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UVODNIK

Uvodnik

Milé damy, vazeni pani,

tento sposob leta sa nam zda trosku nestastny, ¢i uz je to o pocasi,
cendch, politike... My sa ale sdstredime na nds, na nase zdravie a na
novinky, ktoré prinaSame v novom Informacnom bulletine LPRe SR.
Prinasame vam spravu z prvého motivacno-vzdelavacieho kurzu a roz-
hovor s predsednickou LPRe SR, ktory vznikol pri vyrobe dvoch tele-
viznych reldcii. Poskytujeme vam sdhrn informacii o tom, ako poméaha
a edukuje pacientov Univerzita Reumy 2023, kde je zaujimavostou, ze
uZ zase sa kona aj prezen¢ne i online formou. U7 asi viete, ze ,Pohnime
sa s reumou!” Nordic Walking ide od janudra po novom, bez povinného
mesacného nahlasovania NW krokov. Hlasujme za najlepsie medidlne
prispevky v nasej tradicnej sutazi KROK, ktora dosiahla svoj 15. ro¢nik.
Nendpadne a pomaly sa posuva v rozsahu aj kvalite nova pohybova
aktivita, ktord podporuje LPRe SR a prepracovali sme sa k priprave in-
Struktorského kurzu jogovej terapie pre reumatikov.

V rubrike o vzdeldavani ndjdete informaciu o tom, ako sme sledovali
program Kongresu EULAR 2023. EULAR TV vysielala z r6znych podu-
jati EULAR s poslanim posilnit kampan ako zniZovat zataz jednotlivca
a spolo¢nosti reumatickymi chorobami. Zvlast nas zaujali témy: ,Co je
nové v RA" a ,Ako liecit lupus”. Medzi inovacné stretnutia patrila téma:
.PouZivanie aplikacie na samoriadenie klinickej starostlivosti®. Zapojili
sme sa aj do tréningu kapacit ¢clenskych pacientskych organizacii AOPP.

V osobitnom ¢lanku sa dozviete informacie zo XVII. jarného reumato-
logického semindra. BlahoZelali sme NURCH-u k jeho 70. vyro¢iu vzni-
ku. Pri blahozZelaniach nesmieme zabudndt na gratuldciu k Zivotnému
jubileu 80 rokom zakladajicemu a cestnému predsedovi LPRe SR.

Tradicne prinasame aj informacie z miestnych pobociek a klubov o ich
¢innosti alebo aj najblizsich planoch. Rozhodne si precitajte odborny
¢lanok s nazvom Bolest a remisia. Predstavujeme vam aj vitaznu esej
Ceny Edgara Steneho ceny narodnej sitaze na Slovensku. PrinaSame
radostnu informaciu o naSom aktivnom odbornom spolupracovnikovi,
o docentovi Richardovi Imrichovi, ktory v kategdrii Medicina a veda
ziskal ocenenie Kristalové kridlo.

a krasne zivotné jubileum.

Blahozelanie

V obltibenej rubrike ,Opytali sme sa..." prinaSame rozhovor s ¢erstvou
absolventkou mediciny, ktord ako prva zareagovala na nasu iniciati-
vu ,0slov svojho medika, aby si mal na staré kolena reumatoldga!”
anasledne na apel: ,Bud nas hrdina!".

V zdvere prinaSame prispevky nasej séfredaktorky o Kamienkoch stas-
tia a pribehy o veku, ako aj pozvanku na Kurz pre lekdrov, fyziotera-
peutov a sestry.

Malované kamienky budeme ako novinku v r. 2023 pri NW rozndsat do
terénu. Po uvedeni sdradnic, kde sa kamienky nachadzaja, ich budd
moct walkeri hladat a vymienat za svoje vlastné malované kamienky.
Malované kamienky mozete v MP/K uz zacat pripravovat individudine
alebo aj spolo¢ne v tvorivych dielfiach. Dalsie info. véas uverejnime na
webe a FB.

Tych informdcii ndjdete samozrejme viac, nie vsetko sa da zhrnit
v ivode. Prajeme prijemné ¢itanie, viac stability v tomto rozmarnom
lete a hlavne vela, vela zdravia!

Vds redakcny tim IB

Prof. MUDr. Jozef Rovensky, DrSc., FRCP,, zakladajlci clen a cestny predseda LPRe SR v mdji oslavil 80. narodeniny
Predsednictvo LPRe SR, clenovia Ligy a pacienti s reumatickymi ochoreniami praju vsetko najlepsie, hlavne vela
zdravia, pokojné a spokojné roky na zaslizenom dochodku.

Dakujeme za Vasu odvahu pri zakladani pacientskeho
obcianskeho zdruzenia a celoZivotnu pracu v prospech pacientov.

Sdctou LPRe SR
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Spravy
z centraly LPRe SR

Pridte nas navstivit
—— alebo nam zavolajte
- detsky kiitik Ci napistel
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Dakujeme darcom 2 % z podielu asignovanej
dane v prospech cinnosti Ligy proti reumatizmu
na Slovensku a jej miestnych pobociek/klubov.
Dakujeme, Ze na nas myslite...

My na VAS myslime stdle. Pomdhat a menit veci

k lepsiemu méZeme len s vasou pomocou.
Pomézte nam pomdhat!

Kontakty:

LPRe SR,

NabreZie lvana Krasku 4, 921 01 Piestany
tel. ¢: 0917 790 264,

e-mail: liga@mojareuma.sk,

Viac na: www.mojareuma.sk

Clenstvo

Clensky prispevok LPRe SR na rok 2023

je 10,00 € + poplatok do konkrétnej MP alebo
klubu, kde ste ¢lenom.

Kontaktujte sa v tejto veci s predsedom

vasej MP/K.

Pre nezaradenych a niektoré MP vkladame do

B 2/2022 postovu poukazku. Uhradu ¢lenského
prispevku realizujete cez prilozenu postovi
poukazku alebo cez internet banking v sume 10 €,
resp. v konecnej sume

aj s ¢l. prispevkom do MP/K.

Cislo u¢tu LPRe SR: 62336212/0200 alebo

IBAN kdd: SK49 0200 0000 0000 6233 6212
Variabilny symbol: 2023

Sprava pre adresata: Vase meno a priezvisko
Suma: 10,00 € (ak nie ste ¢lenom Ziadnej MP/K)

Viac informdcii na www.mojareuma.sk
alebo Vam posleme e-mailom.
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Sprava z 1. Motivacno-vzdelavacieho kurzu LPRe SR 2023

12. - 13. mdja sa aktivni ¢lenovia Ligy proti reu-
matizmu SR stretli v PieStanoch na 1. Motivac-
no-vzdelavacom kurze (M-VK) LPRe SR 2023.
Podujatie sa mohlo uskutocnit aj vdaka Aso-
ciacii na ochranu prav pacientov a dalSim
partnerom, ktori M-VK podporili.

Motivacno-vzdeldvaci kurz sme zahdjili spolu-
pracou s dvomi televiznymi stabmi. Dopolud-
nia s RTVS sme natacali relaciu CESTA, ktoru
odvysielaji v novembri 2023. Popoludni nas
navstivil Stab novej internetovej televizie TV
Doktor. Tuto reportaz si uz mozete pozriet tu:
https.//www.tvdoktor.sk/video/145-co-sa-skry-
va-za-reumou/?fbclid=IwAR2AaF2F63uR)-
Pj-IKXzgxfWciUIV__9V-wZUYONLQcrOYImBU-
i80d9tl

Na prednaskovom popoludni s Univerzitou
Reumy nam prednasali odbornicky vo svojich
profesiach.

Petka Balazova prijala Ulohu moderatorky,
privitala acastnikov 1. M-VK, ale nésledne sa
ujala aj pozicie prednasajucej s témou Psychic-
ké zdravie pri RA.

Predsednitka LPRe SR Jana Dob3ovicova Cer-
nakova informovala o ¢innosti LPRe SR v r.
2022 - 2023. Nemohli sme opomenut palcivu

Partneri:

tému, ako su dlhé ¢akacie doby u Specialistov
reumatoldgov, ale aj u Specialistov z inych
odborov. Niektori pacienti uz pocitili aj zni-
Zent dostupnost liekov kvoli ich vypadkom,
pripadne narast doplatkov za lieky a zdravot-
nicke pomacky. Obavy a neistota pretrvavaju
aj v ramci schvalovania liekov na vynimky.

PhDr. Maria Lévyova, prezidentka AOPP,
poukdzala na aktudlne témy v slovenskom
zdravotnictve. MUDr. Mgr. Elena Marusa-
kova, MBA, viceprezidentka AOPP si vybrala
otvorent debatu a dialdg s posluchacmi.

Odborné témy vzdeldavacieho kurzu boli ve-
nované diagnostike a lieche pacientov s re-
umatologickymi ochoreniami a pohybovym
aktivitam.

MUDr. Alena Tuchynova, PhD. hovorila
v Univerzite Reumy bez bieleho plasta o Re-
umatickych chorobach v starSom veku. Jej
prednaska mimoriadne zaujala a vyprovoko-
vala zainteresovanu besedu, lebo castejsie
sa venujeme reumatickym diagnézam v det-
skom a strednom veku pacientov.

Na zaver nds informovala Ing. Silvia Bobocka
o edukacnom projekte Kurze instruktorov
jogovej terapie pre reumatikov (JTR).

Prednasky zaujali a vyvolali bohatu diskusiu. Je
moralnou odmenou pre organizatorov, ked' su
posluchaci aktivni a pytaju sa, podelia sa o vlast-
né skusenosti a prichadzaju aj s podnetmi.

Krasny majovy vecer sme si v kiipelnom meste
sprijemnili vzajomnym zoznamenim sa dobro-
volnikov z miestnych pobociek a klubov LPRe
SR. Kazdy sa strucne predstavil. Stacili na to
Styri vety. Zvlast sme sa potesili neformalne-
mu posedeniu a debate s reprezentantkami
z AOPP. Cast vzdeldvania bola zamerana na
pravne povinnosti, riadiace a projektové akti-
vity - workshop s Janou Dob3ovi¢ovou Cerna-
kovou ,Ako napisat dobry projekt”, kde si
mali G¢astnici M-VK (zastupcovia jednotlivych
miestnych pobociek a klubov) osvojit zaklady
projektového manazmentu.

V sobotu sme zacali Valnym zhromazdenim
LPRe SR, vyhodnotenim cinnosti miestnych
pobociek a klubov za rok 2022. Nesmeli chy-
bat ani ocenenia Dakovnymi listami pre MP/K
LPRe SR.

Ucastnici M-VK ziskali kompletny balik infor-
macii, ktoré sme pre nich dosledne pripravili.

Tesime sa na nase buduce stretnutie v oktdbri.

-red-
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Rozhovor s predsednickou LPRe SR

.Robime podujatia a aktivity, kde sa clo-
vek - pacient s reumou zase mdze aspon
na chvilu citit skvele a mat dobry pocit, ze
mu niekto rozumie a dokonca sam méze byt
ten, kto pomaha. Ludia nepotrebuji hotové
navody rieSenia, ale objavit v sebe odpo-
vede na vlastné nezodpovedané otazky"” -
toto a este viac sme sa dozvedeli pri priprave
relacie CESTAsRTVS areportaze pre televiziu TV
Doktor od Jany Dob3ovitovej Cerndkovej.

Predstavte nam, prosim, Ligu proti reumatiz-
mu SR. Kedy vznikla, ako a z akého dévodu?

LPRe SR je pacientske obcianske zdruzZenie, kto-
ré pomaha ludom s reumatickymi ochoreniami.
Liga proti reumatizmu (LPRe SR) vznikla v roku
1990, kedy ju po vzore EULAR zalozili lekari -
reumatolégovia z NURCH-u a aktivni pacienti,
hned ako bola mozZnost zakladat obcianske
zdruzenia pre pacientov s ich Specidlnymi
diagnézami. Nasa Liga patri medzi najstarsie
a najvacsie pacientske zdruzenia na Slovensku,
je prirodzenou platformou spoluprace medzi
odbornikmi v reumatoldgii a pacientmi. Mame
celoslovensku posobnost, 20 organizacnych jed-
notiek, z toho 15 miestnych pobociek a 5 Specia-
lizovanych klubov.

Kde viade mézu ludia najst vase pobocky?
Nase pobocky a kluby mame po celom Sloven-
sku, od vychodu napr. v Bardejove, KoSiciach,
Lu¢enci aZ po Bratislavu na juhozdpade a Cadcu
sa severe, v strede je samozrejme Banska Bys-
trica a Poprad. Silno zastipent mame zapadnd
cast od Senice, Topol¢ian, Nitry az cez Piestany,
kde sidli centrala LPRe SR, pokracujeme Trenci-
nom, llavou a Puchovom. Tesime sa, Ze sa nam
podarilo obnovit ¢innost MP Martin a zalozili
sme na juhu Slovenska MP Levice. Na zdklade
Specializacie na najCastejSie ochorenia mame
vybudovanu siet klubov. Najznamejsi je asi
Klub Kibik pre deti s JIA a ich rodiny. Ako druhy
v poradi vznikol Klub Motylik pre pacientov so
systémovymi ochoreniami a lupusom. Klub Cier-
nych Kosti pomdaha pacientov s alkaptondriou.
K mladsej generacii klubov patria Klub Bechte-
revikov a Klub Psoriatickej Artritidy.

Tl
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Aké su ciele Ligy proti reumatizmu

na Slovensku?

LPRe SR ma ako hlavny ciel pomahat. Aktivne
k tomu prispievame vzdeldvanim pacientov
s reumou, ¢o nepriamo prispieva ku skvalitneniu
komplexnej starostlivosti o [udi s RO. Obhaju-
jeme a presadzujeme ich zaujmy a potreby na
Gseku zdravotnom, socidlnom, spolocenskom
i pracovnom.

Aké poslanie ma Liga proti reumatizmu?
Poslanim LPRe SR je chranit prava pacientov
a ludi s reumatickymi ochoreniami (R0), obhajo-
vat a presadzovat zaujmy a potreby tych, ktori
st znevyhodneni v socidlnej, zdravotnej, vzde-
lavacej, pracovnej, kultdrnej aj spolocenskej ob-
lasti. Zdmerom a ndpliou je zdruZovanie tych,
ktori chcd, vedia a moZu sa podielat na napiﬁani
poslania LPRe SR. Sme platformou pre spolupra-
cu odbornikov a pacientov. Tieto slova mozno
niekomu zneju ako definicie z mudrej knihy, ale
my Uplne prirodzene robime podujatia a aktivi-
ty, kde sa ¢lovek - pacient s reumou zase méze
aspon na chvilu citit skvele a mozno mat dob-
ry pocit, ze mu niekto rozumie a dokonca sam
moze byt ten, kto pomdha. No ak si to preme-
nime na drobné, tak pomahame [udom v naj-
tazsich Zivotnych situdciach, kedy sa z plného
zdravia ocitnt v dlohe pacienta s chronickym,
bolestivym a nevyliecitelnym ochorenim. Sme
tu aj na to, aby sme prave vtedy podali pomoc-
nd ruku a poskytli ¢as a priestor, aby sa pacient
vyrozpraval zo svojich obdv a sklamani, niekedy
aZ z beznddeje na zlepSenie. Kazdy by chcel byt
zdravy, no nie kazdému sa to tak podari. Nasimi
klientmi su aj deti, ich rodicia, tinedzeri, alebo
[udia v produktivnom veku, v najlepsich rokoch.
Aj ti najsilnejsi potrebuju ubezpecenie, ze s reu-
mou nie su sami.

Aké aktivity Liga proti reumatizmu vyvija?
Formy napliiania poslania Ligy st velmi pestré.
Medzi najdélezitejSie patri pacientska advoka-
cia. Obhajujeme prdva pacientov, pripomien-
kujeme zdkony, Standardné postupy, nedavno
konkrétne Komplexny manazment pacienta
s reumatoidnou artritidou, Standardny diag-
nosticky a terapeuticky postup. Iniciujeme aj
rozne informacné a apelacné kampane. Urcite
ste uz poculi o iniciative ,Oslov svojho medi-
ka, aby si mal na staré kolena reumatoléga!”.
Ide o dlhodobo nerieseny systémovy problém
generacnej vymeny reumatoldgov a nedostat-
ku lekdrov Specialistov a s tym stvisiace dlhé
¢akacie doby v ambulanciach, alebo aj odloze-
na zdravotna starostlivost eSte po pandémii.

Realizujeme poradenskd ¢innost v Centre so-
cialno-psychologickej podpory (CS-PP), zaklad-
né socidlne poradenstvo, zvlast podporu slab-
$im, ale aj edukaciu - vzdeldvanie pacientov
v Univerzite Reumy. Pravidelne organizujeme
motivacno-vzdelavacie kurzy (M-VK) pre dob-
rovolnikov z nasSich pobociek a klubov. Takto
vyskoleni a motivovani dobrovolnici st nasou
predizenou rukou v pobockach a kluboch LPRe
SR. Znie to dost idylicky, ale aj tu sa stretdva-
me s problémami, ba az nepochopenim. Sice
ojedinele, ale stava sa, ze v pobocke si zvykli
organizovat len zdjazdy na termalne kipalisko
a nic iné ich nezaujima. My ich mézeme edu-
kovat a motivovat k pokrokovejsim pristupom
k ¢innosti v modernom pacientskom zdruzeni.
No nastastie takato skdsenost je ojedineld,
az zanedbatelnd. Tesi nas, Ze pobocky a kluby
rastd a to nielen poctom, ale hlavne ponukou
svojich prospesnych aktivit. Zvlast pysni sme na
publikacnu cinnost. Vydavame vlastné knizky
s pribehmi a rozhovormi s lekarmi aj s pacient-
mi. Informacné alebo odborné brozurky a leta-
ky nas vedia zastupit tam, kde nemézeme byt
my fyzicky. UZ 32 rokov vydavame periodikum
Informacny bulletin LPRe SR. Realizujeme sys-
tematickd osvetu a oboznamovanie verejnosti
o RO, organizujeme podujatia a kampane ku
Svetovému diu reumatizmu. Spolupracujeme
s inymi pacientskymi organizaciami a instituci-
ami. Vyborne nastartované mame partnerstvo
s médiami. Prave prebieha hlasovanie v 15. ro¢-
niku novinarskej sitaze KROK. Aj takymto, zjav-
ne nenapadnym sposobom pdsobime v osvete,
a hlavne v prevencii neziaducich dosledkov RO.
Podporujeme rehabilitaciu a pohybové aktivity,
mame cvicebné zostavy pre dospelych s reuma-
toidnou artritidou (RA), pre detskych pacientov
s juvenilnou idiopatickou artritidou (JIA), pre
pacientov s Bechterevovou chorobou (Bch), ale
aj vided s cvicebnymi zostavami jogovej terapie
pre reumatikov (JTR) a pripravujeme instruktor-
sky kurz JTR aj Nordic Walkingu (NW) v ramci
projektu ,Pohnime sa s reumou!”. A dalo by sa
este pokracovat....

Povedzte nam, prosim, blizSie o projekte
«Pohnime sa s reumou!” - ¢o stdlo na zaciat-
ku tohto projektu, preco vznikol, ako fun-
guje, akeé su jeho vysledky a benefity?

Nordic Walking realizujeme v ramci projektu
,Pohnime sa s reumou!” od roku 2017. Aktivni
walkeri reumatici, ktorym sme zakupili a dlho-
dobo poZicali NW palicky si prave tento spdsob
pravidelného pohybu a Sportu nevedia vyna-
chvalit. Po piatich rokoch trvania projektu sme
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urobili prieskum o zdravotnych benefitoch NW,
ktory potvrdil, Zze NW ma pozitivny vplyv na fy-
zické, ale aj psychické, zdravie ludi s RO, ba ¢o
viac, ludia NW miluja.

Co je Centrum socialno-psychologickej
podpory?

(S-PP je poradia, kde zdarma poskytujeme za-
kladné socidlne poradenstvo, ale aj poradenstvo

ohladom toho, kam sa ma pacient obratit, ked

nevie najst reumatoldga v mieste svojho bydlis-
ka. Nasa poradna funguje od r. 2014. Sidli v cen-
trale LPRe SR v NURCH-u na prizemi budovy. Do
pandémie koronavirusu sme mali pravidelnd
poradnu so socidlnou pracovnickou a klinickou
psychologickou. Sluzby CS-PP su k dispozicii aj
telefonicky, mailom alebo osobne. Pocas pan-
démie sme presli do online priestoru a poradna
funguje telefonicky, mailom alebo cez rdzne
aplikacie. No v centrale LPRe SR je k dispozicii
socialna pracovnicka vzdy v utorok dopoludnia
a vo Stvrtok popoludni.

Preco poradenstvo prave v socialnej

a psychologickej oblasti?

Pacienti s RO potrebuji okrem medicinskych
rieSeni svojho ochorenia a celkovej Zivotnej
situacie aj socialnu a psychologickd podporu,
lebo reuma ovplyviuje vietky oblasti Zivota.
Aj medziludské vztahy. Poradna je urcena pre
pacientov, ale aj pre ich rodinnych prislusnikov
a pre pomahajucich, ¢i uz osobnych asistentov
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alebo priatelov. Momentadlne je najcastejsi
problém, Ze pacienti nevedia ndjst reumato-
l6ga alebo dostali niekolko mesacny termin
na reumatoldgiu a pre bolesti alebo zhorsenie
zdravotného stavu potrebuji bezodkladné
vySetrenie u reumatoldga. Dlhodobo je casta
otazka, kam sa maju obratit, na ktoré insti-
tacie, ked'si chcti vybavit invalidny dochodok
alebo preukaz TZP, pripadne kompenzacie TZP
a ¢o k tomu budu potrebovat.

Co by ste odporuéili ludom, ktorym nedavno
diagnostikovali reumatické ochorenie?
Pacient v akitnom Stadiu ochorenia potrebuje
hlavne véasnd diagnostiku a cielend liecbu RO.
Ruka v ruke so zdravotnou starostlivostou by
mala ist komplexna starostlivost z najblizsie-
ho okolia - opora v rodine, u priatelov, ale ak
pracuje alebo Studuje, tak pochopenie pre jeho
dnavu. Dalsou délezitou si¢astou uzdravovania
je spoznat [udi s RO, moct sa otvorene porozpra-
vat o svojich pocitoch a preZivani novej Zivotnej
situacie. Idedlne je zaradit sa aj do komunity
pacientov, v nasom pripade je to Liga proti re-
umatizmu SR.

Ako sa Vasa osobna skiisenost s reumatic-
kym ochorenim prenasa do prace v Lige?

Moj pribeh s reumou je dlhy a velmi pestry.
Patrim ku generdcii reumatikov od mladosti,
ochorela som v r. 1985. Vtedy eSte neboli také
moznosti liecby RO, ako je tomu dnes, takze

pomerne skoro som mala trvalé deformacie ki-
bov, obmedzenia pohybu, silné bolesti a muse-
la som absolvovat reumo-ortopedické operacie
a vymeny kibov. Z toho sa viac nepodarilo ako
podarilo, takze mam TZP a kopu zdravotnych
problémov. Ked'sa na mia niekto obrati s otdz-
kou alebo potrebuje si len pohovorit, velmi
rychlo sa viem naladit na jeho situdciu a po-
moct mu zorientovat sa v probléme. Ludia ne-
potrebuji hotové navody riesenia, ale objavit
v sebe odpovede na vlastné nezodpovedané
otazky. Niekedy mam pocit, ako by si ma re-
umatici privatizovali a o¢akavaju, Ze tu budem
pre vietkych a vecne. No opak je pravdou. Aj
mne sil ubdda a ¢im dalej tym viac premyslam,
Ze je ¢as prenechat tuto poziciu inym. Drzi ma
tu iba fakt, Ze neustale niekto potrebuje moju
pomoc a nie je nikto ochotny prebrat na seba
vSetku zodpovednost za Ligu. Mam vela pozi-
tivnych reakcii zo strany pacientov a klientov.
Z Ligy proti reumatizmu sa stala zndma a ob-
[Gbend znacka, ktord aj medzi pacientskymi
organizaciami stoji na tepe doby, indpiruje
a pomaha mnohym pacientom. Niekedy aj po
rokoch mi napisu alebo povedia, Zze im moja
rada, ndzor, rozhovor so mnou alebo mnou
spracovany pribeh v knizkach, vyrazne pomo-
hol, dokonca tplne zmenil Zivot alebo pohlad
na ochorenie a to bez ohladu na diagndzu. Ne-
bude lahké, len tak za sebou zatvorit dvere.

-red-



SPRAVY Z LPRe SR

Liga proti reumatizmu
vam ponuka tieto cvicebne zostavy

+ D

DVD s cvicebnou zostavou pre deti i dospelych

Kazdodenny pravidelny pohyb je pre pacientov s reumatickymi ochoreniami ne- Mozete si ich objednat:
odmyslitelnou sti¢astou ich programu. Pre motivaciu, ale aj ako pomacku, aby sme www.mojareuma.sk/cvicenie
si osvojili cvicebnui zostavu mame dve Specialne DVD nahravky pre deti s JIA a pre alebo na dvd@mojareuma.sk

J. . P yp P telefonicky na 0917 790 264.
dospelych pacientov s RA.

Pocas navstevy NURCH-u aj priamo
Zdravy pohyb blahodarne pdsobi na cely organizmus i psychiku ¢loveka. Ciefom projektu v centrdle Ligy proti reumatizmu SR
je, aby pacienti po absolvovani hospitalizacie pokracovali v rehabilitacii aj v doma-

com prostredi utorok: od 09.00 - 13.00 h.

Stvrtok: 0d 13.00 - 17.00 h.

5 videi s jogovou terapiou pre reumatikov

Liga proti reumatizmu na Slovensku v spolupraci so Silviou Bobockou predsta-
vuji ludom s reumatickymi ochoreniami pat videi s jogovou terapiou. Cielom
jogovej terapie je podporna terapia pri liecbe a prevencia zhorsovania zdravot-
ného stavu. Hlavnym prostriedkom (nastrojom) je bdela pozornost ststredena na
telesnd droven, na dychanie a mysel. Vided su odstupniované podla narocnosti.
Videa s jogovou terapiou su k dispozicii zadarmo pre vsetkych zaujemcov na nasej
webovej stranke: www.mojareuma.sk/joga.

-red-

Cvicebna zostava
pre pacientov s Bechterevovou

chorobou,
resp. Ankylozujicou spondylitidou.

.‘... nikm & Bschiereeros chonsbod ja neustily
hirinb h chices it Vel dibeloy uidamtou Belby o pravsdolich tvdars

Ziskate ju zadarmo na linke: n1ohak i1 o miimen it bt ) i caen tn motc
www.mojareuma.sk/bechterevova @ www.mojareuma.sk/bechterevova @



SPRAVY Z LPRe SR

HOVINARSKA POCTA
K R & K B,

Nominované prispevky KROK 2022

Hlasovanie KROK 2022

Po roku vam predstavujeme nominované medialne prispevky KROK 2022. Od 1. mdja 2023 st v sutazi a Vy im mézete pridelovat svoje hlasy. Tak ako aj
minuly rok mozete hlasovat v kazdej kategorii jedenkrat a kliknutim na tlacidlo HLASOVAT odoslete vietky tri hlasy naraz. Nezabudnite potvrdit sthlas

50 spracovanim osobnych Gidajov.

Linka na hlasovanie tu: https://www.mojareuma.sk/krok2022/

Kazdy moéze hlasovat iba raz. Potom sa Vam moznost hlasovania uzavrie. Preto si pozorne popozerajte ponuku sutaznych medialnych prispevkov a az
potom sa rozhodnite, ktorému pridelite svoj hlas. Ponuka je pestra a velmi kvalitna. Kazdym rokom sa postvame. Toto je uz 15. ro¢nik tejto novinarskej
stitaze. Hlasovanie je otvorené od 1. maja do 30. septembra 2023.

Print

1

,Zacina ,lov" na medikov"
¢asopis Slovenka 42/2022,
autorka: Viera Maslejova
Séfredaktorka:

2.

,Moj Zivot s reumou”
¢asopis FIT Styl 9/2022,
autorka: Lucia Gaborova
séfredaktorka: Jana Fialova

3.
,Pre svoju pracu som zapalend”
portal www.nm.sk, autorka: Tatiana Kubisova

4.

,0steoporoza postihuje aj muzov”

magazin MOJA LIECBA 2/2022, str. 12-15
autorky: MUDr. Elena Duri$ova, MUDT. Elena
Rexova, MUDr. Peter Rexa,

Séfredaktor: PaedDr. Peter Glocko,
MedMedia, s.r.0

Rozhlasoveé

1.

a) Pohotovost - Reumatické diagndzy
autorka: Janka Bleyova,

Radio Regina Zapad 10.10.2022,

zvuk (a): Michal Neffe

b) ,Pohyb je Zivot"

serial 17. - 2110.2022,
autorka: Janka Bleyova,
Radio Regina Zapad, RTVS

2.

.Dobré rano, Slovensko!”, kde bol hostom
MUDr. Cierny,

Radio Slovensko, RTVS,

12.10.2022,

autorka: Petra Bernasovska

-KROK-tim-

Televizne

1.

,Svetovy den reumatizmu”

Televizia ta3, 12.10.2022 v relacii Ranajky na ta3
autorka: Nikola Detariova,

zodpovedna veduca: Olga Dabravska

2.
a) ,Zijem s lupusom” JOJ ZDRAVIE, 25.8.2022,
autorka: Marcela Fuknova

b) ,Psoridza nie je nakazliva" JOJ ZDRAVIE,
711.2022, autorka: Marcela Fuknova

3.

.Pohnite kostrou pri osteopordze”

TV Markiza, Telerano,

$éfredaktorka: Mgr. Zuzana Stelbaska,
20.10.2022, Svetovy den osteopordzy,
host: MUDT. Elena Duriova

Hlasovanie bolo otvorené 1. maja
atrva do 30. septembra 2023.
Slavnostné vyhlasenie vysledkov

a ocenenie novinarov bude
14. oktobra 2023.



VZDELAVANIE

Univerzita Reumy 2023

Edukacny program LPRe SR, ktory poznate pod ndzvom Univerzita,
Uspesne pokracuje aj v roku 2023. Novinkou je ndvrat aj k realnym
stretnutiam a besedam v miestnych pobockach a kluboch LPRe SR. Od
zatiatku roka sme zrealizovali sedem Univerzit Reumy (UR), z toho Styri
online a tri ako prezencné besedy bez bieleho pldsta v Piestanoch, Pa-
chove a Martine. Hlavnym cielom UR je postvat vylu¢ne overené infor-
macie 0 moznostiach liechy, zdravom Zivotnom style a pohybe. Kratkym
dotaznikovym testom maju posluchdci online UR moznost overit si ve-
domosti. Najuspesnejsi posluchaci UR budi po absolvovani testov a po
ziskani najvacsieho poctu bodov oceneni Specialnym diplomom - certi-
fikatom o absolvovani UR.

Edukaciou zvysujeme u pacientov zdravotnu a socialnu gramotnost. In-
formujeme pacientov o jednotlivych diagnézach, o novinkach v ich liec-
be, o rovnovaznej komunikacii medzi pacientom a lekarom. Zaznamy
UR zo Zivého vysielania aj s diskusiami o otazkach od posluchacov si
mozete pozriet v archive na www.mojareuma.sk.

-red-

Univerzita Reumy #1/23

MUDr. MUDr.

| UNIVERZITA
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Univerzita Reumy #2/23

UNIVERZITA

v roku 2023
podporuju:

abbvie

th NOVARTIS
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Dakujeme partnerom Univerzity Reumy
za podporu edukacného projektu LPRe SR.

Univerzita Reumy #3/23

:

| UNIVERZITA

14. aprila sme pripravili prvé online vysielanie
Univerzity Reumy v roku 2023. I$lo o vyZiada-
nd tému o psoriatickej chorobe s pritazlivym
nazvom Dve tvare psoriatickej choroby.
Tuto tému pre nds spracovala a pripravila pani
MUDr. Helena Raffayova, reumatologicka z NU-
RCH-u Piestany.

20. aprila v online vysielani UR 2023 bola bese-
da bez bieleho plasta s MUDr. Jurajom Seman-
¢ikom, reumatolégom z KoSic o Reume a ma-
terstve. V diskusii po prezentdcii najnovsich
poznatkov k téme sa nam do vysielania pridali
otdzkami hlavne mladé zeny, pre ktoré je téma
materstva a tehotenstva najpritazlivejsia. Pan
doktor odpovedal na vsetky poloZené otazky.

28. aprila sme online debatovali o bolesti a re-
misii s MUDr. Viliamom Mankom, PhD. Tato UR
bola velmi bohata na otazky, ktoré prichadzali
do poslednych mindt vysielania, ba aj po vyp-
nuti online vysielania.



VZDELAVANIE

Univerzita Reumy #4/23

LIGA PROTI RELMATIZHL M& SLEVENSEU
FOETYA HA

BESEDU
oez bieleho

plasia

ﬁrum,ummmm

o
Bsumaticks chorsby wo vkbom vy

W PIATOK 12. MAJA 2023
o 14,00 HOD,

OTEL MAGNOLIA

UNIVERZTA

12. maja MUDr. Alena Tuchynova, PhD. prisla
medzi nds na prezencné stretnutie v Piesta-
noch. Besedovala v UR bez bieleho plasta o Reu-

matickych chorobach v starSom veku.

Univerzita Reumy #7/23

Sledu

UNIVERZITA REU:

BESEDA

21. juna, sme sa eSte raz vratili do online
priestoru a pripravili sme Zivé vysielanie ako
beseda bez bieleho plasta s doc. MUDr. lvanom

Vanom, PhD. na tému" Biologicka liecba RO".

-red-

Univerzita Reumy #5/23

LBGA PROTI RELMATIEHL M8 SLOVENSEU
A UFfs ~ MIESTHA POBOCKA PUCHOY
FOETVAIL A

BESEDU
oez bieleho

plasta

§ DDBORRICH]
EE_EE:. Milanom Hlistom

Pt Wty e L

HUDr:_ Danielou Janikovou

st vl m rsmen

V STREDU 17. MAJA 2023
0 16.00 HOD,

UNIVERZTA

17. maja Vybor LPRe - MP Puchov privital pre-
zencné stretnutie UR ako besedu bez bieleho
plasta. Stretnutie bolo pripravené v stcinnosti
s centralou Ligy proti reumatizmu SR a partne-
rom podujatia. MUDr. Daniela Janikovd prezen-
tovala tému ,Zivot s reumou” a MUDr. Milan
Hlista sa orientoval na tému ,Mikréby a imunita
¢loveka".

Univerzita Reumy #6/23

LIGA PROTI REUMATIEHL Ma SLEVENSEU
A L - MIESTHA HAKTEH
FOETVAIL MA

BESEDU
oez bieleho

plasia

MUDr. Gabrielou Belikovou, PhD.

Bes

‘Epoduprics bebir pacient

MUDr. Villamom Mankom, PhD.
[ Ve———-

WV STREDU 24. MAIA 2023
0 16,00 HOD,

NZION GIERNA PANI
o

UNIVERZTA

24. maja Vybor LPRe - MP Martin privital na
besede bez bieleho plasta v ramci programu UR
v Martine Gcastnikov prednasok. MUDr. Gabriela
Belakova, PhD. si pripravila tému ,Spolupraca le-
kar pacient” a MUDr. Viliam Manka, PhD. hovoril
o sprievodnych ochoreniach v reumatoldgii.

Projekt ,Pohnime sa s reumou!”
pokracuje aj v roku 2023

Nordic Walking reumatici miluju. Tak sa vyjadrili
v nedavnom prieskume o zdravotnych benefitoch
NW. Projekt v Lige pokracuje, aj ked drobnd zmena
jelenvtom, Ze po dosiahnuti méty 500 mil. nacho-
denych Nordic Walking (NW) krokov sme vyhoveli
podnetom z miestnych pobociek a uz neratame
anezapisujeme nachodené NW kroky na mesacnej
bhaze. Kto chce, moZe si svoje prehlady, o nachode-
nych NW krokoch viest pre vlastni potrebu a po-
chvalit sa nam potom svojimi Statistikami.

Pre sutazechtivych je tu novinka REUMAwalker/
ka, ktorl organizuje Slovenska asocidcia nordic
walkingu. V $pecialnej kategorii REUMAWALKER/
KA, vyhodnocuje nasich najzanietenejsich wal-
kerov - reumatikov. Do sutaze sa prihlasite velmi
jednoducho. Na mailovu adresu banskabystrica@
mojareuma.sk poslete spravu. Po prihlaseni sa do
sttaZe staci pravidelne zapisovat svoje NW kroky
(km) do nasledujticeho formulara:
https://walk.mojareuma.sk/

WORDL

POHNIMESA|€3] SREUMOU!

i

-red-
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VZDELAVANIE

XVII. jarny reumatologicky seminar

24. marca 2023 sa v Spolocenskom centre SLK
Piestany, a.s. uskutocnil XVII. jarny reumatologic-
ky semindr. Pozvanie na seminar dostala aj Liga
proti reumatizmu SR.

Po slavnostnom zahdjeni Jarného reumatologic-
kého seminara sa prvy odborny blok venoval 70.
vyrociu zaloZenia Narodného Ustavu reumatic-
kych chordb v Piestanoch a nedavnemu okruhle-
mu vyrociu Ligy proti reumatizmu na Slovensku.
Predsednitka LPRe SR Jana Dobsovitova Cerna-
kova sa prihovorila odbornikom a predstavila

Uspesné projekty Ligy proti reumatizmu SR. Sr-
decne blahozelala NURCH-u k okrdhlemu vyro¢iu
vzniku. Vedeniu a zamestnancom popriala vela
dalsich uspechov a do budtcna, aby NURCH aj
nadalej pomahal pacientom a posdval vedu a ve-
decké uspechy k poznatkom, ktoré budu vediet
reumatické choroby celkom vyliecit alebo im
predchadzat.

Viac: www.nurch.sk
-red-

Pripravujeme instruktorsky kurz jogovej terapie pre reumatikov

Vyskolenie instruktorov bude realizované pod
odbornym dozorom Ing. Silvie Bobockej. Buduci
instruktori z radov pacientov, delegovani z MP
a klubov, sa budu vzdelavat v roznych témach
slvisiacich s jogovou terapiou pre reumatikov
ale aj s RO. Budu uvedeni do jogovej terapie,
jej povodu, principov a metdd. Nesmieme za-
budnat na etiku, vztah instruktor-klient-pa-
cient v JTR, na zdkladné vzorce pohybu a ich
aplikaciu v principoch zdravého pohybu (DNS
prof. P. Kolafe). Dve hodiny budu koncentrac-
né cvicenia, relaxacné metody, pripravné cvi-
¢enia, dychacie techniky, cvicenie pozicii bez
a s pomockami, Specifické Upravy pozicii pre
klientov s pohybovymi obmedzeniami, kontra-
indikacie. Vysledkom bude zostavenie hodiny
JTR a cvicebné zostavy.

Odborné prednasky v oblasti Zivotného Stylu
(stravovanie a otuzovanie) sa uskutocnia

Tréning kapacit ¢lenskych
pacientskych organizacii AOPP

pocas jedného prednaskového odpoludnia na-
raz pre vsetkych instruktorov, ako aj ostatnych
¢lenov LPRe SR. Na zaver sa uskutocni praktic-
ka skuska a instruktori ziskajui Osvedcenie Ligy
proti reumatizmu SR o absolvovani kurzu..

Liga proti reumatizmu na Slovensku v spolu-
praci so Silviou Bobockou predstavuju fudom
s reumatickymi ochoreniami pat videi s jogo-
vou terapiou. Cielom jogovej terapie je pod-
pornad terapia pri liecbe a prevencia zhorsova-
nia zdravotného stavu. Hlavnym prostriedkom
(ndstrojom) je bdeld pozornost sustredend na
telesnd droven, na dychanie a mysel.

Vided su odstupriované podla ndrocnosti.
Vided s jogovou terapiou st k dispozicii zadar-
mo pre vsetkych zaujemcov na nasej webovej
stranke: www.mojareuma.sk/joga.

-red-

EULAR 2023
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AOPP v zastdpeni clenky predsednictva a autorky projektu Tréning kapacit
¢lenskych pacientskych organizacii (PO) Mgr. Miroslavi Fovényes, MSc od
januara organizuje online vzdeldvanie pre zastupcov z pacientskych zdru-
Zeni. Cielom projektu je pomdct kazdej zapojenej PO vybudovat si a posilnit
svoj vlastny mikrotim, ktory bude schopny pripravovat projekty, pracovat
s datami a nadvdzovat partnerstva pre Ucely realizacie svojich aktivit v pa-
cientskom zdruZeni.
Ligu proti reumatizmu SR vo vzdelavacom projekte zastupuji Mgr. Jaroslav
Becka (MP BB), PharmDr. Bc. Lubica Bartova (KPsA) a Zuzana Schniderova
(MP Martin). Ako lektorku projektového manazmentu prizvali PhDr. Janu
Dob3ovi¢ovi Cernakovi. Budovanie timu prednasala PhDr. Maria Ruskovd,
MBA, ACC. Co vietko rozumieme z hladiska pacientskych organizacii pod
pojmom pacientske data priblizila posluchacom MUDr. Elena Marusakova,
MBA.
V auguste toto vzdelavanie vyvrcholi Letnou Skolou, kde absolventi pred-
stavia a obhdja svoje vlastné projekty.

-red-
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31. mdja - 3. juna 2023 sme online sme sledovali zahdjenie a program Kon-
gresu EULAR 2023, ktory sa konal v Milane. EULAR TV vysielala z rdznych
podujati EULAR s poslanim posilnit kampan pri znizovani zataze jednotlivca
a spolo¢nosti reumatickymi chorobami. Zvlast nas zaujali témy: ,Co je nové
v RA" a ,Ako liecit lupus”. Medzi inovacné stretnutia patrila téma: ,Pouziva-
nie aplikacie na samoriadenie klinickej starostlivosti”.

-red-
foto: -JI-




SOCIALNE OKIENKO

Socialne okienko o

Vedeli ste ze.... AOPP ma pacientsku poradnu?

AOPP poskytuje poradenstvo a pravnu podporu
prostrednictvom Pacientskej poradne. Ziadost
o radu a pravnu podporu mozu pacienti poda-
vat: telefonicky, mailom a online.

TELEFONICKY na tel. Cisle +421911 612 548

v stredu v ¢ase od 13:00 do 16:30 hod.,

vo Stvrtok a v piatok v ¢ase od 7:00 - 15:00 hod.
E-MAILOM na adresu: info@ozpppp.sk

ONLINE FORMULAROM, ktory ndjdete na webe
AQPP.

Zo ziadosti by malo byt zrejmé, v akej oblasti
sa poZaduje rada a pravna podpora, ¢oho sa
Ziadost tyka, proti ktorému organu verejnej
spravy, institucii alebo osobe smeruje a ¢oho sa
pacient domaha.

V Ziadosti o poradenstvo a pravnu podporu je
potrebné uviest meno, priezvisko a kontaktné
daje Ziadatela.

S prihliadnutim ku stipajicemu poctu Ziados-
ti a podnetov pacientov v sticasnom obdobi
je v zaujme urychlenia postdenia veci vhodné
k ziadosti dolozit kopie dokladov, ktoré sa ty-
kaju veci, a tieZ vyplnené a podpisané tlacivo
,Suhlas so spracovanim osobnych tdajov".
Poradna vybavuje Ziadosti o poskytnutie po-
radenstva a pravnej podpory v poradi, v akom
boli dorucené s prihliadnutim k naliehavosti ich
rieSenia. Poradenstvo a pravnu podporu posky-
tuje pacientom bezplatne.

Viac: https://aopp.sk/pacientska-poradna

-red-

Sluzby poradne
Centrum socialno-
psychologickej podpory

ZAKLADNE
Poradia Centra socialno-psychologickej podpory poskytuje pomoc klientom F“cf_'%‘i'é'&lig
sprostredkovane cez telefonicky rozhovor alebo mailovou korespondenciou, ale PORADENSTYO

aj osobne v priestoroch centraly LPRe SR na prizemi v NURCH-u,
atov utorok: od 09.00 - 13.00 h. a vo $tvrtok: od 13.00 - 17.00 h.

Nezabudnite sa telefonicky objednat na
0917 790 264 alebo 0905 819 717.

-red-
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SPRAVY Z LPRE MP/K

Spravy o ¢innosti miestnych pobociek a klubov

Klub Kibik

Klub Kibik pripravuje letny pobyt aj VCS

Nebolo by leto letom a prazdniny skutocnymi
prazdninami, keby sa deti z Klubu Kibik nestretli
na letnom pobyte. Vybor KK a skupina zaniete-
nych rodicov pripravuji v druhej polovici jula
pobyt v Tatrach. Okrem zaujimavého programu
s hrami a pohybom na zdravom vzduchu bude
zabezpecené aj odborné individudlne a skupi-
nové cvicenie pre deti s JIA. Rodicia deti sa zase

MP Bardejov

Nase aktivity sme zacali hned januari 2023
novoro¢nym stretnutim. V krasnej a dtulnej
kaviarnicke ,Tvoj den” sme pondkli tradicné
vychodniarske jedlo, hubovi macanku. Vietci
si naramne pochutnali. Domdce kysnuté Sisky
napiekla nasa ¢lenka Daska G.

V aprili sme sa ztcastnili na divadelnom pred-
staveni v Bardejovskych kupeloch ,Zahrate
mi manzela?”, kde o zabavu a smiech bolo
postarané.

Po velkonocnych sviatkoch sme zorganizovali
vyrocnu c¢lenskd schodzu, na ktort sme si po-
zvali pracovnicku z odboru socidlnych veci a ro-
diny p. Ing. Janu Kandelovu. PribliZila ndm moz-
nosti penaznych prispevkov na kompenzaciu
TZP a posudkovej ¢innosti. Vysvetlila nam, aké
kompenzacné prispevky si mozu Ziadat pacienti
s reumou a na koho sa v takom pripade mozu
obratit. Otazok na pani Janku bolo netrekom.

MP Bratislava

Nasa pobocka, vzhladom na velmi maly pocet
¢lenov a minimum aktivnych, sa venuje hlavne
vzdeldvaniu a pohybovym aktivitam, ¢o pred-
stavuje primarne NW. Absolvovali sme webi-
nare Univerzity Reumy. Zucastnili sme sa na
kultirnom predstaveni. Prispievame podielom
z asignovanej dane na aktivity Ligy proti reu-
matizmu, nakolko v BA nie sme registrovani pre
2% z dane. Najaktivnejsia ¢lenka p. Hela Vernar-
ska sa aktivne zlcastiuje na aktivitach AOPP.
TaktieZ vo velkom funguje NW, ktory praktizuju
terajsi a aj buduci ¢lenovia LPRe - MP BA. Naj-
viac krokov s NW palickami nachodila Hela Ver-
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mozu tesit na besedu s detskym reumatolégom
a na mnoho dalSich aktivit a prekvapeni.

V juli sa uskutoéni VCS LPRe - Klubu Kibik, ktoru
zrealizujeme online. Sledujte nas na webe a soci-
alnych sietach.

Kristalové kridlo opat pomaha aj detom s JIA
7.jina 2023 sa uskutocnil Il. ro¢nik Charitativneho
Golfového turnaja Kristalového kridla. Vytazok

Pocas leta planujeme uskutocnit turistické vy-
chadzky a sutaz v bowlingu. Jednotlivci vyuzi-
vaju sluzby Wellness Spa a krytej plavarne. Po
prazdninach nds caka este rekondicny pobyt
v Bardejovskych kupeloch, na ktory sa vsetci
teSime. UZijeme si zdravotné a relaxacné proce-
dury, ale aj spolocne stravené chvile, najma pri
palickovani NW.

Velkou vyzvou bude pre nas instruktorsky kurz
jogovej terapie pre reumatikov, ktory poskytne
centrala Ligy proti reumatizmu SR. Nauc¢ime sa
ako spravne cvicit a ako si poméct spravnym
pohybom pri reumatickych bolestiach.

Srdce na dlani 2022

4. decembra 2022 v Medzinarodny den dobro-
volnikov sa v Historickej budove DJZ v Presove
konalo sldavnostné ocenovanie dobrovolnikov
a dobrovolnickej ¢innosti - Srdce na dlani 2022.

narska, ktord vyuziva kazdu volnd chvilku na
prechadzky s palickami ¢i okolo Strkoveckého
jazera, jazera Drazdiak alebo na Zeleznej stud-
nicke. Zacastnili sme sa ako divaci na dvodnom
cyklistickom preteku okolo Slovenska, ktoré
Startovalo priamo v Petrzalke. Tiez sme sa zu-
¢astnili na jogovej terapii pre reumatikov. Radi
by sme sa zapdjali viac, ale mdme TZP, vela zau-
jimavych aktivit nie je pre nds, ale sledujeme, ¢o
by nam vyhovovalo.

Autorka sprdvy: Anka KriZanovd,
bratislava@mojareuma.sk

70 Startovného a turnaja venovali LPRe - Klubu
Kibik na podporu Rekondi¢no-integracného po-
bytu KK, ktory detom s reumou poskytne reha-
bilitacie a po kaZdej stranke ozdravny pobyt, aby
mali pekné prazdninové zazitky.

Kto hlada informacie o detskych kiboch?
Davame vam do pozornosti novd web stranku:
www.detskeklby.sk

Je to spolocny projekt detskej ortopédie a det-
skej reumatoldgie.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd,
predsednicka LPRe - Klub Kibik,
kIbik@mojareuma.sk

I$lo uz o 21. rocnik tohto podujatia. Medzi oce-
nenymi bola aj Dajka Kostikova. Ziskala ocene-
nie "Krajské Srdce na dlani 2022".

-red-
Dajka Kostikovd,

predsednicka LPRe - MP Bardejov,
bardejov@mojareuma.sk




SPRAVY z LPRe MP/K

MP Kosice

Prvy polrok 2023 bol v aktivitach nasej pobocky
Kosice miernejsi, nakolko planovat a realizovat
podujatia, akcie, stretnutia v tomto obdobi taz-
kych financnych kriz, zdraZzovania, Zivotnych ne-
istot je velmi tazké. Nechceli sme prist s nejakou
.atomovkou" pre 193 ¢lennu zakladniu a nesplnit
ju, preto si ¢lenovia vyboru dali predsavzatie, e
radSej pockame a vsadime na doslednost. Sd-
stredili sme sa na vyber clenskych prispevkoy,
ziskavanie financnych prostriedkov od darcov
2% z dani a pripadnych sponzorov, aby sa akcie
z Planu ¢innosti nemuseli selektovat, ale efektiv-
ne plnit a realizovat.

Vzhladom na spominané skutocnosti sme aj Vy-
rocnu ¢lensku schodzu LPRe - MP KoSice namiesto
tradi¢ného marca presunuli na maj, pretoze nie je
dnes lahké zohnat cenovo vyhodné priestory pre
vacsie hromadné podujatie. To sa podarilo v ko-
Sickej Hotelovej akadémii, kde sa ziSla takmer
stovka clenov, ktorych nasa predsednitka Zuzka
Bendikova oboznamila s plnenim Planu ¢innosti
aj rozpoctu za vlanajsi rok a zaroven aj s novym
planom na tento rok. Dominuju v hiom okrem
mnohych akcii rekondicné pobyty v hoteli AVENA
v Liptovskom Jane /6. - 11. 8./ a v hoteli CHEMES
na Zemplinske Sirave /10. - 15. 9./, na ktoré podla
moznosti, tak ako vlani, srdecne pozyvame zau-
jemcov z inych pobociek LPRe SR.

Aj ked zimné mesiace st miernejsie vo vonkaj-
Sich aktivitach, napr. kultdrne sd vynimkou.
Statna filharménia spristupiiuje niekedy ve-
rejnosti generalku vybranych koncertov v ko-
Sickom Dome umenia, o ktord je medzi ¢len-
mi velky zaujem. Sved¢i o tom aj janudrova,
februdrova a marcova generdlka vaznej hud-

MP Levice

Pre prazdniny v Skole sa joga eSte cvicit nedala,
tak prislirad na NW- palicky a vychadzky do bliz-

keho okolia. Vsetko vsak zaviselo od pocasia, ved

my reumatici nemozeme len tak vybehnit do
zimnej sloty. No v piatok 6. janudra nas kraj ozia-
rilo slniecko. Narychlo sme sa obtelefonovalia tip
na trasu vychadzky padol na cestu cez vinicky v
Cajkove, krajinku zvanu Deber¢a. A veru nebolo
¢o lutovat. Stedré slniecko osvetlovalo okolité
obrabané strane, kopceky za nimi i nase tvare.
Za tento tip na tdru dakujeme vedeniu Okresnej
organizacii Jednoty déchodcov Slovenska. Oko-
loiduci sa na nas usmievali - ved ¢o uz babky
so Sportovym nacinim - ale bolo zrejmé, Zze nam
praju, aj sa niektori prihovorili. Ktovie, mozno uz
uvazuju, ze sa k nam pridaju...

V cieli na amfitedtri sme si precitali nau¢nt tabu-
[u, odfotili sa pred fou a zjedli nas skromny obed.
ESte par aktualit z Ligy a takto posilneni na tele
i na duchu sme sa pobrali spat do dediny a na

by z diel vyznamnych svetovych skladatelov
Mozarta, Ravela, Wagnera a dalSich. Najvacsi
zaujem vsak bol o aprilovi generdlku filmovej
hudby s nezabudnutelnymi az zimomriavky
vyvoldvajicimi melddiami z movies - hitov
ako Gladiator, Titanic, Vtedy na Zapade, Pan
prstefov, Harry Potter, Pirdti v Karibiku a pod.
Skoda, 7e koncertnd sezéna v juni konéi a gene-
ralky nie st pred kazdym vecernym koncertom.
Nadviazali sme na spozndvanie histdrie kraji-
ny, mesta a Zivota nasich predkov, ¢oho doka-
zom bola aj majova navsteva Vychodosloven-
ského muzea v Kosiciach. Dvadsiatku ¢lenov
pobocky nadchla vystava o pribehu a historii
slovenského drotarstva pod nazvom NOMADI
EUROPY, na ktorej si prezentované nddherné
drotené vyrobky rézneho druhu, dokazujlce
Sikovnost a zrucnost nasich drotdrov, patria-
cich volakedy k najispesnejsim remeselnikom
na Slovensku a v Eurdpe.

Nasou neodmyslitelnou a stalou aktivitou zo-
stava “palickovanie”, teda chodza NW. Vyse 50
individudlnych walkerov sice kroky zbiera, ale
uz nehldsi, ¢o vsak nie je délezité. Ide tu o po-
hyb v prospech zdravia a kondicie reumatikov,
k ¢omu prispievaju aj pravidelné cvicenia 2-krat
do tyzdia v telocvicni Atria v Kosiciach.

Podla moZnosti sa nasi ¢lenovia zdcastiuju na
velmi Ziadanych edukativnych online podujatiach
Univerzity Reumy, alebo osobne na M-VK organi-
zovanych centrdlou LPRe SR.

Zverejiiovanim propagacnych materidlov na
nastenkach v cakarnach, ¢i priamo u lekarov
v ordinacidch zviditelfiujeme cinnost, dolezitost
ahumanne poslanie LPRe SR v prospech vietkych

autobusovu zastavku verni svojej zasade, hybat
sa s reumou, ale ekologicky. Par odvaznejsich
a zdatnejsich sa este pokusilo dobyt tamojsie la-
kavé skalné brald, no cestou ich odradil blatisty
terén. Tak niekedy v lete...

V obci sme obdivovali viacero krasnych domov,
upravenych dvorov, cistotu ulic a kostolik obklo-
peny malym parcikom. Tu to krasne vonalo ihlicim.
Vodnik nad rybnitkom neustale ratal jemu zvere-
né rybky. Dovolil nam urobit fotku a zakratko sme
sa s nim museli kvoli spoju do Levic rozlucit.
Domov sme prisli - ako inac, trochu unaveni, ale
stastni a s planmi na dalSie objavovanie Gzasnych
zakuti tohto regionu.

Napisala: Eva Molndrovd,
predsednicka LPRe - MP Levice,

levice@mojareuma.sk

Foto: Ruzena Vargovd

pacientov s reumatickymi ochoreniami.
Nasledujtice mesiace chceme v spominanych ¢in-
nostiach aj nadalej pokracovat a zaroven dufat,
Ze necakané prekazky a krizy pomind, nebez-
pecné virusy nas nebudu ohrozovat a planované
predsavzatia budu Uspesne zrealizované.

Autorka cldnku: Daniela Mikulovd
Bc. Zuzana Bendikovd,

predsednicka LPRe - MP KoSice, kosice@
mojareuma.sk
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MP Martin

Zatiatkom roka 2023 bola v Martine zvolana
vyrocna clenska schodza, kde bola obnovena ¢in-
nost pobocky a zvoleny novy Vybor LPRe - MP
Martin. Predsednitkou pobocky sa stala Zuzana
Schniderova. Svojej funkcie sa ujala zodpovedne.
Oboznamila pritomnych s histériou LPRe - MP
Martin a so situdciou, ze po abdikacii predsed-
nicky LPRe - MP Martin Mgr. Eleny Prostrednej
so zdravotnych doévodov, bola MP v ttlme a az
teraz sa obnovuije jej riadna cinnost. Novych cle-
nov Ligy oboznamila s ¢innostou centralnej Ligy
proti reumatizmu na Slovensku. Liga ma v ramci
Slovenska siet miestnych pobociek a klubov. Jej
hlavnou dlohou je pomahat ludom s RO. Venuje
sa edukacii pacientov, osvetovej cinnosti, pora-
denstvu v zdravotnej a socidlnej oblasti, podpore
pohybovych aktivit a iné. U¢astnikom VCS boli
k dispozicii Informacné bulletiny LPRe SR a nie-
kolko vydani zbornikov KROK, ako aj rézne infor-

MP Puchov

Po vianotnom a novoro¢nom obdobi pokoja,
lasky a oddychu nastalo obdobie, ked sme sa
s chutou pustili do nasich aktivit a stretnuti.
Zhodli sme sa, Ze prioritou ¢islo 1 bude Vyrocna
¢lenska schodza.

Vybrali sme si krasny datum spojeny s laskou na
den svatého Valentina 14.2.2023. Spolocne sme
zhodnotili rok 2022 skonstatovali sme, Ze bol
pre nas dspesny. Vsetky tlohy, az na jednu, sme
splnili. Predstavili sme a aj schvalili plan prace
na rok 2023.

Nasa pobocka ma ku dnesnému driu 97 clenov.
Pozvanie na Vyro¢nd ¢lenski schédzu prijala, aj
nasa pani primatorka mesta Puchov, JUDr. Kata-
rina Henekova. Pani primatorka vyzdvihla nasu
velmi dobra spoluprdcu, ktorti mame s mestom
Pichov a puchovskou kultdrou. Popriala nam
vela zdravia a vela vydarenych spolo¢nych ak-
tivit.

Spomeniem par aktivit v spolupraci s Mestskou
kultirou. Zdobenie vianocného stromceka je
kazdoro¢nou tradiciou, ktord navodi tu pravi
viano¢nd atmosféru pred Divadlom Pdchov.
Vecer Puchovskych svetlonosov je dalSou ak-
tivitou. Vyzdoba a krdsa vyrezavanych tekvic
je kazdoro¢ne pychou nasich ¢lenov. Zdcastnili
sme sa aj podujatia Na Fasiangovu ndtu spojend

MP Senica

Miestna pobocka LPRe v Senici prechadza dlhodo-
bejsou stagndciou. Pripravujeme restart aj s moz-
nostou pravidelnych stretnuti s jogovou terapiou
pre reumatikov. Kto by mal zaujem posilnit nase
rady a venovat sa pohybovym a rehabilitacnym
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macné letaciky LPRe SR.

V zime sme zorganizovali exkurziu do miestnej

hvezdarne. V mdji sa v miestnej pobocke Martin

uskutocnilo stretnutie Univerzity Reumy, ako be-

sedy bez bieleho plasta. Viac informacii ndjdete

na FB: Liga proti reumatizmu pobocka Martin.
-red-

Smitocny oznam
S [itostou oznamujeme, Ze v marci 2023 zomrela
dlhorocna predsednicka MP Martin, Mgr. Elena
Prostredna. Zaujimalo ju vsetko. Histdria, kul-
trne pamiatky, ale hlavne ludia, s ktorymi mala
siroké aktivne kontakty. Dokazom je aj to, ze od
mesta Martin ziskala cenu Dobrovolnika a zara-
dila sa tak do Galérie osobnosti mesta Martin.
Uctime si jej aktivnu pracu a Zivot venovany
druhym tichou spomienkou. Bude chybat.

-red-

s vyhodnotenim najlepsich masiek. Na prvych
miestach sa umiestnili opdt nase kreativne
¢lenky. Po tretikrat sme boli sicastou krasne-
ho projektu ,Rozkvitnuté Divadlo”, aj tento
rok sme vyrobili krasnu vyzdobu, a tak prispeli
k Velkono¢nej atmosfére pred Divadlom v na-
som meste.

Rekondi¢ny pobyt v Kipeloch Nimnica bol je-
den z bodov z planu prace. Opat sme si uZili
blahodarné ucinky kdpelov. Domov sme prisli
vsetci oddychnuti a spokojni. Verime, Ze nam
to financie dovolia a na jesen si to zopakujeme.
Obnovilo sa cvicenie v telocvicni, z coho mame
vsetci radost, lebo vieme, aky je pre nas pohyb
dolezity.

Jar je tym najcarovnejsim obdobim, obdobim
zaciatku nového zivota, Startu vsetkého nové-
ho. Otvdra nam nové moznosti, a preto nezaba-
dame ani na prechadzky s palicami NW po okoli
Puchova, aj ked sa uz kroky nepoditaju, je to
nasa srdcovka. Nasu ¢innost sme obohatili nav-
Stevou blizkych hradov a zamkov. Zapojili sme
sa aj do jarnej brigady mesta Pdchov pri prile-
Zitosti DAa ZEME. V mesiaci maj sme navstivili
nase obltibené Termalne kipalisko Malé Bielice.
Dia 17. maja sme mali besedu Lekari bez bie-
lych plastov. Opat musim skonstatovat, velmi

aktivitdm, méze sa nam ozvat na liga@mojareuma.
sk alebo silvia.sasida@gmail.com.

LPRe - MP Senica, senica@mojareuma.sk

Zuzana Schniderovd,
predsednicka LPRe - MP Martin,
martin@mojareuma.sk

vydarend akcia. Prednasku sme mali s MUDr.
Milanom Hlistom ,Mikréby a imunita ¢loveka"
a s MUDr. Danielou Janikovou ,Zivot s reumou’”.
Tesime sa na dalSie aktivity, ktoré nas cakaju.
Prajem vela eldnu a zdravia vsetkym ¢lenom
a priatelom.

Emilia Gombdrovd,
predsednicka LPRe - MP Pdchoy,
puchov@mojareuma.sk

LIGA PROTI -
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

LPRs=FIESTHA PORDLEA STIMHICA
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MP Topolcany

S dobrou naladou a pohybom sa reumatické ochorenia lepsie znasaju. Heslo,
ktorym sa riadime v nasej pobocke pri organizovani vietkych podujati - po-
hyb spojeny so zabavou, smiechom a hudbou. Aj ked'rozbeh roka bol mierne
rozpacity - museli sme sa vyrovnat so zmenami v ¢lenskych prispevkoch
a stabilizacii ¢lenskej zakladne. Vyrocna clenska schodza v marci nasu cin-
nost nasmerovala pozitivne. Vyhodnotili sme ¢innost za uplynulé obdobie,
naplanovali si akcie na tento rok a ako vzdy sme sa dobre zabavili.

Z minulorocnej ¢innosti okrem tradicne poriadanych rekondicnych pobytov
v termalnych kapeloch v Malych Bieliciach a akcii k Svetovému diu reuma-
tikov, pochvalu ¢lenov si vysluzil pochod okolo jazera Duchonka, ktory sme
usporiadali prvykrat a vesela rozlicka so starym rokom. Tieto akcie si zopa-
kujeme i v tomto roku.

Hostom na nasej vyrocnej schodzi bol pan Skubak, predseda Jednoty do-
chodcov Slovenska v Topoltanoch. Hovorili sme o dalsej spolupraci nasich
organizacii a o spolo¢nych podujatiach v tomto roku - pochod s palickami
NW v primestskej rekreacnej oblasti Margarétka, spojeny s hrou petang,
ako i 0 moznosti spolocnych vyletov a Gcasti na kultirnych podujatiach.
Hudobny program pripravili nielen nase clenky, ale aj zastupcovia klubov
déchodcov v Topoltanoch.

Sme hrdi na vysledky, ktoré dosahuje nasa pobocka v chédzi s palickami
NW. Kazdodenné individualne pochody ¢lenov sa podpisuju na ich vacsej
pohyblivosti a udrZiavani dobrej nalady. Aj na vyrocnej schodzi prejavili za-
ujem o viac spolo¢nych pochodov po okoli mesta. Obdivujeme tych, ktori
aj napriek vaznym zdravotnym problémom sa premézu a kazdy den urobia
svoj pocet krokov s palickami.

V'majia v juni pripravujeme za podpory JUDr. Gieciovej, primatorky Mest-
ského dradu v Topoltanoch rekondi¢né pobyty v termalnych kipeloch
Malé Bielice s posedenim v Rybarskej baste v Sol¢anoch. V juli celodenny
pobyt v rekreacnom stredisku Duchonka.

V marci sa zivotného jubilea dozila nasa ¢lenka, dlhorocna pokladnicka na-
Sej pobocky pani Helenka Kolarova. Za jej cinnost v Lige proti reumatizmu
- Miestnej pobocke Topoltany dakujeme a zelame vela zdravia, spokojnosti,
Zivotného optimizmu do dalsich rokov.

KLUB
MOTYLIK

LIGA PROTI REUHATIZHML

Konferencia Lupus Europe

Lupus Europe aj tento rok pre pacientov trpia-
cich systémovym lupusom pripravili konferen-
ciu, ktora sa konala v aprili v sinecnom hlavnom
meste Portugalska, v Lisabone. Konferencia za-
calav piatok spolocnou vecerou, po ktorej sme sa
skoro rozlucili a isli sa pripravit na narocny viken-
dovy program plny zaujimavych aktivit a pred-
nasok. Tento rok na konferenciu prijala pozvanie
aj pani doktorka z prestiznej kliniky z Berlina, kde
systematicky pracuju na zlepSovani poskytova-
nia zdravotnej starostlivosti pre pacientov s lu-
pusom. Predstavila nam dotaznik, ktory vypiiaja
pacienti pri kazdej navsteve, ¢i uz ide o kontrolu
alebo prave prebiehajicu prvotnd diagnostiku
u pacientov. Snazia sa vytvorit si komplexny

obraz o pacientovi, napr. o jeho nalade, spanku,
(i sexudlnej aktivite. Otvaraju témy, na ktoré sa
v nasom zdravotnictve nazera konzervativnejsie.
Tieto data slizia ako podklad pre dalsie vyskumy
tykajlce sa nasho ochorenia.

Sponzorskym partnerom Lupus Europe je Astra
Zeneca, ktord vyvinula biologicku lie¢bu podava-
nd pacientom s lupusom s vybornymi vysledka-
mi. Vo vacsine krajin sveta sa uz pacientom poda-
va, ale na Slovensku je zatial nedostupnd. Astra
Zeneca podnika aktivity, aby sa tato forma liechy
dostala aj na Slovensko, no Zial, zatial beztspes-
ne. Budeme sa snazit o oficidlne spristupnenie
tejto liechy aj na Slovensku. Drzte nam palce!
Dalsi ndpad pochadzajuci z dielne Lupus Europe
bolo vydanie knihy LUPUS 100 Answers to 100
questions about lupus, kde je spisanych 100 ota-
zok a 100 odpovedi na tému nasho ochorenia. Je
to napisané vo forme dialégu medzi lekarom a pa-
cientom. Je dostupnd zadarmo aj online v 11 sveto-
vych jazykoch. Ak by ste o tito knihu mali zaujem,
tak nam, prosim, napiste e-mail. (K dispozicii je len

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

LUPUS EURDPE

obmedzeny pocet knih v anglickom jazyku).

Toto je kratky sumar z kazdorocnej konferencie
a budeme sa tesit na td buducorocnu, ktora sa
bude konat v roku 2024 v Bratislave.

Klub Motylik,

www.klubmotylik.sk,
info@klubmotylik.sk
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SPRAVY z LPRe MP/K

Valné zhromazdenie Asociacie (<
; ; NRD -
na ochranu prav pacientov SR~ “O7 =

ranu prav

17juna sa konalo Valné zhromazdenie Asocidcie na ochranu prav pacientov SR, ktoré sa usku-
tocnilo v Bratislave. Okrem predstavenia ¢innosti a hospodarenia asociacie privitali aj novych
¢lenov, ktori sa k AOPP pripojili v minulom roku. DéleZitou sti¢astou spolocného stretnutia bolo
predstavenie pacientskych priorit na nadchadzajtice volebné obdobie.

Po valnom zhromazdeni AOPP zorganizovala edukacny workshop na tému Zdravotnictvo
orientované na pacienta. Okrem predstavenia pacientskych priorit na nadchadzajtice volebné

obdobie dostali priestor aj pritomni predstavitelia politickych stran.

-red-

Pozvanka na kurz pre lekarov, fyzioterapeutov a sestry

Reumatologicko-rehabilitacné centrum, spol.
s r.0. Hlohovec, Slovenska lekarska komora
a Spolocnost pre osteoporézu a metabolické
ochorenie kosti, Slovenska spolo¢nost pre fy-
ziatriu, balneoldgiu a liecebnu rehabilitaciu,
Slovenska komora fyzioterapeutov, Slovenska
komora sestier a porodnych asistentiek, Mesto
Hlohovec a obcianske zdruzenie Reumatizmus
vas pozyvajl na kurz - XVI. ro¢nik pod nazvom
Osteopordza - komplex liechy - kineziotera-
pia a problematika panvového dna, kde bude
komplex prednasok o osteopordze, nacvik cvi-
¢enia svalstva panvového dna a Specialnej cvi-
¢ebnej zostavy podla Duriovej pre pacientov
s bolestami chrbta a osteoporézou).

Termin konania:
24. novembra 2023
(piatok od 11:30 - 17:00 hod.)

Miesto konania:
Reumatologicko-rehabilitacné centrum, s.r.o.,
Pribinova 56, 920 01 Hlohovec.

Kontakt organizatora:
Reumatologicko-rehabilitacné centrum s.r.o.,
prim. MUDT. Elena Durisova, Pribinova 56, 920 01
Hlohovec, tel:033/73 01 820,

MB:0949 444 444, e-mail: info@rrc.sk,
www.rrc.sk

BOLESTI
CHRBTICE,
KLBOV,
KOSTI

Urcenie kurzu:

pre vsetkych lekarov, ktori prichadzaju do kon-
taktu s problematikou panvového dna a oste-
oporozou, pre fyzioterapeutov, sestry gyneko-
logickych, osteologickych a inych ambulancii.
Odborné podujatie je zaradené do kontinualneho
medicinskeho vzdeldvania s pridelenim kreditov.

-red-

Newsletter LPRe SR - Zivot s reumou

Prihlaste sa k odberu nasho internetového trojmesacnika, ktory pripravuje-
me pre VAS, ako Newsletter pod nazvom Zivot s reumou.

Vychadza 4-krat rocne. Ak mate zaujem pravidelne dostavat newsletter
do vasej emailovej schranky, prihlaste sa na odber noviniek:
www.mojareuma.sk/newsletter

Do politka staci zadat vasu emailovi adresu, zakliknut sthlas so spracova-
nim osobnych ddajov a stlacit tlacidlo

News

LIGA PROTI
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

[ Prihlasit sa na odber noviniek ]
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VZDELAVANIE

Bolest je jeden z naj¢astejsich prejavov
ochoreni a symptémov, ktoré vedu pa-
cienta k lekdrovi a ktoré dokdzu pacien-
tovizneprijemnit Zivot. Napriek castému
vyskytu sa jej opis pacientami velmi lisi.
Aj rovnaky typ bolesti vychadzajicej z rovnakej Struktiry popisuja rozni
[udia inak. Raz je to pocit pichania, neprijemného tlaku, pulzovania alebo
niekedy aj rovno ostrej bolesti.

Odborné spolo¢nosti definuju bolest takisto rozne. Napriklad Medzina-
rodna spolo¢nost pre Stidium bolesti ju definuje ako - ,Averzivny zmys-
lovy a emociondlny zaZitok zvycajne spdsobeny skutocnym alebo poten-
cidlnym poskodenim tkaniva“. Severoamerickd asocidcia osetrovatelov
hovori, Ze: ,Bolest je stav, v ktorom jednotlivec zaziva a hldsi vazne nepo-
hodlie alebo neprijemny pocit”. Bolestivymi stavmi trpia aj umelci a doka-
Zu bolestivé pocity vyjadrit umeleckymi prostriedkami. Oscar Wilde pise:
,Utrpenie je jeden velmi dlhy okamih. NemoZzeme to rozdelit podla roc-
nych obdobi. M6Zeme len zaznamendvat jeho nalady a zaznamendvat ich
navrat. U nds ¢as sam nenapreduje. Toci sa. Zda sa, Ze kruZi okolo jedného
centra bolesti”. Slavny gitarista a spevak Johnny Cash v piesni Hurt spieva:

I hurt myself today Zrariujem sa dnes

To see if I still feel Aby som zistil, i eSte dokdzem citit
I focus on the pain Sustredim sa na bolest

The only thing that’s real Ten jediny redlny cit

S pokrokom medicinskeho badania sa postupne menia nenaplnené po-
treby pacientov. Nové perspektivne lieky a liecebné metody prinasaju
zlep3enie klinickych vysledkov, ale s bolestou, inavou a psychologickymi
problémami sa stretdvajd reumatici aj v dnesnej dobe. Podla tidajov z brit-
ského registra pacientov liecenych biologickou liecbou takmer 39 percent
z nich hlasilo tazkd Unavu; 61 percent trpelo/trpi zlym spankom. Tieto
nenaplnené potreby spolu vzajomne sdvisia a obmedzuju spolocenské
funkcie jednotlivca vratane poklesu pracovnej schopnosti a obmedzenia
Zivotného Standardu kvoli poklesu prijmu.

Aj definicia remisie ochorenia nie je v sucasnosti jednotnd. Inak sa na
remisiu ochorenia pozerajd lekdri a inak ju pocituju pacienti. Zo strany
lekarov je to stav spojeny s nizkou zapalovou aktivitou, nizkym poctom
opuchnutych kibov, stavom, ked'sa pacient extrémne nestazuje, ma rannt
stuhnutost do pol hodiny a nemusi pouzivat lieky od bolesti. Zo strany
pacientov je to stav: bez bolesti, s nizkym po¢tom opuchnutych kibov,
s rannou stuhnutostou do pol hodiny, s nepouZivanim liekov od bolesti,
bez Gnavy, bez depresie, s rovnakou kvalitou Zivota ako zdrava osoba.

Bolest zahfiia aktivnu reguldciu prostrednictvom stimuldcie a inhibicie
v centrdlnom nervovom systéme. Tato reguldcia je riadena prevazne jad-
rami v mozgu, ktoré mozu zvacsovat alebo zmensovat bolest na zaklade
faktorov, ako su emocionalny stav, stupen tzkosti, pozornost a rozptylenie,
minulé skdsenosti, spomienky a mnoho dalsich faktorov. Tento fenomén
poukazuje tiez na Ulohu nefarmakologickych intervencii pri zvladani bolesti.

Rakusky profesor reumatolégie Dr. Smolen v roku 2016 koncipoval princip
Treat to Targer (T2T). Jeho zastreSujucimi principmi su:
Liecha reumatoidnej artritidy (ale aj ostatnych ochoreni - poznamka

MUDr. Viliam Manka, PhD.
Bolest a remisia

autora) musi byt zalozena na spolo¢nom rozhodnuti medzi pacientom
a reumatolégom.

A. Primarnym cielom liecby pacientov s reumatoidnou artritidou je ma-
ximalizovat dlhodobu kvalitu Zivota stvisiacu so zdravim prostred-
nictvom kontroly symptémov, prevencie Strukturalneho poskodenia,
normalizacie funkcii a icasti na spolocenskych a pracovnych aktivitach.

B. Odstranenie zapalu je najdolezitejSim sposobom, ako dosiahnut tieto
ciele.

C. Dosiahnuty ciel lie¢by, meranim aktivity ochorenia a zodpovedajicim
prispdsobenim terapie, optimalizuje vysledky liecby pri reumatoidnej
artritide.

S dalSou iniciativou s nazvom EVEREST prisla biofarmaceuticka spolo¢-
nost AbbVie. Jej cielom je optimalizovat zavadzanie principov T2T v liecbe
reumatickych zapalovych ochoreni a umoznit pacientom s reumatoidnou
artritidou dosiahnut svoj pIny potencial remisie pomocou inovativneho,
udrzatelného a vedecky zaloZeného pristupu k lieche.

Tento princip pomdze lekarom pochopit a prekonat prekazky priimplemen-
tacii T2T, pacientom maximalizovat ich potencial pri dosahovani alebo udr-
Ziavani klinickej remisie a spolocne dosiahnut, aby dostatocne komunikovali
a tak spolocne dospeli k rozhodnutiu zmenit liecbu, ak je to potrebné.

Jedna z pritin nedostatocnej spoluprace moze byt spésobend nedostatoc-
nym vzdelavanim pacientov o principe T2T a zdielanym rozhodovanim o lie¢-
be. V ramci snahy o spravne spolurozhodnutie pacienta a lekdra o dal-
som diagnostickom a liecebnom procese je dolezité, aby pacienti mali
aspon zakladné medicinske vedomosti o svojom ochoreni. Vtedy dokdzu
lekdrovi spravne opisat svoje problémy, spravne opisat faktory, ktoré im
zhorsujua kvalitu Zivota a ktoré sa dajd ovplyvnit. Vedia, ktoré vedlajsie
(c¢inky su casté, menej casté, zriedkavé a ktoré treba lekarovi spomendt.
Takisto maju zakladné znalosti o novych a aj pre slovenskych pacientov
dostupnych modernych liekoch (biologickd liecba, cielené syntetické lieky
ovplyviujdce ochorenie,...).

V stcasnej dobe rychlych internetovych sieti a socidlnych sieti je internet
pIny informacii. Niektoré st uzitocné a overené, iné naopak zavadzajlce
alebo zamerané na zisk inzerentov a vyprazdiovanie penazeniek pacien-
tov. Aby sa reumatici nestratili, Liga proti reumatizmu dlhodobo pripra-
vuje rozne tlacené (medicinsky overené) brozury, knihy, letaky. Takisto
organizuje a pripravuje vzdelavacie stretnutia, virtudlne vzdeldvacie vi-
ded a webindre. Miestne pobocky Ligy proti reumatizmu organizuji pra-
videlne mnozstvo vzdeldvacich alebo kombinovanych akcii pre ¢lenov,
priatelov aj sympatizantov.

Mili priatelia, chcem Vdas v tomto povzbudit, okrem starostlivosti o telo
nezabldajte aj na starostlivost o ducha. Spoznanim ,nepriatela” alebo
skor ,celoZivotného partnera” pomdzete sebe aj lekarovi k lepSiemu roz-
hodovaniu o najvhodnejsej liecbe.

Pozn. redakcie:

Webinar Bolest a remisia s MUDr. Viliamom Marnkom, PhD. ndjdete v archi-
ve Univerzity Reumy 2023 na www.mojareuma.sk
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CENA EDGARA STENA

Vitazna esej narodnej sutaze Ceny Edgara Stena Slovensku

Mosty z oboch stran

Ako efektivna komunikacia s lekarom zlepsila moj Zivot s reumou

Peter Pecuch

Ako kazdy raciondlne uvazujlci pacient zacal som
svoju anabdzu k navrateniu zdravia nie u ved-
my-bylinkarky, homeopata, vestice ¢i Septuchy,
ale v ambulancii riadne atestovaného odbornika.
Riadim sa Hippokratovou radou, podla ktorej ¢lo-
vek aj s velmi vaznym stavom sa méze uzdravit,
ked ma vieru vo svojho dobrého lekara.

MozZeme sa pytat, kto je vhodny medik? Aké by
mal mat doktor vlastnosti? A ¢o pristup chorého
k lieche? Vsetci ludia pozerame najviac dvoma
ocami, poclivame dvoma usami a hovorime len
jednymi dstami. A tak pozname vseobecne zna-
me odporucanie, aby sme viac aktivne pocavali
a efektivne rozpravali. Plati to aj v zdravotnictve.
Lekar ma nactvat chorému pri opise jeho tazkosti
apacient vnimat doktora ked'mu radi, ako sa tre-
ba liecit a zdravsie zit.

V ordindcii reumatoldga som bol dosledne vyset-
reny a nastavila sa mi liecha. Ocenujem profesi-
onalitu méjho Specialistu a tiez jeho schopnost
motivovat pacienta, aby v prospech svojho zdra-
via zmenil svoj Zivotny $tyl a stravovanie. Lebo aj
skor spominany Hippokrates hlasal, ze ak nie sme

Docent Richard Imrich ziskal
ocenenie Kristalové kridlo

Vedecky pracovnik a byvaly generdlny riaditel Narodného Ustavu reumatic-
kych chordb doc. MUDr. Richard Imrich, DrSc. ziskal ocenenie Kristalové kridlo
v kategorii Medicina a veda. Nomindciu ziskal za zasluhy o to, Ze od roku 2022
maju slovenski pacienti so zriedkavym ochorenim alkaptonuria, zndmym ako
.choroba ciernych kosti," k dispozicii G¢innu liecbu lieCivom nitizindn. Cestu
k liecbe sme aj my v LPRe SR podrobne sledovali a podporovali cez iniciativy

nasho Klubu Ciernych Kosti.

Richard Imrich sa od roku 2012 ako koordindtor centra pre klinické Stidie
SONIA 1a SONIA 2 v NURCH-u podielal na vyvoji lieku na dedi¢né metabolické
ochorenie alkaptontria, nazyvanom aj choroba ¢iernych kosti.

kristalovekridlo.sk, archiv R. Imricha
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pripraveny zmenit Zivot, niet nam pomoci. A nase
pokrmy st aj nasimi liekmi...

Velkou podporou mi bola edukdcia v podobe
brozovanej prirucky, ktora je dostupnd u od-
bornika. Tiez putava nastenka s informaciami
o reumatickych ochoreniach v ¢akarni pred am-
bulanciou. Vdaka tymto oznamom spoznal som
rady a usmernenia urtené pacientovi a tiez Ligu
proti reumatizmu na Slovensku aspon v jej online
podobe.

KedZe som sucasne diabetik s obezitou, pocho-
pil som, Ze bez mdjho Usilia ozdravit svoj Zivot
boli by snahy aj toho najlepsieho lekara marne.
Je to podobné, ako stavba mosta ponad rieku.
Najrychlejsie sa vybuduje, ked sa stcasne stavia
zoboch stran: zo strany lekara liecbou a zo strany
pacienta spravnou Zivotospravou.

Je Silvester a nastava koniec kalendarneho roka.
Stojim na vahe a s radostou zistujem, Ze pocas
dvanastich mesiacov som schudol desat kilogra-
mov. A som za to vdacny aj mojmu reumatologovi
a diabetologicke, ktori ma dokazali presved-

IrovE
|

[l

(Gl

Pouzité zdroje:

-red-

¢it a motivovat, aby som sa viac sebazapieral,
dodrziaval diétu, mal pravidelny pohyh.

Lebo liecha je ako budovanie mosta. Najrychlejsie
postupuje, ked' sa stavia sdcasne z oboch stran:
Ci ste lekdr a ¢i pacient, prajem Vam dspesnd vy-
stavbu a nezabudnime aktivne pocdvat a efek-
tivne hovorit.

HH]ﬁTi P
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ROZHOVOR

Opytali sme sa...
%

Opytali sme sa MUDr. Anny Tkacovej, ako
dospela k rozhodnutiu, Ze bude reumato-
logickou.

Anna je ¢erstvou absolventkou odboru Vseobec-
né lekarstvo na Lekarskej fakulte Univerzity
Pavla Jozefa Safarika v Kosiciach. Pochadza
z obce Bystré na vychodnom Slovensku. Prave
ona je t4, ktora ako prva zareagovala na nasu
iniciativu ,Oslov svojho medika, aby si mal na
staré kolend reumatoldga!” a nasledne na apel:
,Bud'nds hrdina!”.

Doktorka Anna Tkacova je nasa prva hrdin-
ka! V maji 2023 dspesne absolvovala Stadium
mediciny a hned nam poskytla rozhovor, aby in-
$pirovala aj dalSich medikov, medicky a mladych
absolventov mediciny. Jej cesta a smerovanie
boli vZdy zamerané na ciel. Popri dennom tidiu
sa venovala pomerne Sirokému spektru aktivit.
Od druhého rocnika bola aktivnou ¢lenkou Stu-
dentskej organizacie Spolku medikov mesta Ko-
Sice, v ramci ktorého vykonavala ¢innost hlavnej
koordinatorky a pomocnej sily v mnohych pro-
jektoch, zameranych na osvetovd ¢innost v zdra-
votnej sfére so Sirokou Skalou vekového pokrytia
od deti az po geriatrickych pacientov. V jej profe-
sijnom i osobnostnom raste jej pomohli aj zahra-
nicné staze v nemocnici Casa di Cura Villa Betania
v Taliansku-Rime, kde pésobila na Oddeleni vnu-
torného lekarstva a kardiologickej rehabilitacie,
neskor vykonavala chirurgickd prax z ortopédie,
¢i uroldgie pod vedenim renomovanych talian-
skych i dalSich zahrani¢nych profesorov.

Pani doktorka, o Vds priviedlo k rozhodnutiu,
Ze ste si vybrali stidium mediciny?

Vzdy som vedela, Zze chcem liecit. Ako dieta som
si myslela, Zze budem hereckou. Venovala som sa
recitacii, rétorike a moderovaniu na celosloven-
skej sitaznej trovni a dodnes si do umeleckého

sveta rada zaletim. Avsak povolanie lekdra sa vo
mne prirodzene objavovalo paralelne so vzrasta-
jlcou umeleckostou. Medicina je ten typ umenia,
ktory ma chytil najviac za srdce a to najma vtedy
ked'som zistila, Ze okrem terapie duse smiechom,
mozem pomdct lieCit aj telo.

Aké st rozdiely v tom, co ste cakali od studia
mediciny a aké to nakoniec bolo?

Po skonceni gymndzia som prichadzala na podu
vysokej skoly plna idedlov a entuziazmu. Moja
Alma mater v Kosiciach mi vSak pomohla sta-
le na sebe viac a viac pracovat bez toho, aby
som sa svojich hodnot a snov musela vzdavat.
Dnes uz ako absolventka lekarskej fakulty od-
chadzam z univerzity s rovnakou viziou, ako na
zatiatku, avsak bohatsia o mnoho vedomosti,
kontaktov, priatelstiev, poznatkov a praktic-
kych skusenosti, ktoré, verim, ze v praxi zuzit-
kujem pre dobro mojich pacientov.

Kde hladdte stastie a kam Vds to smeruje po
absolvovani stidia?

Vzhladom na alarmujtcu situdciu ¢akacich dob
a dostupnosti vySetreni pre reumatologickych
pacientov na Slovensku, by som teda velmi rada
priloZila ruku k dielu a aj preto mam v zdujme
pokracovat v $pecializa¢nom Studiu v tomto
odbore. Myslim si, Ze kazda dobra misia ma za-
cat doma. Aj z tohto dévodu chcem dalej budo-
vat tradiciu poskytovania zdravotnej starost-
livosti pacientom s reumatickymi ochoreniami
v regiéne vychodného Slovenska, lebo tam, kde
je moje srdce Stastné, tam, verim, ze budem
moct Stastnych robit aj inych.

Co u Vds zavdZilo, Ze ste si zo vSetkych moznos-
tivybrali reumatologiu?

K vyberu tohto zamerania ma vedie méj hiboky
zdujem o internd medicinu a najmd problema-
tiku reumatoldgie, s ktorou sa uz od detstva
stretdvam v najblizSom okoli. To ma inSpirovalo
aj k napisaniu mojej diplomovej prace s nazvom
Extraskeletdlne prejavy Morbus Bechterey,
ktorej veducou bola pani prof. MUDr. Zelmira
Macejovd, PhD., MPH. z |. internej kliniky UPJS LF
a UNLP. Pri pisani som mala v ramci vyskumnej
casti tieZz moznost nadviazat inSpirativnu spolu-
pracu s ambulantnou sférou u pani MUDr. Anny
Sabovej vo Vranove nad Toplou.

Ako je to teraz s atestacnym procesom, ked'si
lekdr vyberie reumatoldgiu?

Akreditovanym pracoviskom pre vykon 3pe-
cializacie v odbore reumatoldgia je Slovenska
zdravotnicka univerzita (SZU). Reumatoldgia

predstavuje jeden zo zakladnych odborov spa-
dajucich do internej mediciny. V prvych dvoch
rokoch Specializacného Studia je teda zakladnou
podmienkou absolvovanie spolo¢ného internis-
tického kmena, ktory je ukonceny postupovou
skuskou. Nasledne prebieha vyhradne reuma-
tologicka priprava v trvani troch rokov. Dizka
atestacného Stddia teda Standardne predsta-
vuje pat rokov. Oproti minulosti, je trvanie tejto
atestdcie kratsie o jeden rok.

Madte nejaké sny alebo pldny, co by ste chceli
v praxi priniest pre pacientov s reumou?

Pocas majho pésobenia na zahranicnych stazach
som sa utvrdila v tom, Ze medicina je kolektivna
praca a beneficiencia pacienta najdolezZitejsia.
V multikultdrnom time lekdrov som sa naucila
vazit si viac kazdd odbornost a pochopila som,
Ze centrom mojho posobenia ma byt pacient,
na ktorého mam mat dostatok casu, premyslat
0 jeho problémoch spektralne a snazit sa mu
pomoct neustalym vzdeldvanim sa v najnovsich
diagnostickych a terapeutickych postupoch.
Rada by som teda aj nadalej pokracovala v nado-
budani a vymienani si skisenosti aj v ramci me-
dzindrodnych spoluprac. Vzhladom na rychlost
inovacie technolégii pokladam za perspektivne
uz overené nové zahranicné diagnosticko-tera-
peutické postupy v oblasti reumatolégie, imple-
mentovat do starostlivosti o reumatologickych
pacientov aj v nasej domovine. Rovnako tak si
davam za ciel spolupodielat sa na zvySovani po-
vedomia o reumatizme v spolocnosti, comu sa
venuje aj Vasa Liga proti reumatizmu SR.

Foto: archivA.T.

Dakujem Vam za podnetny rozhovor.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd

21



PRIBEHY

Kamienky stastia

V posednom cisle bulletinu som pisala o kamien-
koch stastiach netusiac, o vsetko sa o nich este
nasledne dozviem a o také obycajné ,Sutriky”
dokdzu.

Najprv fakty. Nasa Ingrid zdielala na FB prispe-
vok, ktory sa ma velmi dotkol. Mlada Zena prisla
0 manzela a hladala jeden pomalovany kamie-
nok, ktory bol pre fiu délezity. Pri sprave pre fu
som narazila na skupinu ludi Kaminky, ktora ma,
podrZte sa, viac ako 396 000 ¢lenov. Nuz a po-
tom som listovala v nemeckom periodiku Mobhil
a ,svéte div se”, no nenarazila som opat na ka-
mienky? V clanku ,Malé nadhery” sa popisuje
ich vyroba nielen ako hoby, ktoré sa rozmohlo
hlavne v ¢ase pandémie, ale aj ako terapeutic-
ka lietba pre ludi s chorymi kibmi. Logicky ma
napadol okamzite Klub Kibik, ale aj dospeli re-
umatici, ktorym sa deformujd prsty na rukach.
Pozor, nepotrebujete Ziadne maliarske nadanie.
Je to celé také jednoduché, Ze to dokdze doslova
kazdy, kto ma rad krasne malickosti, ktoré slizia
ako darcek, ¢i ako prekvapenie, ktoré polozZite
niekam von na viditelné miesto, kde si to niekto
vsimne, potesi sa, polozi inam, alebo zoberie do-
mov na pamiatku.

Trikrat o veku

Vek je konkrétne ¢islo. Vek je relativny pojem,
pretoZe stari mozu byt jari a mladi stari. Mladi
[udia neregistruju starych ludi a deti, starsi si
zasa vsimaju hlavne rovesnikov v okoli. Mladez
vnima patdesiatnikov ako starcov nad hrobom
a déchodcovia sa oslovuju ako chlapci a diev-
cata Co je ale zasadny rozdiel si Zivotné ski-
senosti ziskatelné len vekom, pripadne inymi
tazkymi Zivotnymi skdskami.

Prvy pribeh som pocula od dobrej znamej. Na
gynekologickej jednodnovej chirurgii sa ocitli tri
Zeny. 25-roénd matka troch deti po troch cisar-
skych rezoch, 40 rocna s malinkym nebohym
babdtkom v maternici a 75-rocnd dochodkyna
s netypickymi tazkostami. Najmladsia iba plaka-
la a odmietala pochopit, aké smrtelné riziko by
jej hrozilo, ak by donosila malilinky plod. Naviac
prekonala tazku chripku a brala kopu pre dieta
nebezpecnych liekov bez toho aby tusila, Ze je
tehotna. To, ze sa mala chranit a Ze na vsetko
treba dvoch ignorovala. Druhd, s dvomi skoro
dospelymi detmi z prvého manzelstva, malické
s druhym partnerom oplakala a pochopila, ze uz
sa o dieta pokusat nebudd. Postavila sa k tomu
celom. A tretia, ta len uteSovala, vysvetlovala
a snazila sa pomoct. Tri nezname Zeny, ktoré
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Co potrebujete?

Obycajné ploché kamienky najréznejsich velko-
sti a farieb, ktoré poriadne umyjete a nechate
vysusit. Obrys motivu si ceruzkou predkreslite.
Potom potrebujete akrylové farbicky alebo
akrylovu farbu v tubach so Stetcom a spray
s bezfarebnym lakom. Obrdazok vymalujte
a kontury obtiahnete ¢iernou farbou. Kamienky
po ukonceni prace nalakujte, aj dvakrat. Vy-
hodnejsie sd svetlé kamienky, ale ak najdete
pekny tmavy, namalujte najprv cely jeho povrch
svetlou farbou. Jednoduchsie sa pracuje s akry-
lovymi farbickami s tuhou do ceruzky hrubou
3,0 2 0,7 mm. Farby je niekedy potrebné naniest
viackrat, no az po vyschnuti predchadzajicej
kreshy. Chyby pri malovani sa daji odstranit
velmi lahko. KedZe farba rychlo schne, chyba
sa da jednoducho premalovat. Nuz a motivy?
Hubka, lienka, tvaricky, smajliky, stromceky,
kvetinky, sIniecko, mesiacik, hviezdicka, kométy
a mnoho dalsich. Na spodnd stranu kamienka
mozno napisat vase meno, postové smerovacie
¢islo, alebo len slova ako krasa, laska, radost
a pod. . Pozrite sa na FB, alebo sa opytajte deti,
¢i vnucat a urcite sa nejaky ten kamienok najde
aj pre vds a uvidite ho na vlastné o¢i.

zviedol osud do jednejizby na necelych 12 hodin,
tri generdcie sa spojili a pomahali si prekondvat
traumu straty dvoch nenarodenych. A urcite na
seba nikdy nezabudnu.

Priznam sa, Ze v druhom pribehu budem pisat
o0 sebe, ale nielen o sebe. Vzdy, ked moja mamka
zacala hovorit o chorobach a umierani, zamiet-
la som to pod koberec a vlastne som sebecky

a podrazdene o tom odmietala hovorit, i ked

som mala. Minule som musela riesit rodinné
zdlezitosti sdvisiace s pripadnou mojou a man-
Zelovou pozostalostou, pretoze kazdy chce dat
vedi, i ked'sa nikam nechystame, do poriadku. Uz
len preto, aby deti mali ¢im menej starosti. No
¢o som si vypocula od syna, presne moja kdpia
spred niekolkych rokov. :) V duchu som sa do-
slova bavila, ked som si uvedomila, Ze pocujem
samu seba. A v duchu som si povedala, rozumiem
ti synku, ked som bola mladsia, bola som presne
ako ty. Ono to vSetko fakt potrebuje pokrocilejsi
vek a zivotné skusenosti, pretoze vietko sa vlast-
ne opakuije.

S bahickou, ktorej meno ani priezvisko nepoznam
a ktord uz nie je medzi nami, ma dal dokopy
dvojtyzdiovy pobyt v nemocnici. Mala vyse 80

TakZe rodicia, deticky, babky a dedkovia, hla-
dajte obycajné kamienky, malujte a rozdavaj-
te aak nic iné, urcite sa vo vasom okoli najde
niekto, koho takato zabavka potesi, ak najde
prave ten vas pomalovany kamienok stastia.
Ono nie je déleZité, ze ste ho malovali vy, ale
déleZitd je radost a prekvapenie, ktoré ano-
nymne odovzdate dalej.

-EB-

rokov, Utlucka, zhrbena Zienka s Bércovymi vred-
mi. Boli sme tri, ona v prostriedku a hned prvy
vecer nastolila pravidla. Najprv sa pomodlime,
potom zaspievam, porozpravame sa a spat. Te-
levizor sme ani raz nezapli. Bola z dediny, mala
zdkladné vzdelanie a muza si vybrala spomedzi
napadnikov velmi prakticky. NajsucejSieho pre
Zivot. Dala mu troch synov, dcérka po porode
zomrela. Za vojny, ked utekali Nemci strielali po
nej, ona sa hodila na zem a predstierala smrt. Ked
prisli Rusi, utiekla do hor, pretoze Ziadna dievka
si pred nimi nebola istd. | ked trpela ako zviera,
nikdy sa nestazovala. Nuz a ked som brblala ja,
tak mi len hovori, dzivée mojo boZitek ce skisa,
budz terpezliva. On vie kolko unesies. Rozpravala
nam pribehy zo Zivota tak humorne, az nas cho-
dili kontrolovat sestricky. Bola to mudra, laskava
Zena s milujlicou rodinou, chlieb a maslo tejto
zeme. Poobede mi vzdy nakdzala. Idem spat ne-
bud'ma, mozno uz budem s bozickom. Jej pokora,
oddanost viere alaska z nej doslova salala. Presli
roky, ¢asto na fiu spominam, pretoze jej posledné
slova boli: Mysli na mia v dobrom, dcéra moja,
Budem sa za Teba modlit u boZicka. A niekedy,
ako keby som to priam citila, to tak aj robi.

Elvira Bonovd



SUMMARY

SUMMAYY informational bulletin LPRe SR 1/2023

(by Petra BaldzZovd)

The first edition of the Informational Bulletin is now
ready.

In May, active members of the League Against
Rheumatism in Slovakia met in Piestany for the first
Motivational and Educational Course 2023. We could
organize the event with the support of the Associa-
tion for the Protection of Patients' Rights and other
partners. We started the event by working with
two TV crews. Slovak National TV (RTVS) filmed the
show CESTA, which will be screened in November
2023. In the afternoon we were visited by the crew
of the new internet TV called Doctor.

In preparation for the shows, we interviewed Jana
Dobsovicova Cernakova about the League, its activ-
ities, plans, its mission and goals.

We wish professor Jozef Rovensky, founding and
honorary president of the League, all the best for
his 80th birthday.

The University of Arthritis is our educational pro-
gram. This year we also implemented physical
meetings and discussions in League's branches and
clubs on top of online webinars.

We carry on with our very popular project
“Let's Move with Arthritis!" - Nordic Walking for
people with RMDs. After reaching 500 million NW
steps, we no longer record NW steps on a monthly
basis. Individuals can still do so for their own benefit.
We present to you the nominated media contribu-

tions for the KROK 2022 journalist award. You can
cast your votes until the end of September.

Our Center for Social and Psychological Support is
available to you by phone, email or in person at the
National Institute for Rheumatic and Musculoskele-
tal Diseases in Piestany.

Let us introduce a new project — Yoga Therapy
Teacher Training. Future instructors = patients with
RMDs will be trained in various yoga therapy topics
related to RMDs.

We participated in the General Assembly of the As-
sociation for the Protection of Patients’ Rights of
the Slovak Republic. Animportant part of the meet-
ing was the presentation of patient priorities.
There were three main topics at the XVII Spring Rheu-
matology Seminar: pulmonary disability in patients
with rheumatic diseases, non-inflammatory diseases
in rheumatology and the section of non-physicians
and the League Against Rheumatism. Our president
Jana Dobsovicova Cerndkové addressed the experts
and presented our successful projects.

We watched the Opening Plenary Ceremony of the
EULAR 2023 Congress. EULAR TV broadcasted vari-
ous events of the congress with the aim to reduce
the impact of RMDs on those afflicted and improve
their social position and quality of life. We particu-
larly enjoyed these sessions: “What is new in RA",
"How to treat Lupus” and "Using App for Self-Man-

BIOSIMILARNE LIEKY SCHVALENE
V EU SU ZAMENITELNE
S REFERENCNYMI BIOLOGICKYMI

LIEKMI A NAOPAK*

BIOSIMILARNE LIEKY V EU
VYGENEROVALI 4,5 MILIARDY

LIECEBNYCH DNi PACIENTOV
S POZITIVNYMI SKUSENOSTAMI**

Len v roku 2022 bolo zazhamenanych viac ako 850
miliénov liecebnych dni pacientov s liecbou
biosimilarnymi liekmi. Eurépa ako globalny lider v oblasti
biologicky podobnych liekov ma mnozstvo klinickych
sklsenosti, o ktoré sa moéze podelit so svetom. **

*https://www.ema.europa.eu/en/news/biosimilar-medicines-can-be-
interchanged, **https://www.iqvia.com/library/white-papers/the-impact-of-

biosimilar-competition-in-europe-2022

agement Clinical Care".

Our local branches and clubs described their recent
activities and plans for the near future.

Viliam Manka, MD, PhD presented the topic Painand
Remission. You can also view a webinar on this topic
in our University archive on our website.

You can read the national winning essay of the Ed-
gar Stene Prize entitled “Bridges from both sides" or
How effective communication with a health profes-
sional improved my life with RMDs.

Researcher and former Director General of the Na-
tional Institute of Rheumatic Diseases Richard Im-
rich, MD, PhD received the Crystal Wing award in the
Medicine and Science category.

We introduce Anna Tkacova, MD, a recent general
medicine graduate. She is the one who, as a medical
student, was the first to respond to our initiative
“Reach out to your doctor to have a rheumatologist
at your old age" and then to the appeal "Be our
hero!” In this interview, you will find her inspiration
why she chose to become a rheumatologist.

In the Social column, we report that the Association
for the Protection of Patients' Rights offers free
counselling and legal support.

This about sums up the content of our first edition

of the Informational Bulletin. We hope you enjoy it
and we wish you a healthy summer ahead.
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