;)

Ako najradsej relaxujes?

Naozaj relaxujem len spdnkom. No baterky si dobijam
cez pohodu v rodine, stretnutiami s priatelmi, na réz-
nych podujatiach od vyletov po kultdru, ale aj obycajnym
stretnutim u nds doma pri dobrom pohosteni alebo partii
Zolika. Ozayj, pri vareni sa viem velmi dobre a rychlo zrela-

xovat. Rada varim a peciem, ked’mdm pre koho.
J

Citis, Ze mas vo svojom Zivote nejaké poslanie?

Obcas mi to pripominaji ludia, ktori mi prichddzajd do
Zivota na kratsi alebo dihsi ¢as. Sama si ni¢ také vznese-
né neuvedomujem. VSetko ¢o robim a ¢im sa zaoberdm je
len reakcia na momentdinu situdciu. Nepozndm, alebo si
len mdlokedy uvedomim, Ze nieco nembzem alebo neviem.
Ked'nieco neviem, tak sa to naucim, alebo ndjdem niekoho,

kto vie a pombZe mi s tym. Ak nieCo neméZzem zo zdravot-

nych dévodov, tak to viastne ani nepotrebujem, nechcem.
Samozrejme, v mnohom potrebujem pomoc a to mdm vel-
ké stastie, Ze mdm chdpajiceho manZzela, mamu, rodinu,

priatelov, kolegov, asistentov,...

Je nieéo, €o Ti v Zivote chyba?
Uréite je vela veci, ktoré nemdm. Ale v podstate k spokojnosti

nepotrebujem vela.

Kde sa vidiS o 10 rokov?

Ach, toto je taZkd otdzka. V idedinom pripade niekde tam,
kde som aj dnes.

Ziadne velké posuny a presuny uZ nepldnujem. Moja méta
Je, ¢o najdlhsie reumu a veci s riou sdvisiace udrZzat mini-
mdilne tak, ako je to teraz. O vyraznom zlepseni uZ neméze
byt ani red, iba Ze by td zlatd rybka nevedela ¢o so sebou

a urobila by ,0 zdzrak“ navyse. ;)

Co si myslig, Ze je pri Zivote s reumou najdéleZitejsie?
Prijat skutoénost takd, akd je. Nepestovat' si pocit, Ze mi
nieco uslo, Ze ma Zivot trestd alebo ma o nieco obral. Pa-
cient by mal vediet dobre komunikovat so svojim lekdrom.
Nespokojni alebo ukrivdeni, pesimisticki a nestastni ludia
to maju aj s reumou taZsie. Prvy stuperi mentdineho uzdra-
venia pri chronickom ochoreni alebo trvalom telesnom po-

stihnutije to, ked'si Elovek vie urobit zo seba a danej situdcie

dprimny Zart a od srdca sa zasmiat' na viastnej ,biede®. .)

Dakujem.

Barbora Jelinek
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PAR SLOV K ROZHOVOROM O REUME...

Elvira Bonova

Nedd mi nevyjadrit sa k najnov&ej publikécii PhDr. Jany DobZovi-
govej Cerndkovej, predsedni&ky Ligy proti reumatizmu na Slo-
vensku, ktora vychddza pod ndzvom ,Rozhovory o reumes...“ Je
to sice jedna dalia z mnohych uz publikovanych kniZiek, je viak
vo viacerych ohladoch vynimo&na. Autorka zurodila nielen svoju
sredaktorskd“ zruénost, ale hlavne $iroky prehlad o reumatic-
kych ochoreniach spojeny s mnohoro&nou skisenostou prace
v Lige proti reumatizmu SR. Rozhovory, ktoré viedla s lekdrmi
odbornikmi (z ktorych niektori maju reumatické ochorenie)
a s konkrétnymi pacientmi sa vyznaluju velmi dobre premys-
lenou schémou otdzok tak, aby vystihli genézu vyvoja kazdé-
ho respondenta od detstva, az po jeho viziu budicnosti, & uz
odbornej, alebo sikromnej. Ak ste si pozorne preditali Gvodné
slovo autorky, zistili ste presne jej zédmer. A ak ste si pozorne
precitali aj jednotlivé rozhovory, urcite ste si vsimli, Ze obsahu-
ju ovela viac, ako len pragmatické vymenovanie faktov, Zivoto-
pisov, Uspechov & nedspechov. Nezanedbatelnd je aj definicia
doby v ktorej zijeme, kde pandémia korony obera o zdravie stéle
viac ludi a znemozZfiuje Easto beznl medicinsku starostlivost
o pacientov s inymi diagnézami. Ale teraz podme trosku do hib-

ky a pozrime sa na rozhovory aj z iného pohladu.

Co spdja vSetky rozhovory s odbornikmi so Sirokym diapa-
zénom poésobenia?

Po prvé je to skromnost, ale i vdaénost a ldskavé spomienky na
vSetkych odbornikov, ktori sa podielali na ich kariérnom vyvoji. Su
to nesebecké vypovede o kolegoch, ktori v ich Zivote zanechali
nezmazatelné stopy a ktori prispeli k tomu, &im dnes su.

Po druhé je to objektivny pristup k hodnoteniu sti¢asného stavu
nasho zdravotnictva s vymenovanim jeho prednosti, ale aj nedo-
statkov a ¢asto i mozné ndvrhy naich ndpravu.

Po tretie je to hlbokd znalost problematiky reumatickych ocho-
reni, hodnotenie vyvoja ich lie¢by a mnoho, mnoho viet, ktoré do-
kazuju s akou oddanostou a odovzdanostou pristupuji ku svojim

pacientom aich problémom v Sirokom spektre ich odbornosti.

A ¢o spdja rozhovory pacientov samotnych?

Po prvé, Casto bolavé skisenosti, ako sa naudili s chorobou Zit.
Po druhé snaha dokézat sebe i svojmu okoliu, Ze sa dokdzu zaéle-
nit napriek chorobe do plnohodnotného spologenského Zivota.

Po tretie fakt, Ze absentuje sebalitost a do popredia vystupuje

ich obrovska tolerancia voci druhym, ktori ¢asto nechéapu, ¢o

takéto ochorenie znamena.

Posledné, €o spdja vietky rozhovory?

Laska rodiny a k rodine, jej nezastupitelné miesto v ich Zivo-
te a jej podpora, &i uz ide o lekdrov, alebo pacientov. A potom
uloha, ktord zohrala a zohrava Liga proti reumatizmu v ich Zi-
votoch. U odbornikov je to hlavne o vyzname informdcii, ktoré
Liga sprostredkuje pacientom a Sirokej verejnosti, ako aj jej tlo-
he vytvarat neustdly tlak na zlep3enie pristupu k zdravotnictvu,
k pacientom aj po legislativnej stranke. A u pacientov hlboky ci-
tovy vztah ku spologenstvu, ktoré ich chédpe, ktoré im pomaha
a ktoré im ¢asto doslova zmenilo zivot k lepSiemu.

Predstavte si zivot ¢loveka v spolocenstve zdravych ako napri-
klad plod marhule. Jej duZina je to, ako fungujeme, rozprévame,
existujeme. Kostka je nasa bariéra a ochrana pod negativnymi
vplyvmi okolia, pred nepochopenim, odmietanim, urdzkami,
zosmiesnovanim, ignoranciou. A napokon jadierko, ktoré je na-
Sou podstatou, nasim skutonym ja bez prikras, nasim nahym
dprimnym vndtrom. A préve toto - Uprimnost a otvorenost je
podstatou vietkych rozhovorov. Nikto sa na ni¢ nehrd, za ni¢ sa
nehanbi, ni¢/im netaji a ni¢ nezakryva. To je pre mna podstatné
névum tejto publikdcie. PretoZe Uprimnosti je, Zial, v naom Zi-

vote ¢oraz mene;j.

Ak ste si precitali rozhovor s autorkou pochopite, ¢o je zmys-
lom jej Zivota. Rodina a oddané préca pre Ligu proti reumatizmu
venovand ndm chorym, ale i zdravym. Mimochodom, ak by ste
postretli zlatd rybku, ¢o by ste si priali? Verim, Ze aspon jedno
z troch Zelani by ste obetovali chorym a trpiacim, hladujicim
a umierajlicim, nedtastnym a osamotenym v ich bolestiach.

A aj toto je pridand hodnota tejto publikacie.




LIGA PROTI
REUMATIZMU

BUFET
ZIMNA ZAHRADA
— DETSKY KUTIK

NA SLOVENSKU

Centrala LPRe SR VRATNICA

Nabrezie lvana Krasku 4,
921 01 Piestany

LEKAREN

0915 849 786
liga@mojareuma.sk

UTOROK 0917 790 264
09:00 - 13:00 sekretariat@mojareuma.sk
STVRTOK
13:00-17:00




ISBN 978-80-973739-2-4

o






