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Predslov

Predstavujeme vdm  pokracovanie zbierky Rozhovory
o reume s... 2. Knizka vznikala pocas rokov 2023 - 2024. Po-
kracovanie vo vyddvani rozhovorov sme pévodne nepldnovali.
No reakcie vds, nasich &itatelov, nedali na seba dlho akat. Uz
krdtko po vydani publikdcie Rozhovory o reumes..., v roku 2022,
prichddzali prvé podnety a odporicania, aby sme v rozhovo-

roch o reume pokracovali.

Spoloénym menovatelom rozhovorov &islo 2 je kvalita Zivota
pacientov s reumatickymi ochoreniami a zmapovanie aktudinej
situdcie v zdravotnej starostlivosti o pacientov v reumatoldgii
cez osobné vypovede pacientov ale aj odbornikov. Publikdciou
podporujeme iniciativu Eurdpskeho Manifestu EULAR 2024 -
2029 a stdle venujeme nasu pozornost qj iniciative ,,Oslov svojho

medika, aby si mal na staré kolend reumatoldga®.

Pani profesorka Macejovd, v rozhovore konstatuje, Ze ,,v reum-
toldgii situdcia momentdlne nie je dobrd. Mnoho oblasti
Slovenska md nedostatoény pocet reumatolégov a zdroven
Jje mnoho kolegov v déchodkovom veku. Postupne sa ndm
dari ziskavat prvych zdujemcov. Doslo k dprave - skrdte-
niu dizky $pecializaéného $tidia. Zdrovesi pracujeme na
zriadeni druhého specializacného pracoviska, kde by mohli

mladi lekdri ziskat atestdciu.*

S docentom Dallosom, detskym reumatolégom, sme rozobrali
proces prechodu pacientov od detskych reumatoldgov do sta-
rostlivosti reumatoldgov pre dospelych tzv. ,transition care. D6-
leZité je aj tu v dvode vyzdvihndt jeho konstatovanie, Ze ,,...dobréa
starostlivost o deti s reumatickym ochorenim sa jednoznaé-
ne vyplati. Aj tézy uvedené v manifeste platia pre deti s reu-
matickym ochorenim dvojndsobne. Vdaka modernej, vysoko
uéinnej a bezpecnej lie¢he uz v si¢asnosti, prevaznd véésina
deti s reumatickymi ochoreniami, méze Zit plnohodnotny

a produktivny Zivot*,

Ponukame vdm 16 rozhovorov, z toho vdd&sina su nové a vel-
mi aktudlne. Niektoré rozhovory uz boli publikované, ale aby
bola vypovednd hodnota zbierky komplexnd v aktudlnom case

a priestore, nemdézu ani tu chybat.

Nasgim respondentom sme opdt'dali priestor, aby hovorili o véet-
kom, &im Zijd, ¢o ich aktudline tesi alebo zamestndva pri riesen/

kaZdodennych problémov s reumou.

Z pestrého zastupenia profesii respondentov méZeme uviest,
Ze medzi odbornikmi sd prezidentka Slovenskej reumatologic-
kej spolocnosti, detsky reumatoldg, ktory pdsobi ako docent
Lekdrskej fakulty UK v Bratislave, detskd reumatologicka na
déchodku, vedkyria SAV, psychologicka a nutriénd terapeutka
2z NURCH-u a lekdrka v atestadnom procese, ktord sme objavili

«

vdaka iniciative ,,Oslov svojho medika, ...~

MedZzi respondentkami za pacientov a rodicov pacientov mdme
zastdpené prevazne Zeny. Ony sa mnohé popri svojich profe-
sidch dctovnicky, specidinej pedagogicky - zdstupkyne skoly,
socidlnej pracovnicky - veddcej denného staciondra, ekondmky
aj lektorky jogovej terapie, projektovej manaZérky a zdravotnej
sestry, venujd dobrovolnicky aj spolupacientom, Lige a Klubu

Kibik. O to sd rozhovory s nimi vzdcnejsie.

Osveta o reumatickych ochoreniach, prevencia, pomdhanie
a pacientska advokdcia su pojmy, ktoré sa v textoch a medzi

riadkami vyskytuji velmi Sasto.

Spolo&nym menovatelom vsetkych rozhovorov je vsak dprim-

nost, otvorenost' a &lovedina vo vsetkych jej podobdch.

Jana Dobsovicovd Cerndkovd



ROZHOVOR O REUME S PREZIDENTKOU
SLOVENSKEJ REUMATOLOGICKEJ SPOLOCNOSTI

Zelmirou
Macejovou

Prof. MUDr. Zelmira Macejova, PhD., MPH je prezidentka Slovenskej reumatolo-
gickej spolocnosti. Pracuje ako lekarka internistka - reumatologicka. Zdroven je peda-
gogi&kou, u&i na Univerzite Pavla Jozefa Saférika v Kogiciach na Lekarskej fakulte. Ako
odborni¢ka v reumatolégii prindsa do povedomia svojich kolegov najnovsie vedecké
poznatky a odborné skisenosti organizovanim vedeckych podujati, sympézii, vedec-
kych kongresov a inych odbornych podujatis domécou i zahrani¢nou ticastou. Zérover
podporuje tGéast nasich odbornikov na podobnych podujatiach v zahraniéi. Je prispie-
vatelkou a autorkou v odbornych &asopisoch a publikacidch. Lige proti reumatizmu na
Slovensku poméha s edukaciou pacientov na odbornych podujatiach a v projekte Uni-
verzita Reumy. Podporuje osvetu o reumatizme. Pacientom prizvukuje zdravy Zivotny
styl a hlavne aktivny pohyb. Na zdklade nasej nomindcie v roku 2022 ziskala ocenenie
Asocidcie na ochranu prav pacientov Mgj lekdra zdroven v hlasovani verejnosti dostala

najviac hlasov a stala sa absoltitnou vitazkou ankety v kategérii MOJ LEKAR.

Vo volnom &ase, ktorého vela nema, v zime rada lyZuje a v lete travi vela Casu v zdhrade,
spolu s obrovskym psikom Rustym, ktory vyZaduje pomerne velkd starostlivost a ¢as-

té prechadzky. Je Elenkou viacerych obcianskych zdruZzeni a odbornych spoloénosti.

Pani profesorka Macejovd, aka je momentadlne situ-
acia v teréne s poskytovatelmi zdravotnej starost-
livosti v reumatolégii? Do LPRe SR €asto pricha-
dzaju dotazy od pacientov, kde ndjdu reumatoléga
alebo ambulanciu, kde by ich prijali.

Situdcia momentdline nie je dobrd. Mnoho oblasti Slo-
venska md nedostatoclny pocet reumatoldgov a zdroveri
Jje mnoho kolegov v déchodkovom veku. Dd sa povedat,
Ze tdto situdcia je podobnd ako aj v inych sSpecializdcidch
v zdravotnictve. Za Ucelom zlepSenia tohto stavu sme
Uspesne iniciovali zavedenie rezidentského programu
aj v odbore reumatoldgia. Postupne sa ndm dari ziska-

vat prvych zdujemcov. Doslo k dprave - skrdteniu dizky

Specializacného stiudia. Zdrovern pracujeme na zriaden/
druhého specializacného pracoviska, kde by mohli mladf

lekdri ziskat atestdciu.

LPRe SR prisla s iniciativou ,,Oslov medika, aby si
mal na staré kolena reumatoléga“. €Co sa v ostat-
nom &ase za roky 2022 - 2024 zmenilo, alebo ¢o sa
podarilo ku zlepSeniu situacie. Maju Studenti medi-
ciny zdujem o Specializdciu v odbore reumatolégia?
Ak nie, preco?

Povedomie o odbore reumatoldgia sa v poslednom ob-
dobi vyrazne zlepsilo. Studenti mediciny si uvedomujd, Ze

reumatoldgia, aj ked’je maly odbor, zasahuje do takmer



vsSetkych oblasti humdnnej mediciny. Zdujem o reuma-

toldgiu, ako specializacny odbor, bol v minulosti limito-
vany dizkou Specializaéného stidia a pobytom na $pe-
cializaénom pracovisku, o sa uZ ale podarilo upravit.

Verim, Ze zdujem o reumatoldgiu bude narastat.

Predstavte nam, prosim, EULAR Manifest 2024 -
2029 z pozicie prezidentky SReS. Aké témy a po-
stupy pontika, éo by sa mohlo aj jeho zdsluhou zlepsit
pre pacientov s reumatickymi ochoreniami u nds?

Ulohou a cielom dokumentu EULAR Manifest 2024 -
2029 je koordinovand snaha o ochranu zdravia a sys-
témov zdravotnej a socidlnej starostlivosti na Eurdpskej
drovni v oblasti muskuloskeletdinych ochoreni. Poukazu-
Je na zdvaznost a Sastost ochoreni pohybového systému,
ako aj dopad tychto ochoreni na jednotlivea a na celd
spolo&nost. Pre odbornd spoloénost'to znamend neustd-
le zvysovanie kvality poskytovanej zdravotnickej sluZzby
ako aj priprava novych specialistov - reumatoldgov,
kedZe je predpoklad zvysujiceho sa podtu pacientov aj

v suvislosti s predlZujicou sa dZkou Zivota.

Ako sme na tom v ramci pripravy pacientov ado-
lescentov a mladych dospelych, ktori prechadzaju

od detskych reumatolégov do starostlivosti reu-

matolégov pre dospelych tzv. ,transition care®?
Je to téma, s ktorou sa uz dlhsie v LPRe SR a Klube
Kibik stretidvame, ale z nasho pohladu je to sta-
le viac v teoretickej rovine, ako redlnou zmenou
v praxi. Pripravuje sa nie€o nové, o com by sme mohli
poinformovat nasich mladych pacientov?

Tejto problematike sa venujeme na odbornej drovni.
Bol jej venovany blok prezentdcii v rdmci Novorocné-
ho reumatologického semindira v janudri 2024 v Kosi-
ciach. Svoje skusenosti tu prezentoval pdn MUDr. Peter
Weiser, ktory sa tejto problematike venoval aj v Spojenych
stdtoch americkych. Tdto téma bude diskutovand aj na
kongrese CECR, ktory bude koncom roka v Ljubljane a to
na medzindrodnej drovni. Je nutné definovat'a presne sta-
novit'tzv. ,cestu pacienta®a venovat'sa aj pripadnym psy-
chologickym dopadom, ked’mlady &lovek preberd zodpo-
vednost za seba a starostlivost o seba do viastnych ruk.
Prechod mladych dospelych do starostlivosti reumatols-
gov pre dospelych je komplikovany najméd nedostatkom

reumatolégov - specialistov na Slovensku.

Pani profesorka Macejovd, velmi pekne dakujem za
podnetny rozhovor na velmi aktudlne témy, ktoré
nas pacientov zaujimaju a pozorne sledujeme ich

Vvyvoj a riesenia.
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ROZHOVOR O REUME S DOCENTOM

Tomasom
allosom

Doc. MUDr. Tomas Dallos, PhD. pomédha malym pacientom a ich rodindm aj nad rémec povin-
nosti v reumatologickej ambulancii. Je pediater v Detskej klinike LF UK a NUDCH v Bratislave, detsky
reumatolég v Reumatologickej ambulancii Detskej kliniky LFUK a NUDCH v Bratislave, pracovisko
pre zriedkavé choroby, pésobi ako docent Lekarskej fakulty UK v Bratislave, veduci Centra medicin-
skych simulacii na Detskej klinike LFUK, je ndrodny koordindtor PRINTO pre SR. Diagnostikuje, lieCi
a dispenzarizuje deti so zapalovymi ochoreniami kibov (artritidy), kosti, ciev (vaskulitidy) a systémo-
vymi ochoreniami spojiva. Navyse sa venuje diagnostike geneticky podmienenych ochoreni, ktoré
sa prejavuju recidivujicimi hordckami. V zaujme zabezpelenia komplexnej zdravotnej starostlivosti
tizko spolupracuije s Klinikou detskej ortopédie NUDCH v Bratislave, Narodnym tstavom reumatic-

kych choréb v Piestanoch, rehabilitanymi zariadeniami a zahraniénymi pracoviskami.

Pracuje aj ako pediater na Detskej klinike v NUDCH. R4d sa venuje budtcim lekdrom ako pedagdg
ato najmé ak mdze s nimitrochu privyucbe experimentovat, kedZe sa snazi vyuZivat aj nové vyuéo-
vacie metddy, aby bolo uéenie efektivnejsie a zébavnejsie. | ked'volného Easu mé milo, tento venuje
svojej rodine, s ktorou sa pravidelne meni na turistu. Rdd s nimi travi ¢as na potulkdch v prirode aj

v mestach.

Popritom vietkom sindjde &as na spolupracus Klubom Kibik. Pomahaa podporuje rézne aktivity, naj-
ma osvetu o reumatickych ochoreniach a edukdciu pacientov a hlavne rodi¢ov malych pacientov. Zu-
&astiiuje sa besied na Rekondi&no-integra&nych pobytoch Klubu Kibik. Trpezlivo vysvetluje aj odpo-
vedd naotdzkyrodi¢ovajmladych pacientov. Prepdjaapostiva prospesné kontakty smedzindrodnymi
a svetovymi organizédciami, ktoré pomahaju pacientom, prioritne detskym pacientom s reumatic-

kymi ochoreniami.

P3an docent Dallos, ako sme na tom v ramci pripravy pa-
cientov adolescentov a mladych dospelych, ktori pre-
chadzaju od detskych reumatolégov do starostlivosti
reumatolégov pre dospelych tzv. ,transition care“? Je
to téma, s ktorou sa uZ dlhsie v LPRe SR a Klube Kibik
zaoberame.

Prechod mliadych dospelych s chronickymi ochoreniami
z pediatrickej starostlivosti do starostlivosti lekdrov pre do-
spelych je v suc¢asnosti ,velkou témou*vo vietkych odboroch.
V prvom rade si treba uvedomit, Ze nejde o udalost ale

o proces, ktory by sa mal zacat'v adolescencii a jeho vysled-

kom by mal byt vzdelany, spolupracujdci, samostatny, zod-
povedny a sebavedomy pacient, ktory sa bez svojho rodica
nestrati vo svete dospelych a bude aj dalej chodit' na kontroly

k lekdrom a uZivat potrebné lieky.

Co treba urobit, aby sme sa aspoii pribliZili k naplneniu
,Htransition care*?

Takyto proces by podla odbornych odporidcani mal syste-
maticky prebiehat’ za asistencie multidisciplindrneho timu
Uzko spolupracujdcich lekdrov (pediatrickych reumatoldgov

a reumatoldgov pre dospelych), specializovanych sestier,



fyzioterapeutov, psycholdgov, pedagdgov a socidinych pra-
covnikov v specializovanych ,klinikdch®, kde sa vsetci tito
odbornici stretdvaju s pacientom. Myslim, Ze méZeme len

konstatovat, Ze v nasich podmienkach je toto Cistd utdpia.

Ach, to konitatovanie neznie dobre. Poznam Vis ako
odbornika, ktory je vzdy o jeden-dva kroky vpredu.
Priblizte nam, prosim, ako to robite Vy na Vasom
pracovisku, aby sme mohli poinformovat nasich mla-
dych pacientov a &itatelov.

Na nasom pracovisku sa snaZime zabezpelit aspori to, o
vieme spravit viastnymi silami: od priblizne 16. roku Zivota
pacienta sa zaujimame najmdé o pohlad dietata. Rodiia
su Coraz viac len sprievodcami. Postupne na mladych pa-
cientov prendsame zodpovednost za uZivanie a sledovanie
zdsoby liekov a zistovanie vysledkov vysetreni. Mnohi pa-
cienti po 18. roku Zivota uZ chodia na kontroly samostatne.
Napriek tomu, spravidla ten posledny krok na ceste k re-
umatoldgovi, za pacientov urobime my. Aktivne oslovime
reumatoldga, ktorého aj telefonicky informujeme o pacien-
tovi a takto zabezpecime prvy kontakt. Ndsledne sa este
informujeme, & sa prechod uskutocnil. Komplexnd sthrnnd
sprdva o priebehu a liecbe ochorenia je samozrejmostou.
Vsetko, ¢o by presahovalo uvedeny rozsah, je zdvislé od
dostupnosti odbornikov, priestorov a financii, co Zial nie je
v sildch nds zdravotnikov zabezpedit. Aj preto sa v rozvinu-
tych krajindch stdva ,transition care® jednou z dstrednych
tém organizdcie zdravotnej starostlivosti. Difajme, Ze raz

to tak bude aj u nds, pre nasich pacientov.

Budeme si k tomu navzdjom drzat palce.

Pin docent, poznite EULAR Manifest 2024 - 2029?
MéZeme Vis oslovit v tejto stivislosti o jeho podporu
a propagaciu témy na odbornych podujatiach?

Eurdpsky manifest EULAR 2024 - 2029 pozndm. Doteraz,
okrem Vds, ma nikto o jeho podporu neoslovil. S jeho ob-
sahom sa plne stotoZriujem, dokonca si dovolim tvrdit, Ze
tézy uvedené v tomto manifeste platia pre deti s reuma-
tickym ochorenim dvojndsobne. Vdaka modernej, vysoko
Uc¢innej a bezpecnej lieche uzZ v sicasnosti, prevaznd véc-
Sina deti' s reumatickymi ochoreniami, méZe Zit pInohod-

notny a produktivny Zivot.

Porovnajme suéasny stav a neddvnu minulost.

Kym v minulosti mnohé z deti s JIA uZ v mladom dospelom
veku kondili ako zdravotne tazko postihnuti, v si¢asnosti tie-
to deti a miadi dospeli, méZu riadne studovat, pracovat'a byt
prinosom pre celd spoloénost. Podmienkou, samozrejme, je
dostupnost’ vzdelaného a motivovaného zdravotnickeho
persondlu, ktory md priestor a dostatok Easu venovat'sa pa-
cientovi vrdtane procesu prechodu do dospelosti. Nemenej
dbleZity je aj pristup k inovativnym liekom, ktorych dostup-
nost’ nie je limitovand administrativnymi obstrukciami a fi-
nanénymi restrikciami. Jednym slovom: dobrd starostlivost

o deti s reumatickym ochorenim sa jednoznacne vyplati.

Ako vidite budiicnost iniciativy Eurépskeho manifes-
tu EULAR 2024 - 2029?

Kroky poZadované v manifeste EULAR-u su nutné a to
nielen na eurdpskej, ale aj ndrodnej drovni. Ako pracovis-
ko, ktoré patri do Eurdpskej referencnej siete RITA prdve
v tomto obdobi prispievame k jednej casti projektu PAVE
(Producing an Arthritis Value - Framework with Econo-
mic Evidence - Paving the Way for Rare Childhood Dise-
ases), ktory prebieha pod zdstitou odbornych organizdcif
(PReS, SHARE, ERN-RITA) v spoluprdci s pacientskymi or-
ganizdciami z Eurdpy, Kanady a lzraela a md zhromaZdit
vychodiskové dUdaje pre zlepsenie zdravotnej starostlivosti
pacientov so zriedkavymi ochoreniami vrdtane detskych

reumatickych ochoreni.

Pin docent Dallos, velmi pekne dakujem za podnetny
rozhovor a vziacne informiacie. Verim, Ze postupne
sa ndm spoloéne podari otvorit verejnu diskusiu na
tému ,transition care“ a prispiet k jeho realizicii aj

na Slovensku.



ROZHOVOR O REUME SO PSYCHOLOGICKOU

Luciou
Hlistovou

Mgr. Lucia Hlistova pochddza z Piestan, kde pracuje v Ndrodnom ustave reumatic-
kych choréb ako psychologicka. Zaroven sa venuje aj vlastnej sikromnej praxi Lana-
vi, kde posobi ako psychologicka a koucka. Vystudovala jednoodborovi psycholdgiu
na Trnavskej univerzite v Trnave. Pat rokov sa aktivne venovala poskytovaniu krizovej
intervencie pri ndroénych Zivotnych udalostiach. Rekvalifikdciu v koulingu ziska-
la v Brne. Aktudlne pokracuje vo svojom vzdeldvani v psychoterapeutickom vycviku.
Rada si uZiva pokojné dni, kedy méZe sama nalerpat novud energiu, ale zdroven vie,
Ze ich m3 v Zivote mélo. Zvy&ajne funguje v rychlom tempe. Najva&siu radost jej robi
kazdd podana ruka, ktordi méze poskytnut komukolvek, kto potrebuje pombct. Je od-
razom ldskavosti a nddeje, aby kazdy ¢lovek, s ktorym sa stretne, s ktorym hovori, od-
chadzal s dobrym pocitom. Snazi sa druhym ddvat nddej a pomahat vidiet svetlo, ktoré

&asto nie je vidiet, pretoZe eSte byva potrebné prejst niekolko zakrut, aby ndm bolo na

dohlad.

Pani magistra, tesime sa, Ze ste si nasli ¢as na nds
rozhovor. Prezradite ndm niec¢o zo svojho detstva,
na éo si rada spominate?

Z detstva si ngjradsej spominam na ¢as strdveny u sta-
rych rodic¢och s mojim psikom Bonym. Sprevddzal ma
celym mojim detstvom aZ do dospelosti. Ked'sa ma kto-
kolvek spyta na detstvo, vZdy sa mi vynoria spomienky
prdve s nim u starych rodicov. V skole som mala naj-
radsej informatiku. Naopak, velky boj mi spésobovala

matematika a to ma sprevddzalo aj na gymndziu.

Co Vds ovplyvnilo, aby ste si vybrali psycholégiu?
Spinila Vam skola o¢akdvania?

U?Z na zdkladnej s$kole som vedela, Ze chcem studovat
psycholdgiu. Zvddzala som vo svojom vndtri trochu boj,

&/ sa nevydat cestou informatiky, ale tizba pomdhat

druhym a byt'tu pre nich, jednoznacéne zvitazila.

Skola mi dala skvely zdklad a vytvorila prileZitosti zu-
Eastriovat sa konferencii a réznych predndsok. Mojou
obrovskou vyhodou bolo, Ze uZ pocas bakaldrskeho

stddia som mala moZnost praxovat v obd&ianskych



zdruZeniach Pomoc obetiam ndsilia a IPcko. Prdve tieto
dve organizdcie mi poskytli sklisenosti, ktoré som vede-
la af neskér vyuZit v praxi. Skola mi poskytla teoreticky
zdklad a vdaka ob&ianskym zdruZeniam som sidbeZne

mohla ziskavat aj prax.

Co by ste odporuéili studentom, ktori sa budi chys-
tat na psycholégiu alebo iné pomdhajiice profesie,
o éo by sa mali zaujimat?

Ked'&erpdm zo svojich viastnych skidsenosti, velmi od-
poruc¢am, aby uZ pocas studia na strednej skole boli
aktivni v tom co ich bavi. DéleZitd je prax, preto by sa
mali uZ pocas stddia venovat dobrovolnictvu a skdsat
rézne moZnosti pracovnych ponuk. Klicové je celoZi-
votné vzdeldvanie v témach, ku ktorym md clovek bliz-
ko. Treba vyuZit o najviac prileZitosti a zi&astriovat' sa
predndsok, workshopov &i besied. Nie vZdy nds to tym
smerom tahd, alebo to v danom &ase nemusi byt pre
nds atraktivne, ale vSetko nové ndm otvdra obzory. D6-
leZité je spozndvat ludi a budovat'si vztahy. Vetko toto
sa zdro&i po skon&eni skoly, lebo to ddva ¢loveku velmi

dobry zdklad. Podobne tomu tak bolo aj u mria.

Pamadétdte sa, kedy ste sa dozvedeli o Lige proti re-
umatizmu SR?

Z Ligy proti reumatizmu a jej aktivit som nadsend od
chvile, ako som sa o nej dozvedela. Prekvapuje ma, kol
ko toho LPRe SR rob/ pre pacientov a pacientky, ale aj

vseobecne odbornu osvetu o reumatickych ochoreniach.

Ako na Vds zapésobila a éo si myslite o jej vyzname
pre pacientov s reumatickymi ochoreniami?

Vsetky Cinnosti LPRe SR vnimam ako potrebné a déle-
Zité. Prispievaju k edukdcii, socializdcii, k lepsiemu fy-
zickému aj dusevnému zdraviu a vytvdrajd komunitu
fudi, ktori tu mézu pre seba byt. Vnimam to ako vyzvu
a prileZitost na spoluprdcu, aby sme este viac upriamili
pozornost na dusevné zdravie ludi s reumou a celkové
scitlivenie spolo¢nosti voci preZivaniu chronickej boles-
ti a jej zviddania. Osobne mi je liito, Ze som o Lige a jej
aktivitdch nevedela skér. Urcite by mi mnohé materidly
a ¢innosti boli uZito¢né ako Zene, ktord sa dozvedela, Ze

md reumatoidnd artritidu (RA).

Rozumiem tomu dobre, Ze aj Vy mdte osobni skiise-
nost s RA? TakZe to, Ze ste prijali ponuku pracovat
v NURCH-u ako psychologi¢ka neméze byt ndhoda?
Pre nds pacientov je vzdcne, ked’mdme odbornikov,
ktori ndm pomdhaju a sd tieZ pacienti s reumatickym
ochorenim. V takom pripade Vam nemusime kompli-
kovane vysvetlovat, ako sa citime a o je to reuma-
tickd bolest a nesmierna dnava. Tdto skisenost je pri
vSetkej snahe neprenosnd. Najlepsie pochopi len ten,
kto to tieZ preZiva na viastnom tele.

Mojou hlavnou motivdciou prijat’ pracovnd poziciu, ako
psychologicka v NURCH-u, bola prdve osobnd skisenost’
s RA. V Case, kedy prisla tdto pracovnd ponuka, prdve
som musela kvéli RA robit Zivotné zmeny v oblasti prdce.
Citila som na sebe, Ze uZ neviddzem ist'v takom rychlom
tempe. Bola som zvyknutd denne vela cestovat. Casom sa
mi na to uZ tazko hladala energia. A najmé bolesti, ktoré
som mala, mi to &asto velmi komplikovali. Preto som sa
rozhodla, Ze musim urobit rdzny krok ku zmene. Otvorila
som si sukromnu prax. Ked' prisla ponuka z NURCH, tak
som si povedala, Ze teraz je idedina prileZitost. Hned'sa
mi v mysli vynorili spomienky, aké to bolo pre mria na za-
Siatku ndro&né, ked'ma posielali z oddelenia na oddele-
nie v hroznych bolestiach a neraz som len potidcala slzy.
V duchu som si hovorila, Ze ¢o by som vtedy za to dala,
keby tu bol niekto, kto by prisiel a nebola by som na to
sama. Potrebovala som niekoho, kto by rozumel mojim
emdcidm a prijimal ich bez zbyto&nych slov a vysvetlova-
nia. A tak pri tejto pracovnej ponuke, mi ddvalo obrovsky
zmysel, Ze mdm prileZitost ja byt tou, ktord tu bude pre
druhych, ked'im bude najhorsie.

A moZno qj prdve s tou (ne)vyhodou, Ze presne viem...

Reumu Vdm teda uréite neprajem, skér to, aby ste
boli ¢o najskér v remisii a zlé obdobie bola len spo-
mienka a skidsenost, cez ktori méZete pomdahat inym.
Kedy a ako sa k Vdm méZu objednat pacienti s RO?

V NURCH-u som primdrne pre hospitalizovanych pacien-
tov a pacientky. Ndjdu ma na 1. poschodi' vZdy v pondelky,
stredy a piatky pocas konzultacnych hodin. Ak si ched po-
istit' termin, tak sa to vZdy dd cez sestric¢ky alebo lekdrov
a lekdrky z oddelenia, ktori ma ndsledne kontaktuju a vie-

me sa presne dohodndt na termine.
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Ndvsteva psycholéga je zatial u véésiny ludi opra-

dend predsudkami. Cim by sme posmelili nasich &i-
tatelov a &itatelky, aby nemali zébrany a ak potre-
bujd, aby vyhladali odborni psychologicki pomoc?
Zo skidsenosti, ktoré mdm, ludia zvyknd bagatelizovat
svoje preZivanie. Povedia si, Ze ,vSak uZ to zviddam
roky, budem aj dalsie...“ alebo ,,ja nie som na tom aZ tak
zle, sd ludia, ktori potrebujd viac pomoc ako ja.“ Chcela
by som odkdzat a motivovat k tomu, Ze skutocne ne-
musite byt na preZivanie svojej diagndzy sami. Budme
k sebe ldskavi a doprajme si priestor aj pre svoje emao-
cie. Pozdielat ich s niekym, kde mdme bezpecné pro-
stredie a méZeme si byt isti, Ze budeme prijati presne
v takom preZivani v akom prdve sme. Je to v poriadku.

MébZete si dovolit prijat pomoc. Je tu.

Co by kazdy mohol pre seba urobit, aby si vedel za-

chovat dusevné zdravie?

Velmi by som odpordcala pravidelnost. Vytvorit si
vlastnd rutinu, ktord bude obsahovat komplexny ba-
licek toho, o viem, Ze mi v taZ$ich drioch pomdha
a v tych lepsich ma potesi. Ci uz ide o cvidenie, &itanie,
meditdciu, kreslenie, poluvanie hudby &i podcastov.
VZdy je potrebné, aby sme si kazdy nasli to, ¢o vyhovuje
a pomdha ndm. MoZno to znie ako mdlo, ale pre nase
dusevné zdravie to znamend velmi vela. A prdve pra-
videlnost ndm pomdZe udrZat si ho aj v ndro&nejsich

casoch.

Predpokladdm, Ze pozndte Eurdpsku alianciu reu-
matologickych zdruZeni (EULAR), ktorej ¢lenskou
organizdciou je aj LPRe SR. Oslovili nds k spoluprdci
a podpore iniciativy Eurépskeho manifestu EULAR
2024 - 2029. Takto oslovili aj Eurdpsku dniu a nd-
rodné viady, aby sa zaéali seriézne zaoberat reuma-
tickymi ochoreniami, lebo sud druhym najéastejsim
dévodom ndvstevy lekdra a vo véiésine krajin tvoria
10 - 20 % vykonov primdrnej zdravotnej starostli-
vosti. Co Vds najviac zaujalo na manifeste? Budete sa
aj Vy inspirovat vo svojej praxi jeho odporidéaniami?

Iniciativu v rdmci manifestu velmi oceriujem. Je potreb-
né poukazovat na veci, ktorymi je déleZité sa zaoberat’
a hladat riesenia. Sndd'najvécsou vyzvou je nedostatok
reumatoldgov a reumatologiciek a aj ostatnych zdra-
votnickych odbornikov a odbornic¢ok. fe nevyhnutné,
aby bola zachovand komplexnd holistickd liecba, kde
spadd aj starostlivost o dusevné zdravie. Psycholdgia
vie pomdct terapeutickymi metddami, ktoré nds ulia
ako zviddat bolest a nové vyzvy, ktoré s ochorenim su-
visia. Poskytujeme sprevddzanie a podporu pri zhorse-
ni zdravotného stavu a spoloéne si prejst spracovanim
vSetkych fdz ochorenia. UZ deti mdvajud diagnostikova-
nd juvenilnd idiopatickd artiridu. Je to ochorenie, ktoré
ovplyvriuje cely psychomotoricky vyvin dietata. Prdve
tam vieme nastdpit my a odborne zhodnotit odchyl-
ky, ktoré vo vyvine nastali. Som presvedcend o tom, Ze
prdve komplexny holisticky pristup je klti¢om k tomu,

aby ludia napriek diagndze boli schopni viest o najpl-

Dakujem Vam za podnetny rozhovor.
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ROZHOVOR O REUME S MAMOU

Monikou
Drziakovou

Monika je obetava mamicka dvoch malych slecien Ninky a Sonicky. Ninka uz ako ma-

lickd ochorela na detsku reumu. Ich cesta za diagnézou a liecbou pre dcérku bola né-

ro¢nd. Velkou oporou jej je manzel Miroslav a celd Siroka rodina. Tak sa to vietko zvla-

da lahsie. Pani Monika sa rozhodla poméhat dalsim rodi¢om v podobnej situdcii a stala

sa &lenkou ob&ianskeho zdruZenia Liga proti reumatizmu SR a v nej Klubu Kibik.

Pani Monika, Vasa dcérka trpi na detski formu re-
umy. MézZete ndm povedat viac o tom, o aké ocho-
renia ide?

Nasa dcérka Ninka ochorela na juvenilnd idiopatickd ar-
tritidu (JIA). Je to autoimunitné ochorenie, ktoré postihuje
Jedno dieta z tisic. Nie je zndma pri¢ina, ale ide o pretrvd-
vajiici zdpal aspori jedného kibu, ale zvy&ajne to byva nie-
kolkych kibov, o spdsobuje opuch, bolest' a obmedzenie
hybnosti. Dieta, ktoré dovtedy prospievalo a bolo usmiate
sa pri ochoreni stdva placlivé, ndladové a md bolesti. Cim

je mensie, tym je diagnostika komplikovanejsia.

Akd bola Vasa cesta k diagnéze a uvedomeniu si, Ze
nie¢o s dcérkou nie je v poriadku? Aké boli priznaky?
Ked'mala dcérka 14 mesiacov, vsimla som si, Ze Sasto kréf
prsty na jednej nohe a neskér som zistila, Ze md opuchnu-
té kolienko a nedokdze ho celkom vystriet. PridruZil sa prst

na ruke, &lenok a nejaké drobné kibiky na chodidle.

Znamend tdto diagndza zmenu vdsho kazdodenné-

ho rodinného Zivota?

Uréite dno. Aj ked'dcéra md zrejme vysoky prah bolesti,
alebo si na riu jednoducho zvykla, musime prihliadat' na to,
Ze ona sama si vie uréit kedy dno a kedy ktord pohybovd
&innostje pre riu uZ vela. A samozrejme, Casté ndvstevy le-
kdrov a poddvanie lie¢by formou injekcii. Musi to byt pra-
videlne 1-krdt do tyZdria, o je neprijemnd zdleZitost, tak

pre riu, ako i pre nds rodicov.

Ako dlho ste éakali na diagnostiku?

Najskér sme boli spolu hospitalizované na detskom od-
deleni, kde sme natrafili na pani doktorku, ktord ndm vy-
bavila termin na reumatoldgii uZ o mesiac. Nie je to mdilo,
ale pri dnesnej beznej Cakacej dobe celkom rychle. Avsak
diagnostika trvd dihsie, nakolko zdpal musi pretrvdvat
minimdlne 6 tyZdriov. TakZe rézne odbery a sledovanie re-
akeil postihnutych klbov na nasadentd lieGbu. Pevne stano-

vend diagndza jej bola aZ po pol roku.

Dd sa juvenilnd idiopatickd artritida vylieé&it?
JIA sa nedd vyliecit, ale je liecitelnd, resp. lie¢ba dokdZe

zmiernit priznaky ochorenia. Cielom je dostat ochorenie



do remisie. Remisia méZe pretrvdvat aj niekolko rokov, no

ochorenie sa méZze opdt aktivovat akoukolvek malou in-

fekciou, inym ochorenim alebo drazom.

Kde ste nasli najvéacsiu pomoc?

Najskér som samozrejme hladala na internete. Neskér
som sa dostala k organizdcii Liga proti reumatizmu SR
do Klubu Kibik. Vdaka tomu sme sa zicastnili rekondic-
no-integraéného pobytu s detmi s rovnakym ochorenim.
Okrem mnoZstva informdcii mi absolvovanie spoloéného
pobytu, mne ako matke, velmi pomohlo. Ziskala som déle-
Zitd skdsenost, Ze aj detski pacienti, ktori uZ dlhodobo bo-
Juju s tymto ochorenim, napriek reume Ziju plnohodnotny
Zivot. Ked'nie si momentdine v stave ,,bolesti“ nie je rozdiel
medzi nimi a ich zdravymi sirodencami. Uistilo ma to, Ze

to i my zviddneme!

Aké témy si momentdlne najaktudlnejsie v oblasti
reumatoldgie?

Tém je viacero. VZdy ide o véasnd diagnostiku a liechu.
Velmi aktudinym problémom je nedostatok reumatold-

gov, v nasom pripade aj detskych reumatoldgov. Liga

proti reumatizmu prisla s pacientskou iniciativou ,,Oslov
svojho medika, aby si mal na staré kolend reumatoldga®.
Ide o to, Ze pacienti iniciativne oslovujd v rodine alebo vo
svojom okoli medikov a medicky, ale aj mladych lekdrov,
aby ich insSpirovali pre reumatoldgiu. UZ mdme aj prvi
LShrdinku® - mladd lekdrku, ktord si v rdmci atestacného
procesu vybrala pokradovat' v priprave na reumatoldgiu.

Verime, Ze ich bude coskoro viac.

Dakujem za podnetny rozhovor.
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Pozndmka red.: Uverejnené bolo v uzsej verziivr. 2023 v spolupréci s Mediaplanet: www.info-zdravie.sk
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Evou

A DCERKOU

DVOJROZHOVOR O REUME S MAMOU

Simonkou

Rozhovor o reume s mamou Evou

Ako si spominate na detstvo Simonky? Bolo tam
nie¢o zvldstne, alebo nie¢im iné dovtedy, kym za-
&ala mat zdravotné problémy s kibmi?

Simonka hned’od narodenia bola pokojné dieta. Narodi-
la sa tyZderi po termine prirodzenou cestou. Vsetko bolo
Uplne v poriadku. Zdravd a krdsna, jej vyvoj bol dplne
v poriadku. Nemala oneskoreny vyvoj, ani ni¢ podobné.
No napriek tomu bola asi lenivejSia. Neskér sa zacala
pretdcat na brusko, neskér zacala sediet a aj neskér za-
Cala chodit. Ona aj rozprdvat zacala neskér, ked mala
uz okolo 2 rokov. Simonka vsak vsetko dobehla. Dokonca
v nieCom svojich rovesnikov mozZno aj predbehla. Ne-
chcem ju nejako prechvdlit, je to moja milovand dcéra,
ale ozaj uZ od Uplného mali¢ka bola velmi dobrucké die-
ta. VZdy bola velmi vnimavd, velmi rada sa hrala s hrac-
kami. Od malicka bola stdle usmiata a velmi spolo&en-
skd. Vsetko bolo dplne v poriadku. Simonka sa pustila
chodit, ked’'mala 1 rok a 2 tyZdne. Rdno, ked'sa zobudi-
la, vZdy stdla a lomcovala s postielkou. Vykrikovala, Ze
Jje uZ hore. Spozornela som, ked' neskér stdle len sedela
a hrala sa v postielke. Ked'som ju aj postavila na nézky,
hned'si sadala. U takto malého dietatka, ktoré je pekné
baculaté, tazko zbadat nieco neobvyklé. Casom sa ndm
to uzZ nepozddvalo. Jej kolienka boli opuchnuté. To som uz

vedela, Ze asi nie je vsetko v poriadku.

Kedy a kto diagnostikoval Simonke detsku reumu?
Pamditdte si, ako ste sa dozvedeli jej diagnézu?

Ked' sme zistili, Ze sa nie¢o deje, isli sme so Simonkou
k jej pediatricke. To sme este netusili, Co nds vsetko cakd
a akd dIhd cesta bude viest k tomu, kym sa dopdtrame
diagndzy. Pediatricka dieta vysetrila. Skonstatovala,
Ze Simonka je zdravé bdbdtko. Md v poriadku vyvoj.
Podozrenie padlo na klbne $trbiny v kolienkach. Moz-
no rychlejsie rastie (?). Odporucila nds k ortopédovi.
Ortopéd urobil sono kolienka. Boli sme na beZnej kontrole
bedrovych kibov. To mala vsetko v poriadku. Pediatricka
Simonku poslala do nemocnice, aby jej urobili komplet
odbery a vysetrenia. Zdroveri sme absolvovali vysetrenie
u neuroléga. Boli sme hospitalizované na detskom odde-
leni v trnavskej nemocnici. Neurologicka mala dovolenku.
Aj ked'uz boli vysledky z odberov, nikto s nami ni¢ nero-
bil. Osetrujica lekdrka bola este mladd a akosi nevedela,
&o md s riou robit. Cakalo sa na neurologicku, kedy pride
z dovolenky. Asi ako kaZdd mama, chcela som pre svoje
dieta len to najlepsie. Ked'tam nikto s nami ni¢ nerobil,
tak som podpisala reverz a isla domov. Bola som odhod-
land, Ze skiusim po viastnej linke a zacnem si to riesit inym
spbésobom. Prisli sme domov. Nasa pediatricka nakricala
na mria, Ze ako si to predstavujem odist domov na reverz.

Vypytala som si vymenny listok na vysetrenie do Ndrod-



ného ustavu detskych choréb do Bratislavy na Kramdre.

Bola som ziifald ale odhodland, Ze chcem vediet, o je mo-
Jej dcérke. Vedela som, Ze do NUDCH chodia deti z celého
Slovenska. Prisli sme tam na urgentny prijem. Prijali nds
a vysetrili. Mali sme $tastie, lebo sluZzbu mal docent Dallos,
detsky reumatolog. Sluzbukonajdci lekdr si ho privolal na
konzultdciu. Doktor Simonku vysetril a povedal ndm, Ze to
vyzerd tak, Ze md reumu. ManZel bol z toho velmi prekva-
peny. Mna to aZ tak neprekvapilo. Asi som to podvedome
tusila. Ziadny rodi& nechce podut zli diagndzu. No bola
som rada, Ze to nie je este horsie, ako napr. leukémia ale-
bo podobne. Mdm nejaké to zdkladné zdravotné vzdela-
nie. Som praktickd sestra - asistent. Stretdvam sa s tym,
Ze ludia si myslia, Ze reuma je chorobou starych ludi. No
Jja som vedela, Ze reumu méZu mat aj deti. Prekvapilo ma,
Ze uZ aj takto malické. Docent Dallos bol dplne skvely. Si-
monku vysetril, predpisal jej pre zaciatok nejaké lieky, aby
sa jej ulavilo od bolesti. Neskér nasledovala hospitalizdcia
a mnoZstvo vysetreni, kym sa diagndza potvrdila, Ze je
to juvenilnd idiopatickd polyartritida (JIA). Docent Dallos
ndm vsetko vysvetlil. On je naozaj odbornik a hlavne, md
velmi ludsky pristup k detom. Simonka v tom Case bola
Jeho najmensou a najmladsou pacientkou. Ked'jej potvr-
dili diagndzu, mala cca rok a pol. Od takto dtleho veku
Je nastavend na liecbu. Chodili sme a stdle chodime na
pravidelné kontroly. Dokonca, ked'mala Simonka asi tri
roky, tak sme absolvovali rehabilitdciu v Ndrodnom dsta-

ve reumatickych choréb v Piestanoch.

Kedy svitla nddej, Ze to raz bude dobré a Simonka
bude mat pekné detstvo a normdlny Zivot?

TuzZili sme mat zdravé dieta, tak ako asi kaZdy rodi&. Pokial
neprisli problémy, boli sme o tom presvedceni. No z ni¢oho
nié tu bola reuma. Boli sme z toho nestastni, ale &asom sme
ochorenie prijali. O ochoreni sme si vela nastudovali. Mali
sme Stastie, Ze ndm bol velkou oporou docent Dallos. Si-
monka vsetko velmi dobre zviddala, hospitalizdcie, vyset-
renia, lieCbu a dokonca aj zdkroky pod narkézou. Vytvorili
sa jej vypotky v oboch kolienkach. Museli jej to vytahovat
a hned'qj injekéne aplikovat kortikoidy do kolienok. Pri tom
bola uspatd, pretoZe bola velmi malickd. Od malicka jej
nechdvame volnost v rozhodovani/ ohladom mnoZstva
a ndrocnosti pohybu. Tazko sa malému dietatu vysvetluje,
Ze to a to neméZe, lebo je chord. Ona si reumatické ocho-
renie velmi neuvedomovala. Normdlne fungovala a hrala sa
bezne s detmi. Akurdt v uréitych situdcidch, ako lezenie na
preliezacky a podobne je prirodzene opatrnejsia. VZdy isla
iba do takych moZnosti, ktoré sama zviddala. Tak mozZno aj
vdaka tomu sme to vsetko tak dobre zviddali a zviddame.
Simonka md 10 rokov, je z nej uZ velkd sle¢na. Zatial je na
liecbe, ale citi sa dobre. Uvidime ako zviddne obdobie pu-
berty a dospievanie. Verime, Ze jej ochorenie nebude nejako

spbsobovat obmedzenia.

Ako prijali informdciu o reume v skole?

Informdciu ohladom Simonkinho ochorenia sme ohldsili
u? v skélke. Nebol s tym najmensi problém. Panie ulitel-
ky boli obozndmené, co a ako a vsetko bolo bez problémov.
A ako som uZ spominala, Simonka sama bola na seba pri-
rodzene opatrnejsia. Pani ucitelky trosku dozreli a vsetko
bolo v poriadku. Detickdm v skélke nebolo treba ni¢ zvidst
vysvetlovat. Ked'uZ bola Simonka v skole, tak doteraz s tym
nebol Ziaden problém. Pani riaditelka a hlavne triedna pani
ucitelka boli informované. Bolo to vsetko v poriadku. Neskér
sa Simonke zmenil ucitel'na telesnej vychove, tak sme museli
priniest'tlacivo od pdna docenta o &iastocnom oslobodeni od
telesnej vychovy. Novy uditel na niektorych cvikoch a ndro&-
nosti a opakovaniach ndstajil. Simonka md telesnd vychovu
rada a vbbec nie je typ, Ze by nechcela cvicit. Prdve naopak.
Detom to Simonka vysvetlila sama. Niektoré deti ju pocho-
pili, niektoré moZno Uplne nie, ale o sa tyka jej kamardtov

a spoluZiakov, tak je vsetko v poriadku. Nikto ju neodstrkuje,
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ani ni¢ podobné. Je oblibend a spolocenskd. V podstate nik-
to ani nerozoznd, Ze Simonke nieco je, keby im o tom sama
nepovedala. Nemd zatial bolesti a sprdva sa ako normdine
zdravé dieta. Kto nevie o jej reumatickom ochoreni, tak si ani

ni¢ nevsimne. Zatial's tym nemdme Ziadne problémy.

Kto alebo éo Vam najviac pomohlo zvladnut a prijat
reumatické ochorenie u dcérky?

Ked'diagnostikovali ochorenie nasej Simonke, tak sme boli
mladi rodic¢ia. Ochorenie sme poznali, ale nemali sme s nim
skusenost. Nepoznal ho nikto z rodiny, ani zndmi. Nikto
z ndsho okolia sa na reumu neliecil. Hlavne, nepoznali sme
Ziadne dieta v nasom okoli s reumou. Spoliehali sme na nds-
ho docenta Dallosa, ktory ndm vsetko povedal. Poskytol
ndm vsetky potrebné informdcie aj lieCbu. Neskryval Ziadne
pre aj proti, o so sebou reuma prindsa. TakZe dalej sme
ni& nezistovali. Uplne sme sa vo vsetkom spoliehali na nésho
pdna doktora. Neddvno sa ndm podarilo ist' so Simonkou
na rekondicno-integracny pobyt, ktory kaZdorocne orga-
nizuje Klub Kibik. Pobyt bol v Demcéinovskej doline. Bola to
vybornd skdsenost. Mali sme tam mozZnost po prvykrdt
stretndt'sa a porozprdvat'aj s ingymi rodinami, ktorych deti
mayju reumu. Ziskali sme odborné informdcie, spoznali sme
ludi' s podobnymi pribehmi. Simona spoznala deti a rodiny
s podobnym problémom. Mohli sme sa navzdjom vyroz-

prdvat zo vsetkého, o nds taZilo.

Co by ste s dnesnymi skisenostami odkdzali inej
mame v podobnej situdcii?

Odkdzala by som jej, Ze aby si v kaZdej situdcii verila a verila
svojmu dietatu, ktoré si najlepsie poznd. Jednoznacne, aby
verila svojmu reumatoldgovi. Reumatoldgov, ale obzvidst
detskych, je na Slovensku velmi mdlo. Oni sa vsetci medzi
sebou velmi dobre poznaji a spolupracujd. Verim, Ze su to
dobri odbornici. My sme mali $tastie, Ze sme sa dostali k do-
centovi Dallosovi. On je vyborny odbornik ale aj clovek na
sprdvnom mieste. Pre nds bolo urcite najtaZsie to obdobie,
ked'bola Simonka malickd, potrebovala hospitalizdcie a réz-
ne vysetrenia, dokonca aj operdcie. Ked'uZ jej bola nastavend
lie¢ba a fungovala, tak uZ to bolo lahsie. Verim, Ze aj do bu-
ddcnosti bude vsetko v poriadku a nasa dcérka bude spo-
kojnd a stastnd. Budeme radi ked'ju budeme vidiet' spokaojnd,

Stastnu a hlavne stdle vysmiatu.

Simonka napriek svojmu ochoreniu, nie je vébec Ziaden leni-

vec, ba prdve naopak je doslova ako z gumy. Telesnd vychovu
momentdine zvidda bez problémov. Od malicka stdle behd,
neobsedl; neustdle tancuje a je v pohybe. Ked'bola mensia,
strasne sa chcela venovat’ gymnastike, ale to sme nejako
zvdZili, Ze je to pekné, ale nie vhodné pre Simonku. Neskér
sa zadala venovat maZoretkovému tancu. To ju velmi bavilo.
Mali krdsne kostymy na vystdpeniach a sdtaZe. Neskér ma-
Zoretku prestala robit, pretoZe to uZ bolo pre riu ndrocné.
MaZoretky stdle pochoduju a Simonka mala najvéicsie prob-
lémy hlavne s kolienkami. Velmi ju tesili dspechy na sdtaziach
na Slovensku a v Cechdch, ktoré dosiahli. Najvi&si dspech
bol, ked'sa s maZoretkami mohla zdcastnit majstrovstiev Eu-
ropy, ktoré sa konali v Chorvdtsku. Ked's maZoretkami skon-
Cila, tak strasne sa chcela hybat' a najviac jej je prirodzeny
tanec. K ndm do ZS prisla taneénd skola Life is perfect pod
vedenim Johnyho Mecocha zo Serede. On je zndmy tanecnik
zo Sou Milinovy tanec. Jeho skola sa venuje najmé tancu
hip-hop. Deti Johnyho aj ostatnych lektorov tanca zboZriujd.
Tanednd skola je velmi dspesnd, nie len v nasom meste, ale aj
vinych. Deti sa tento rok zdcastnili niekolkych sutaZzi po Slo-
vensku a zbierali medaily. Simonka so svojou skupinou ukon-
Cila skolsky rok na majstrovstvdch Eurdpy v tanci hip-hop,
ktoré sa konali v Madarsku a priniesli si domov zlatd medailu.
Stali sa majstrami Eurdpy. Najvécsia radost pre Simonku su
medaily. Velmi sa z nich tesi, uZ ich md pind policku. A my sa
tesime taktieZ z jej uspechov. Tanec je pohyb a velkd radost’

pre Simonku.

Dakujem velmi pekne za rozhovor.



Rozhovor o reume s 10-ro¢nou Simonkou

Simonka, od Tvojej maminky vieme, Ze si ako malé
bdbétko ochorela na detski reumu. Ako si spominas
na detstvo, pamétds si na to, Ze Ta nieéo bolelo?

Bola som velmi malickd, ked'mi reuma zacala. Neskér, ked’
som bola vacsia, tak mi mamina povedala, Ze som chord.
Vedela som, Ze som mala problémy s kolenami. Inak od ma-
licka som sa rada hrala a behala.

Reumu mdm asi tak od roka a pol. Vsetko mi neskér poroz-
prdvali moji rodicia, ¢im vsetkym som si presia. Na doktora
ani na vysetrenia si nepamdtdm. Viac si pamdtdm aZ to,

¢o bolo neskér:

A ¢o bolo neskér?

Pre mria to je také, Ze zdleZi v akom stddiu mdm reumu. Ked’
mdm reumu v horsom stddiu, tak mi je lito, Ze neméZem ro-
bit' to, o by som chcela. Vtedy je to vsetko taZsie. Momen-
tdine sa citim dobre. Teraz sa mi opdt vyskytol mensi zdpal
v kibe na sdnke, kde doteraz nebol problém. Mdm liecbu, tak
verim, Ze Coskoro to bude dobré. Reuma mi prekazila moje
pldny, lebo som sa chcela venovat gymnastike. Preoriento-
vala som sa na tanec hip-hop, ktory ma velmi bavi. Tanec
aj s reumou zatial zviddam bez problémov. Tento rok sme
vyhrali dve zlaté medaily a z toho jednu na majstrovstvdch
Eurdpy v Madarsku. Tesim sa, ked'od septembra znovu za&-
neme trénovat, chodit po sutaziach a budem mdct ziskavat

dalsie medaily.

V skole sa Ta niekedy niekto pytal na reumu?

Co si im odpovedala?

V skole sa ma uZ vela spoluZiakov a kamardtov pytalo, Ze o
e to td reuma. Povedala som im, Ze je to zdpalové ochorenie
kibov. e to napriklad zdpal klbov v kolene, zdpdstiach a cel-
kovo vietkych kibov v tele. Niektori to chdpu, ale nevedia si to
predstavit. Nemaju osobnd skdsenost. Mdm vela kamardtov,

vsetci sa so mnou radi hraju. Vébec neriesia to, Ze som chord.

To je vyborné az obdivuhodné, Ze vsetko takto dobre
zvldadas.

Neddvno si bola na pobyte s Klubom Kibik. Pomohlo Ti,
Ze si spoznala iné deti a ich rodiny?

Ano, v lete na pobyte sa mi velmi pddilo. Najviac mi po-

mohli rehabilitdcie, ktoré sme mali s nasim fyzioterapeutom

Michalom. TaktieZ mi velmi pomohli besedy, ktoré sme mali
s lekdrmi, so psychologickou, ale aj s tromi dievéatami, ktoré
majd reumu. Ony dosiahli svoje sny a ciele. Pobyt mi velmi
prospel a ziskala som aj nové kamardtstva. Tieto su iné€ pre-
to, lebo si rozumieme qj v tom, Ze maju tieZ reumu ako ja.
A aspori nemusim vysvetlovat, Ze o to je a preco neméZzem
urdité veci robit. Vsetky deti boli super. Na nikom nebolo po-
znat, Ze majd reumu. Su to super deti a vsetci sa snaZia robit

to, o ich zaujima a robi stastnymi.

Ak by za Tebou prislo dievéa v Tvojom veku a povedalo
by Ti, Ze jej prdave diagnostikovali reumu (JIA), ¢o by si
Jjej poradila?

Povedala by som jej, Ze s lieCenou reumou sa dd bez vécsich
problémov Zit' a fungovat. No musi byt dobre nastavend
lie¢ba. Pacient musi verit, Ze vietko bude opct' dobre. TieZ by
som jej povedala, aby sa nebdla, Ze kaZdy Elovek md nejaké
problémy. No a my, ktori mdme reumu, sme tieZ plnohod-
notni ludia, len mdme isté zdravotné obmedzenia. A zobrala
by som ju za ruku a predstavila ju kamardtom v nasom Kilu-
be Kibik. Predstavila by som ju ako novii &lenku. Verim, Ze po
krdtkom Case, by aj ona vedela, Ze vsetko bude v poriadku.
Posmelili by sme ju, aby si isla za svojimi snami a cielmi, Ze ak
bude velmi chciet, vietko zviddne.

Simonka, dakujem Ti za velmi prijemny rozho-
vor. Predpokladdm, Ze to bolo Tvoje prvé interview
a musim Ta pochvdlit, Ze si to zviddla obdivuhodne.

Gratulujem.
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ROZHOVOR O

REUME S MAMOU

Tatianou
KSenzuliakovou

Rodina pani Tani pochéddza z Oravy. UZ siedmy rok Zziju v Belgicku, kde vycestovali za

précou. Pravidelne sa vracaju na Slovensko, pretoZe len tu sa citia byt skuto&ne doma.

Maju tri deti. Najstarsia je dcéra Vaneska a najmladsi je syn Ruben. Stredny syn Anton

mé& sedem rokov, je dieta s juvenilnou idiopatickou artritidou (JIA). Diagnostikovany

bol ako jeden a pol rocny.

Pani Tdria, spomeniete si eSte, ako to bolo, ked’
Tonko ochorel na JIA? Akd bola Vasa cesta za diag-

nézou a lie¢bou?

Nds syncek Tonko sa ndm narodil do rodiny, ako druhé
dieta v poradi. Vtedy sme byvali este na Slovensku. Te-

hotenstvo bolo bez problémov. Tonko bol krdsne bdbdit-

ko, ale uZ od narodenia bol placlivy a hlavne preplakal
kaZdd noc. Citila som, Ze nieo nie je v poriadku. Ked’
mal 6 mesiacov, prestahovali sme sa do Belgicka. Dlho
mi nikto neveril, Ze s Tonkom nie je nieco v poriadku.

Chodili sme s nim po lekdroch v Belgicku a hlavne aj
na Slovensku. Detski lekdri, ani ortopédi, nevedeli ndjst
pricinu, preco je nds syn nespokojné placlivé dieta. Za-

&ala som pochybovat'sama o sebe, & som dobrd matka

a & na neho neprendsam moju nespokojnost. V synovej
zdravotnej karte som mala zdznam, Ze som precitlivend

matka. Tonko ndm rdstol, ale stdle celé noci preplakal.

Nevedela som, o mdm robit. Absolvovali sme vsetky
poradne u pediatrov. Podla vyjadrenia lekdrov bolo

vsetko v poriadku.

Nikde nenasli pricinu Tonkovho srdcerviceho placu.

Ked'mal Tonko jeden ré&ik, za&inal chodit. Bolo to krds-

ne, na prvy pohlad bezproblémové dietatko. AZ po pdr
mesiacoch som si vsimla, Ze ked'syn&ek bol unavenejsi,
tak zadal tahat noZi¢ku za sebou. Zvidstne bolo, Ze raz
Jednu a potom druhd. Najhorsie na tom bolo to, Ze to nik
iny, okrem mria, nevidel. Ani m&j manZel, pri nagjvccsej
snahe, nevidel ten rozdiel v synovej chédzi. AZ neskér si
to vsimla jedna nasa zndma. Konecne mi dal niekto za
pravdu. Stastnou ndhodou sme sa dostali na vysetrenie
do Ndrodného dstavu reumatickych choréb v Piesta-

noch.

Ako dopadlo prvé Tonkove vysetrenie v NURCH-u?

Boli sme tam spolu s manZelom. Bolo to dplne iny svet,
ako sme poznali nemocnice dovtedy. UZ len pristup
k pacientovi, alebo rodicom malého pacienta, bol tplne
iny. Taky prirodzene normdlny, slusny a empaticky. Do-
vtedy ma lekdri doslova upodozrievali, Ze syn mal draz,
alebo Ze mi spadol. V NURCH-u hned'vedeli, Ze to nebo-
la ni¢ia vina, ani Ziadny draz. Sd tam odbornici, ktori sa
venovali tomu, aby nasli diagndzu. Zacal sa ndm kolo-
toc vysetreni, odbery krvi, mocu a sono. Konecne ndm

vysvetlili, Ze Tonko nie je tucnucké bdbo, ale md zdpal



v celom tele. Jeho organizmus zadrZiaval vodu. Dostali
sme mnoZstvo informdcif, ktorym sme vébec nerozu-
meli. V NURCH-u Tonkovi stanovili diagndzou juvenilnd

idiopatickd artritida (JIA).

Kto alebo éo Vam pomohlo vyrovnat sa s ochorenim
dietata?

Pomohli ndm v NURCH-u stanovenim diagndzy a na-
stavenim liecby. Mne ako matke, jednoznacne najviac
pomohlo to, Ze som nasla Klub Kibik. Tu som spoznala
rodiny s podobnymi problémami a osudom. V deri, ked’
som sa dozvedela synovu diagndzu JIA, hned'som za-
¢ala vyhladdvat na internete informdcie. Potrebovala
som zistit, Ze &o méZem spravit a ako urychlit uzdra-
venie ndsho syna. Skontaktovala sa s jankou, pred-
sednickou Klubu Kibik a objednala si DVD s cvicebnou
zostavou pre deti s JIA. Je to skveld pombcka, aby bolo
cvicenie pravidelné a efektivne aj v domdcom prostre-
di. Cvicili sme kaZdy dern. Dozvedela som sa, Ze Klub
Kibik pripravuje rekondiéno-integracné letné pobyty.
Nezavdhala som a prihldsila som nds na letny pobyt.
Manzel sa nemohol v uvedenom termine uvolnit z prd-
ce. Isla som sama s dvomi malymi detmi. Bola to pre
mria obrovskd vyzva, Uplne cudzie prostredie a aj ludia.
No znovu mi pomohla viera v to, Ze prdve tento pobyt
ndm poméZe. Vsetky obavy a strach z nezndmeho zo
mria opadli uZ v prvych mindtach pobytu. Zostala som
velmi milo prekvapend, Ze nds na pobyte Sakala dZasnd
partia ludi, kde sme spoznali dalsie rodiny s podobnym
problémom. Cely tyZderi sa niesol v priam v rodinnej at-

mosfére, ale aj s odbornym programom. Mali sme be-

sedu s detskymi reumatoldgmi a socidlnu terapiu. Pre

deti bol pripraveny zdbavny program, wellness proce-
ddry a hlavne individudlny telocvik s fyzioterapeutkami.
Mne pomohli najviac nekonecné rozhovory medzi ro-
dié¢mi. Zistila som, Ze s tym taZkym bremenom synovej
choroby nie som na svete sama a ani jedind. Pomohla
mi napriklad dobrd rada od skisenejsich rodicov, ako
poddvat injek&ny MTX synovi v spdnku. Dovtedy to bol

stres pre celd rodinu, lebo syn sa bdl injekci.

Ako je na tom teraz Vds syn po zdravotnej strdanke?
Tonkovi sa po krdtkom obdobi remisie vrdtili zdpaly,
bolesti, rannd stuhnutost a psychické napdtie. Museli
sme znovu zvysit ddvku liec¢by MTX. Bola ndm ponuk-
nutd moZnost zahdjenia biologickej liecby, ak teda MTX
prestdva u&inkovat. Museli mu uZ poddvat do klbov aj
kortikoidy v narkdze. Zatial’ aktivny zdpal ustupil, ale
lie¢ba pokracduje. KaZdy deri nendpadne pohladom
skontrolujem, & nemd opuchnuty novy kib. Syna sa
denne pytam, ¢i ho nieco neboli. Kazdy deri cvicime,
masirujeme, kontrolujeme funk&nost klbov pri pohybe,
Ci je vsetko v poriadku. A pri odbere krvi, kontrolnom
ocnom vysetreni, alebo vysetren/ u reumatoldga, vZdy

trpnem, ¢i vyhrdvame alebo prehrdvame boj s reumou.

Mad Tonko uz teraz na tito situdciu svoj ndzor? Ako
to on hodnoti? Co mu pomdha?

Tonko je tretiak. O reume vie vsetko, o v tomto veku po-
trebuje vediet. Velmi mu pomdhaju letné pobyty s det-
mi s Klubom Kibik. Uvedomuje si, Ze s reumou uZ nie je

sdm. Berie to ako sddast jeho Zivota. Aj ked' prichddzaju
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otdzky, preco prdve on, preco nie jeho surodenci, alebo

niekto iny. Ako rastie, tak chce vediet viac. Ndrocné je
aj to, ako mdme my rodi¢ia, vysvetlit okolnosti Tonkovej
choroby jemu, ale aj jeho okoliu, napr. v Skole spoluZia-
kom alebo uéitelom. Tonko pri vsetkej snahe nezvidda
dlhé behy, balancné cvicenia a pod. Vtedy im vZdy ho-
vorim, Ze Tonko méZe robit vsetko, o zvidda a ked by

mu to robilo problém, povie si sdm, Ze toto uZ nie.

Tonko sa lieéi z éasti tu na Slovensku a z éasti v Bel-
gicku?

Zo zadiatku to bolo ndroéné. Po prestahovani do Bel-
gicka sme si zvykali na odlisny pristup v zdravotnictve.

Situdcia sa skomplikovala podas pandémie ochorenia

COVID-19. Neskér sa ndm narodilo tretie dieta - syn
Ruben. Bolo obdobie, kedy sme nemohli cestovat na
pravidelné kontroly do Piestan. Oslovila som lekdrov
v Belgicku, ked'uZ mal Tonko uréend diagndzou aj liecbu.
Vsetko vsak s podporou a konzultovanim s detskou re-
umatologickou pani MUDr. Evou Vrtikovou z NURCH-u.
Bola to tzv. liecba na dialku. Ked' sa Tonkovi zhorsi
zdravotny stav, musia mu v plnej narkdze pichndt liek
do zapdleného kolienka. Tonko md takd formu JIA, Ze sa
mu méze zapdlit aj viac klbov naraz a na celom tele.
Nedd sa to teda odkladat na neskorsie. Nastastie, te-
raz u? je zdravotnd starostlivost porovnatelnd v oboch
krajindch. No na zaliatku synovej liecby v Belgicku este
nemali injekéné pero MTX, ktoré ndm na Slovensku dali
hned'po diagnostikovani. No nakoniec sa vsetko zhar-

monizovalo.

Mdte nejaki predstavu o blizkej alebo aj vzdialenej
budicnosti syna v sivislosti s JIA?

Mdm takéto Zelania do buddcnosti. Chcela by som, aby
nase vsetky tri deti boli zdravé. Pre Tonka si zvIdst Ze-
Idm, aby nemal bolesti, lebo na to, Ze md 7 rokov, bo-
lesti si uZ uZil dost. Chcem, aby sme spolodne nad JIA
vyhrali a spomienka na reumu mu zostala len v zdzna-
me v zdravotnej karte. Nech v dospelosti ani nevie, Ze

v detstve bol chory.

Co by ste odkdzali rodine s podobnym problémom?
Verte a robte vsetko preto, aby ste svojmu dietatu po-
mohli. Nddej mdte, tak bojujte. Je to choroba, ktord sa
zatial'nedd vylielit, ale viete poméct lekdrom, aby reu-
mu dostali do remisie. Remisia je velmi podobnd stavu
vylieGenia. Tak nelutujte sa, vyhladajte odbornd pomoc
lekdrov, riadte sa ich odpordéanim a ddvajte jeho lie-
ky dietatu. Vy nie ste v tom samil Sd tu odbornici a aj
rodiny s podobnou skisenostou s reumou. Oporu mdte
v Klube Klbik a v ostatnych rodicoch. Tak uZ len bojujte

za zdravie svojho dietata.

Dakujem za rozhovor. Vds pribeh s detskou re-
umou je naozaj velmi zaujimavy. VdZim si Vasu
Uprimnost a otvorenost pri odpovediach aj na cit-

livejsie otdzky.
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ROZHOVOR O REUME S PRAKTICKOU SESTROU

Eliskou
Pruzincovou

Eliska este v detstve ochorela na Systémovy lupus erythematosus (SLE) a aj napriek

tomu vysStudovala strednd zdravotnicku Skolu. Pracuje ako praktickd sestra v socidl-

nom zariadenf{ pre seniorov.

Eliska, ako ste Zili, éo bolo pre Vds typické v detstve
este predtym, ako ste poculi Vasu diagnézu?

V detstve som Zila dplne normdlny Zivot, akurdt som sa
moZno viac stresovala, ako moji rovesnici, ale to bol len
mé&j zlozvyk. Navstevovala som tanecny krdZok a tieZ aj
maZoretky, kde som sem tam citila bolest kibov. KedZe
som akd som a netusila som nic o lupuse, nedondtilo ma

to vzdat sa tanca. To trvd dodnes, stdle tanec milujem.

Ako lupus zmenil Vds a ako tento fakt vnimala Vasa
rodina?

Ked'som prvykrdt podula o tom, Ze vébec nejaky lupus
mdm, poplakala som si. Potom mi to bolo istd dobu, ako
typickej pubertiacke, jedno. Neskér som pochopila, Ze
to tak zostat neméZe. Ked som sa poriadne zamyslela
nad tym, akd je moja diagndza vdzna, lupus mi zmenil
pohlad na Zivot a na mnoZstvo veci. Mdm pocit, Ze ma
posunul tak o tri levely vyssie.

Co sa tyka mojej rodiny, aj moji rodiia boli sprdvou
o lupuse zaskoleni. Najhorsie to asi preZiva dodnes
moja babka. Mdm pocit, Ze sa o mria boji najviac.

Aj ked'sa hovori, Ze chlapi nepladd, pamdtdm si, Ze ked’

som nechcela uzivat lieky, mama mi povedala: ,0 ¢o
Ti ide, Ty chces zomriet? Ber tie lieky, prosim Tal“ Tato
v ten vecer prvykrdt plakal. A to méj otec a plac nejdu
k sebe. Celkovo sme sa s tym postupom Easu ako rodina

vysporiadali. Doma uz nikto nerob/ drdmu okolo lupusu.

Ktoré obdobie s lupusom bolo pre Vds najtaZsie?

NajtaZsie obdobie pre mria bolo, ked'som mala uZ na-
stavend lie¢bu, pretoZe som si pred tym stihla preditat’
o kortikoidoch. Tusim ani samotny SLE nevyvolal vo
mne taky strach, ako informdcia, Ze z kortikoidov sa
priberd. Pocas diagnostiky lupusu som si prechddzala
aj obdobim pordch priimu potravy (PPP). Priberanie

na vdhe bolo pre mria nepredstavitelné.

O éom snivate? Kedy ste najstastnejsia?

Co sa tyka mojich snov, pldnujem vystudovat psycho-
I8giu a vziat'si pod seba skupinu ludi s PPP, dzkostami
a chronickymi ochoreniami. Verim, Ze sa mi to podari.
Najstastnejsia som vtedy, ked’méZzem &loveku vy&arit

dsmev na tvdri, alebo mu aspori trochu poméct.



Ako reagovali na lupus Vasi priatelia, kamardtky
a kamardti? Kedy a ako ste im ozndmili, Ze mdte lupus?
Mojim kamardtkam som ozndmila diagndzu dplne nor-
mdlne. Povedala som to na rovinu, hned' po prichode
z nemocnice. V ten deri, ked’sme isli spolu von. Sice ich
to zarazilo, ale upokojovala som ich, Ze budem OK, aby
nemali Ziadny stres. DrZia sa mojich slov dodnes, ale
myslim si, Ze urcite by sa zachovali inak, kebyZe mdm

orgdnové postihnutie.

Pozndte niekoho s podobnou diagnézou?

Ludi s lupusom pozndm uZ pomerne dost. KedZe mdm
aj celiakiu, tak som sa zozndmila aj s mensou skupinou
celiatikov. Stala som sa ¢lenkou pacientskeho zdruZe-
nia Liga proti reumatizmu na Slovensku, kde je klub,
ktori sa venuje pacientom s lupusom. Od tohto Klubu
Motylik nejaké presné ocakdvania nemdm, ale urdite
som rada, Ze som tam a budem mat prileZitost spo-
zndvat stdle viac a viac ludi s SLE. Chcem zdielat nase
zdZitky a skisenosti. UZ teraz by som mala na nich asi
milion otdzok. Ako prvé, by ma zaujimalo, o sa u nich

s lupusom zmenilo a aky Ziju teraz Zivot. (??)

Co by ste odkdzali inej mladej dievéine, ktorej oznd-

mia, Ze jej diagnostikovali lupus alebo podobné chro-
nické autoimunitné ochorenie?

Urcite by som jej odkdzala doslova toto: ,Moja drahd,
mds lupus, mds vdznu diagndzu a k tomu patri urditd
liecba. Prosim Ta, po&ivaj lekdrov, uZivaj lieky a dodr-
Zuj to, o mds. Ver mi, skutoénym kamardtom nebude
zdleZat na tom, ako vyzerds, ale ako sa mds. Vyka-
sli sa na ndzory ostatnych. Rob to, o je najlepsie pre
Teba. Pdr kil naviac z kortikoidov, to Ta nezabije. Prd-
veZe naopak, mozno Ta to zachrdni. Skdsenost, ako sa
to nemd robit, uZ mdm. To, Ze sa mne ni& nestalo ne-
znamend, Ze to tak bude aj u Teba. KaZdy organizmus

Je iny. Tak myslil“

Dakujem za rozhovor.

Pozndmka red.: Uverejnené bolo v r. 2023 v spolupréci s Mediaplanet: www.info-zdravie.sk
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Ivka Karelova je mlada Zena, ktora ako 19-ro¢na ochorela na reumatoidnd artritidu.

Reumatické ochorenie jej zmenilo Zivot od zdkladu, pretoZe sa musela zmierit s tym,

ze bude Zit v tak mladom veku s mnohymi obmedzeniami, ktoré toto véZzne ochorenie

sposobuje. Vystudovala Specidlnu pedagogiku a pedagogiku mentdlne postihnutych.

Pracuje ako zdstupkynia v $pecidlnej materskej Skole, ktord je sicastou Specidlnej za-

kladnej 8koly v Liptovskom Jdne. Je triednou uditelkou deti s tazkym zdravotnym pos-

tihnutim. Jej préca je zdroven jej najvacsou zélubou. Zérover miluje $port, konkrétne

posiliiovanie. Napriek tazkému ochoreniu sa snaZi svoj Zivot Zit plnohodnotne a snazi

sa motivovat k pozitivnemu mysleniu a $portu na socidlnej sieti Instagram aj ostatnych

reumatikov. Riadi sa heslom ,,¢o ta nezabije, to ta posilni®.

Ivka, detstvo je Zivotné obdobie, ktoré nds zvyéajne
nasmeruje na cely Zivot. Ako si Vy spominate na svoje
detstvo?

Zacala by som tym, co je velkym paradoxom, Ze som
v detstve takmer vébec nebyvala chord. Bola som akcéné
dieta, ktoré navstevovalo mnoho krizkov - vytvarny, spe-
vokol, hasicsky krdZok, folkldrny sdbor. UZ od detstva som
milovala sport a reprezentovala som skolu individudine aj
skupinovo. Najkrajsie spomienky su uUzko spcité s mojou
starkou, ktord ma viedla k vareniu, za o jej dnes velmi
dakujem. Aj vdaka nej dnes méZem vyvdrat chutné jedld

md&jmu manZelovi.

Prezradite nam, akd je Vasa profesia a ¢o Vds k nej
nasmerovalo?

Po zdkladnej skole som nastipila na strednd zdravotnicku
skolu. UZ ako tinedZerka som vedela, Ze mojim poslanim
Je pomdhat ostatnym ludom. Pévodne som chcela po-

kracovat' v zdravotnickom povolani a byt zdchrandrka.

V poslednom rocniku sme vsak mali prax v jednom centre
pre deticky so zdravotnym znevyhodnenim a vtedy som
pochopila, kam budd smerovat moje dalsie kroky. Vda-
ka mojej svokre, ktord je tieZ Specidiny pedagdg, som sa
mala moZnost oraz viac stretdvat's tymito detmi a bola
to ldska na prvy pohlad. Nikdy by som si nemyslela, Ze
moja prdca bude zdroveri mojou najvécsou zdlubou. Prd-
ve deti so zdravotnym znevyhodnenim ma naudili tesit sa
z malickosti. Najviac ma napliia, ked'ich vidim usmievat
sa a ked'su spokojné. To je pocit na nezaplatenie. Pri mno-
hych nasich programoch a aktivitdch sa mi kotulajd slzy

po licach, pretoZe vsetko tak neskutocne krdsne preZivajd.

Vds pribeh poznacilo reumatické ochorenie. Kedy
a ako to zaéalo, éo ste vtedy preZivali?

Reumatické ochorenie, konkrétne reumatoidnd artriti-
du (RA), mi diagnostikovali pred 11 rokmi, tesne po tom
ako som nastdpila na vysokd skolu. U mna sa prejavila

opuchom ukazovdka na lavej ruke a dihotrvajdcou stuhnu-



tostou a bolestou celého tela, pripominajicou ludovo sva-
lovicu. Pamcitdm si na tie neprestdvajtice bolesti a doslova

pocit zdfalstva, kedy by ste najradsej usli z viastného tela.

Pytali ste sa niekedy, preco prdve Vy?

Prdve v momentoch, ked’som v najvéiésich bolestiach bola
odkdzand na pomoc najblizsich, vtedy som sa to pytala
Easto. Ked'som plakala od bolesti a nevedela, ¢o so mnou
bude dalej. Pre mladého &loveka, ktory Zil normdliny Zivot

to bola otocka o 180 stupriov.

Akd bola Vasa cesta od prvych priznakov aZ po
diagnostiku a liecbu?

Veasnd diagnostika a sprdvne nastavend liecba su na
zaciatku ochorenia klticové. Zial! Ja som v tomto pripade
mala ,$tastie” na lekdra, ktory v za&iatkoch méjho ocho-
renia sice sprdvne urdil diagndzu, ale Zial'svojim zlah&uju-
cim pristupom ma takmer dostal na vozik. Trvalo to cely
rok a ja som uZ sama nedokdzala ani chodit. V poslednej
moZnej chvili sa ma vdaka mojej svokre ujala ind lekdrka,

ktord ma opdt postavila na nohy.

Ako ste prijali skutoénost, Ze mdte diagnézu, ktordg
sa radi medzi chronické ochorenia, teda, Ze s fiou
budete musiet Zit asi navZdy?

KedZe som mala 19 rokov a Zivot pred sebou, popravde
spociatku velmi zle. Mne osobne trvalo dlhych sedem ro-

kov, kym som toto ochorenie pochopila a prestala sa do-

slova lutovat. Ked'som to prijala ako svoju su&ast, hlada-

la a nasla spésoby ako si poméct a &o funguje, tak sa to
postupne zlepsovalo, aZ méZem povedat, Ze Zjjem v rdmci
moZnosti plnohodnotne a neustdle hladdm nové spésoby

ako si poméct.

Ivka, Vy ste obdivuhodnd mladd Zena. Mdte naozaj
usporiadané ¢o chcete a ¢o nechcete. Vedeli by ste
bez dlhého rozmyslania povedat, kedy ste najstast-
nejsia?

Najstastnejsia som, ked'su ludia okolo mria zdravi a spo-
kojni. Ked’'méZem vykondvat beZné veci, chodit na bezné
miesta. Najviac ma vie zarmdtit' lahostajnost a nedcta

medzi ludmi.

Madte nejaky sen alebo pldn, na ktorom pracujete?
Konkrétny sen, ani pldn nemdm. SnaZim sa kaZdy den na
sebe pracovat, vzdeldvat sa, cviit' a uzivat si Zivot maxi-

mdlne ako sa dd.

Co by ste povedali samej sebe, keby ste sa teraz
stretla v éase, ked’Vdm ozndmili diagnézu?

Povedala by som si, Ze vSetko bude v najvécsom poriadku
a nemusim sa strachovat o svoju budiicnost. Ze som dost’
silnd na to, aby som to zviddla a Ze mdm okolo seba tych

sprdvnych ludi, ktor/ ma v tom nenechajd samd.

Dakujem za prijemny rozhovor.

Poznamka red.: V uzsej verzii bolo uverejnené v r. 2024 v spolupréci s Mediaplanet:
www.info-zdravie.sk/zdravie-rodiny/sedem-rokov-mi-trvalo-kym-som-sa-prestala-lutovat
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Luciou

Hl'adajovou

Lucka Hladajovd pochddza z Michalovej. Reumatoidnd artritidu jej diagnostikovali ked'

mala 8 mesiacov. Dala si predsavzatie, Ze do svojich 30. narodenin prejde Cestu hrdi-

nov SNP. Bolesti timila tabletkami, ale nakoniec to zvlddla. M4 vela zaZitkov, o ktoré sa

s nami podelila.

Lucka, akd je Tvoja prvd spomienka z detstva na to,
ked'’si uz chdpala, Ze Ti do Zivota vstipila reuma?

Moje prvé spomienky, ktoré su spojené s reumatickym
ochorenim su plné Sibalstva a zdrover bolesti. Bola som
velmi Zivé dieta, ktoré neobsedelo a potrebovala som ne-

ustdle nejaky pohyb. To mi zostalo doteraz.

Ako si to mala so sportovanim?

So sestrou sme sa chodievali samé lyZovat. Mali sme asi
pat - Sest rokov. Pamétdm si, Ze som sa bldznila ako divd,
ale po skon&eni celodennej lyZovacky ma musel ocino niest
domov na rukdch. Opuchlimi kolend. Neuvedomovala som

si mieru, kedy mdm dost. Aj to mi vlastne zostalo doteraz.

K reume patria af lieky a ich pravidelné uZivanie. Pri
Tvojej veselej povahe tusim, Ze si aj tito neoblibend
stiéast Zivota s reumou poriala po svojom.

Vyndra sa mi spomienka na to, ako som raz zapila kor-
tikoidy Coca-Colou. Bola to nezabudnutelnd chut, ked'
sa tabletka rozpustila v bublinkdch. Odvtedy som este
pdrkrdt plakala, Ze ich uZ nechcem uZivat. Dnes u?
viem, Ze ak sa tento liek, skér ako ho prehltnem, rozpustf
v dstach, treba si za nim dat nieco fajné, aby sa td horkd

chut prekryla.

Napadla Ti niekedy ta okridlend otdzka, Ze ,,PREéO
PRAVE JA<?

Asi ani nie. Od detstva som si bola vedomd, Ze mdm
nejaké ochorenie, ktoré mi spbsobuje bolesti, unavu
a opuchy, ale nevedela som preco. Vnimala som, Ze som
mensia a slabsia. Chodievala som Easto do nemocnice.
Pani doktorka mi neodporudila ist do skélky, ale ani to
mi na ,krdse® neubralo. Mamina ma vsetko potrebné

naudila doma.

Ako si spominas na zdakladni skolu?

V prvom rocniku na zdkladnej skole to bolo jednoduché,
pretoZe medzi nami detmi neboli prilis velké vyskové
rozdiely. Trdpilo ma, Ze nerastiem, ako moji spoluZiaci.
Stdle som ostdvala krpatd. No mala som aj vyhodu. Zo
spominanych kortikoidov som mala druhd bradu, kto-
rd pravé bola ,in“, lebo som sa podobala na Bambulku
z rozprdvky. Pre panie ulitelky som bola ich obluibenky-
fia. Ochrariovali ma, ked'bolo treba. ObzvIdst na druhom
stupni, moja triedna ucitelka za mria bojovala s kaZdym,
kto len na mria krivo pozrel. Ak by som to mala opisat
Jednoduchsie, napisala by som, Ze som zckladnou Skolou
prepldvala ako mald rybka, ktord sa vytratila zo svojho
rybieho hdfu.



Lucka, Ty mds fascinujici optimisticky humor. Ten Ti

iste pomdhal prekondvat prekdzky.

Moja pani doktorka mi opct odporudila necviéit na teles-
nej vychove. No ja som si postavila hlavu. Panie uditelky
som tajne prehovdrala, aby som mohla cviéit. Na prvom
stupni, ked'sa splhalo po lane a po tydi, bola som aj na-
priek reume vynikajdca. Pani uéitelke takmer o&i vypadil,
ked'som sa vysplhala na ty& na samy vrch a zadala som
sa v tej vyske hojdat. LenZe ona vtedy este netusila, Ze ja
som s ockom doma chodiila po streche. Nemala som pred

vySkou Ziadne zdbrany. Ocko je pokryvac striech.

U Teba asi do bodky plati stard midrost, Ze ,,CO MA
NEZABIJE, TO MA POSILNI*,

Ano. Napriek vsetkym vysmechom od deti, 7e som okuliar-
nicka, buchta, tucko, krparia, Lucka pucka, vnimam svo-
Je prvé skolské roky, ako zdklad mojej mentdinej vybavy.

Tato pohoda ma nastastie od inych, doteraz neopustila.

Lucka, kedZe sti¢astou tém v tejto knizke je aj priprava
pacientov adolescentov a mladych dospelych na pre-
chod od detskych reumatolégov do starostlivosti reu-
matoldgov pre dospelych tzv. ,transition care®, musim
sa Ta spytat, ako to bolo u Teba po&as prechodu od det-

skej reumatologicky k reumatologicke pre dospelych?

S mojou detskou reumatologi¢kou sme nemali zvIdst bliz-
ky vztah. KaZdd ndvsteva u nej bola pre mria skludujica.
Niekedy som mala pocit, Ze ju aZ obtaZujem tym, Ze som
vlastne chord a ona ma musf vysetrit. V tomto duchu sa
niesli aj moje ndvstevy v &ase, ked’mnou lomcovala pu-
berta. Prizndvam, dovolila som si vyskakovat viac ako
obvykle. V tom ¢ase ma, ako kaZdu sprdvnu pubertiacku
trdpil méj vzhlad a druhd brada. Ono sa to viieklo ruka
v ruke s tym, Ze sa mi za to vysmievali. Na strednej, ked’
sa kaZdy pysil svojim dospievajdcim telom, aj ja som tu-
Zila hrdo sa postavit do radu krdsnych. Vzala som si do
hlavy, Ze ked'vysadim kortikoidy, tak schudnem. Bola som
presvedCend, Ze oni ma nafukovali a kvéli nim som bola
buclatd. O nejakej priprave na prechod k reumatoldgovi
pre dospelych nikdy nebola rec. Poslednykrdt som navsti-
vila detski reumatologickd ambulanciu v r. 2011 a tym sa
moje kontroly skoné&ili, resp. na niekolko rokov prerusili. AZ
v r. 2013 som po prvykrdt prekroCila prah v reumatolo-
gickej ambulancii pre dospelych v Brezne. Odvtedy viem,
Ze nie som na reumu sama. S lekdrkou, ktorid som dovte-
dy nepoznala, som si okamZite porozumela. Bola na mria
mild a ludskd. Taky pocit som dovtedy nepoznala. Urobila
mi v§emoZné vysetrenia a prejavila velky zdujem o to, aby
som bola spokojnd. Povedala som si, Ze jej budem verit
a lieky, ktoré mi predpisala, budem riadne uZivat. Dnes je

to uZ jedendst rokov a nevymenila by som ju za nic.

Aj detstvo s reumou raz skonéi a treba vybrat budice
povolanie. Co véetko si zvaZovala pri vybere strednej
a neskdr vysokej skoly?

KedZe som nenavstevovala sSportové kriZky, mamina ma
prihldsila na zdkladnd umeleckd skolu. V deviatom ro¢niku
som sa zacala pripravovat na strednd. Malovanie ma ba-
vilo. No mojim velkym snom bolo, Ze raz budem reumato-
logi¢ka. Chcela som vymysliet vseliek, ktory vylieSi navZdy

vsetkych reumatikov. Ale bohuZial, neZijeme v mojom sne.

Tvoj sen o vselieku je obdivuhodny. Zvlast tym, Ze si
hned’chcela vylieéit véetkych reumatikov a nemyslela
si len na seba. Kam viedli Tvoje dalsie kroky?

Rozhodla som sa pre stredntd umeleckd Skolu. Prijali ma
na odbor konzervdtorstvo a restaurdtorstvo starych knih,

tlace a papiera. Styri roky som $tudovala ten najiZasnejsi
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a pre mria najvzdcnejsi odbor. Bolo mi ctou stretndt pro-
fesorov z tohto fachu. Vdzim si ich vedomosti a dakujem,
Ze som sa mohla od nich udit. Vo stvrtom roéniku som
bola rozhodnutd pokracovat dalej v studovanom odbore.
Mala som velké pldny, Ze odidem do Ciech. Chcela som sa
venovat milovanym knihdm. No aj reuma mala so mnou
svoje pldny. Nezhodovali sa s tymi mojimi. Pre doteraz
nevysvetlitelné bolesti, ktoré sa ma drZali pdr mesiacov,
musela som zostat doma. To bol pre mria rozhodujdci
moment, Ze nebudem méct pokracdovat' v tomto odbore.
Asi zdzrakom sa mi podarilo zmaturovat. Prihldsku som
si nakoniec poslala na externé studium socidlnej prdce do

Banskej Bystrice.

Casto sa nds reumatikov pytaji, aké toje matreumu.
Ako to Ty vysvetlujes svojim najbliZsim?

Tieto skisenosti su neprenosné. Veitit' sa do koZe niekoho,
kto md kaZdy den bolesti a lomcuje nim obrovskd dnava je
nemozné. Moja rodina a priatelia, aj ked'by moZno chce-
li, nikdy neméZu pochopit ako sa citim, &m si vndtorne
prechddzam. Sd mi len vsemoZne ndpomocni, ako vedia
a mézu. Niekedy si prepoZiciam tzv. ,LyZickovd metodu,
ktord prvykrdt opisala Christine Miserandino. Pomocou
tejto metddy opisuje priatelke Zivot s ochorenim lupus. Po
Jej vzore sa aj ja snaZim vysvetlit mojim blizkym, aky je Zi-

vot s reumoud.

Po skole ani ten najlepsi student nemd ni¢ isté. No ak
md zdravotné problémy, tak ndjst si prdcu a dobré
miesto, je takmer nemozné. Zamestndvatelia sa boja
alebo nechcid zamestndvat ludi so zdravotnym znevy-
hodnenim.

Je to tak. Po vysokej $kole som sa anija nevedela zamestnat’
na trvaly pracovny pomer. Chodila som na drad prdce, od
dveri ku dverdm. Absolvovala som rézne kurzy a skolenia.
Nasla som si niekolko brigdd, a to len preto, aby som sa &o

« -

najlepsie zaclenila do ,,normdineho” Zivota.

O invalidny déchodok som si Ziadala trikrdt. Trikrdt mi ho ne-
uznali. Dokonca, po dvadsiatich smych rokoch s reumou, mi
odobrali preukaz TZP. Tym som prisla aj o kompenzdcie za
doplatky na lieky. A toto ma naucilo, Ze jediny na koho sa mé-

Zem na sto percent spolahndt, som v prvom rade ja sama.

Toto &o hovoris, je velmi smutné, aZ nelogické, Ze po-
moc zo strany statu mds nulovid. Nastastie, ak nam
Zivot uberie na jednej strane, zvyéajne nam pridd na
druhej. U Teba je to rodina a zdzemie, ktoré Ti vZdy
poskytli rodicia a najblizsi.

Ano, mdm velki pomoc od rodicov. Som a budem im za
to naveky vdacénd. Vdaka nim som sa mohla postavit na

svoje nohy a osamostatnit sa.

Momentdine mdm konecne priatela, ktory md obrovské
srdce a je pre mria velkou oporou. Ked sme sa spoznali,
netusil, o je to reuma. Teraz staci, Ze uvidi aké bude poca-
sie a hned'si pripravi pre mria obrovsku ddvku trpezlivosti

a empatie.

Doma som vZdy dostala pocit bezpecia a dtechy. No ked’
sa vrdtim spétne dozadu, uvedomujem si, Ze som to bola
Ja sama, kto sa zakaZdym tvrdohlavo postavil ndroc¢nym

Zivotnym okamihom.
A tak to bolo aj s Cestou hrdinov SNP.

Lucka, Ty si za pdr mesiacov vstdpila do povedomia
komunity reumatikov, ako velkd bojovni¢ka a hrdin-
ka, ktord prekondva bolest a dnavu pevnou vélou
a sebazaprenim. Zvilddla si peso za 22 dni prejst na-
prieé Slovenskom od Dukly aZ na Devin. Kedy a pre¢o
si sa rozhodla zdolat Cestu hrdinov SNP?

Spominam sina 12.5 2021, ked'som si do internetového vy-
hladdvada zadala ,Cesta hrdinov SNP. Viysko&ilo na mria
video s ndzvom ,,Priprava na Cestu hrdinov SNP. Pripra-
va na tdto cestu je déleZitd, ale dnes uz viem, Ze Ziadna
teoretickd priprava na esenpécku nikoho nepripravi.

Od toho dria mi toto dobrodruZstvo leZalo v hlave, aZ do-

kedy som sa na riu sama nevybrala.

Predchddzali tomu vystupy na hory, prechod hreberiom

Nizkych Tatier aZ po zdoldvanie stitov vo Viysokych Tatrdch.

Na Cestu hrdinov SNP som sa rozhodla ist po dlhom zva-
Zovani. NajdélezZitejsie vsak bolo to, Ze za poslednych 15
rokov moja reuma akoby zaspala. Okrem vecnej dnavy

a obc&asnych bolesti, nemdm momentdine aZ také velké



obmedzenia. Som nastavend na lieChu, ktord je sice che-

mickou bombou, ale dokdZem pri nej fungovat. No a to
rozhodlo. Ved'kedy, ak nie teraz...? Vybrala som sa peso
na cestu dihd 770 km.

Vela ludi krdca tdto cestu so zdmerom, Ze nieo ndjdu.
Ja mdm sice priezvisko Hladajovd, no na tito cestu som
nesla hladat Ziadne odpovede na Zivot, alebo jeho zmysel.
Bol to méj sen a chcela som si ho do 30-ky spinit.

Ano rodicia to mali so mnou vZdy tazké, no teraz si to

doma ,uZiva“méj priatel

Ako s odstupom éasu hodnotis toto svoje rozhodnutie
a samotnd cestu?

Moje rozhodnutie hodnotim ako jedno z tych najlepsich
rozhodnuti v Zivote. Som rada, Ze ma nervozita, ktord
ma sprevddzala celou cestou do Svidnika neodradila od
md&jho sna. Nonsalantne som ju prekrocila a prvého jina
2024 som hrdo vyrazila z Dukly. No pokial’by som vedela,
¢o ma Cakd, k celému prechodu by som sa postavila inak.
Za prve, urcite by som na druhy der nepresia 40 kilomet-
rov, za druhé, asi by som si tych 770 km rozdelila na men-

Sie etapy a za tretie, viac dni by som krdcala sama.

Vies zadefinovat najsilnejsi zaZitok z Cesty...?

Ano. Bolo to prdve vo chvilach, kedy som sa v noci dplne

sama ocitla v opustenej bude. Bolo to potom, ako mi na
Kriznej prisiel e-mail, Ze mi zrusili rezervdciu na horskom
hoteli Krdlova studria. V prvom momente ma prepadla
panika a strach, ale teraz to vnimam inak. Celd td si-
tudcia musela vznikndt preto, aby som mohla zaZit' tu
carovnd noc. Buda nemala dvere. Spala som na zemi.
Mnoho ludi zalomilo rukami, ked som ve&er na socidl-
ne siete pridala fotografiu méjho noclahu. Verte & nie,
paradoxne, tam sa mi spalo najlepsie. Netvrdim, Ze naj-
pohodinejsie, ale psychika si oddychla najviac. A viastne
vZdy, ked'som spala niekde sama, vtedy som si najlepsie
oddychla. Ale nechcem tymto znevaZovat spolo&nost
mojich sdputnikov. Boli mi velkou oporou. Ti, ktorf cestu

presli sami, vedia o Eom hovorim.

Lucka, nehovor mi, Ze si sa v divoéine nebdla. Std-
le poéivame, aké nebezpeéenstvd na nds é&ihajiu tot
v chotdri. A Ty si bola daleko od civilizdcie. Davali Ti
lisky dobri noc?

Zistila som, Ze sa zmenili aj moje strachy. Predtym, ako
som sa vydala na esenpécku, strasne som sa obdvala, ako
budem chodit na wécé. Strachy sa stratili hned'po tom,
ako som prekonala sedemdriové Crevné prehcnky alebo
nekoneéné burky. Casto sa ma pytaji na medvede, ale

Ziadneho som nestretla. Podla mria, ovela vaésim nebez-
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pecenstvom boli cyklisti v bratislavskom kraji a ritiace sa

kamidny po cestdch.

Ked'uz som krd&ala, mojim strachom bola iba bolest.
KaZdy vecer som sa bdla, Ze sa rdno zobudim a budem
opuchnutd. Nastastie okrem mensich otlakov, Supaju-
cej sa koZe na chodidldch a v zdvere opuchnutej slachy,
vdZnejsie zdravotné problémy sa mi vyhli. Prvd ndvste-

va reumatologickej ambulancie nebola takd strasnd.

Nastastie, vsetky vysledky som mala v norme, ako pred

cestou.

A vsetkym, ktori uvaZujd nad tym, Ze prekonaju Cestu hr-
dinov SNP odkazujem Ze: ,len CH ODTE*.

Prezradis nam, aké mds najbliZsie plany a ¢o chystds
v najblizsom obdobi?

Velmi nerada pldnujem. Som velmi dobrodruzny spontdn-



ny typ ¢loveka. Podla vsetkého to tak vyzerd. Mojou vy-
hodou je qj to, Ze sa dokdZem prispbsobit a aklimatizovat
v akomkolvek prostredi. Robim to uplne jednoducho, vZdy
si poviem ,Lucia teraz si tu a musis sa tomu prispésobit’,
potom je to omnoho jednoduchsie. Moja mamina uZz odjak-
Ziva tvrdi, Ze som dieta mnohych dvorov a asi na tom nie-

¢o pravdy bude.

Mdm doma taku ndstenku, kde si sem tam pripnem nieco,
¢o si vysnivam. Voldm ju ,Ndstenka snov®. Vecer a rdno,
ked'sa na riu pozriem, poviem si, aké by bolo dZasné, keby
sa mi to spinilo. Teraz mdm na tej ndstenke ,,Camino®. Je
to turistickd trasa veddca do Santiaga de Compostela
z réznych kdtov sveta. Mdm tam pripnuté aj iné sny, ktoré
si nechdm pre seba. Didfam, Ze sa mojim nekonecnym sni-

vanim raz naplnia.

Nesmieme opomenit Tvoju prdcu so seniormi. Opis,
ako si sa zhostila novej ulohy vediicej...

Prdca so seniormi je moja srdcovka. Uz ked'som studo-
vala socidlnu prdcu na vysokej skole, nasmerovalo ma
to k seniorom. Vedela som, Ze raz s nimi budem praco-
vat. Ked'sa mi to splnilo, mala som pocit zadostucinenia.
Predtym, ako sa zo mria stala vedidca Denného stacio-
ndra v Nemeckej, pracovala som v inom novootvorenom
zariaden/ pre seniorov, ako instruktorka socidlnej reha-
bilitdcie. A este pred tym som pracovala ako adminis-
trativna pracovnicka v elektro obchode. Rézne odvetvia,
ktoré maju jedno spolocné. Mria vZdy prdca bavila. Bola

som za riu vdadnd a zakaZdym som sa vela naudila.

Pracovat'v elektro obchode bol pre mria zdZitok. Z vy-
sokej skoly v odbore socidlna prdca som vhupla rov-
no medzi prdcky a spordky. Vdaka skvelému kolektivu
a mojej chamelednskej super schopnosti, naucila som
sa o elektre od zdkladov aZ po samé vychytdvky vselico.
No a ked'uZ som vedela, aky je rozdiel medzi baterkami
typu AA a AAA, mohla som sa posundt o level vyssie.
Prijali ma do zariadenia pre seniorov. Samozrejme, Ze
som na zadiatku netusila, kde je sever. Opdt prisiel Cas
postavit rozum do pozoru a preorientovat sa na prdcu
s ludmi. No islo to omnoho jednoduchsie, ako predtym

s chladni¢kami. Zakrdtko som si medzi seniormi vytvo-

rila krdsne vztahy, ktoré udrZiavam doteraz.

Spolu so zmenou pracoviska sa zmenila aj moja pracovnd
pozicia. Teraz som vedica. Vodcovstvo a celkovo vedenie
kolektivu neboli nikdy mojim snom. Vsetko sa deje pre nie-
¢o a mozZno prdve pozicia vedicej ma zase niekam posu-

nie, teda urcite.

Kolektiv je tu vyborny. Staciondr je zaloZeny na principe
rodinného pristupu ku klientom. Aj napriek vécsiemu ve-
kovému rozdielu, kolegyne ma medzi seba pekne prijali.
Klienti su srdeéni. Mdm omnoho lahsi za&iatok, ako kde-

kolvek predtym.

Byt vedicou pre mria znamend byt oporou a motivdciou,
ale tieZ vediet, kedy je potrebné prevziat iniciativu a zod-
povednost. Citim, Ze tdto pozicia mi umoZnila rozvijat nie-
len moje profesiondine zruc¢nosti, ale aj empatiu a schop-

nost viest' ludi k vykonom.

Co by si odkdzala dnesnym detom, ktorym préve
diagnostikovali reumu?

Vsetkym detom, ktorym prdve diagnostikovali reumatic-
ké ochorenie, alebo akékolvek iné autoimunitné ochorenie,
by som chcela odkdzat, Ze rozumiem ich obavdm. Chcem
ich uistit, Ze v tom nie su sami. Aj ked'reuma prindsa svoje
vyzvy, verim, Ze s vhodnou liecbou, podporou vasich bliz-
kych a pozitivnym pristupom, méZzu stdle Zit' pInohodnot-

ny a stastny Zivot.

»Deti, je velmi déleZité, aby ste polivali svoje telo a veri-
Ii v seba. MozZno budete musiet docasne elit’ niektorym
obmedzeniam. MozZno pride obdobie, ktoré sa vam bude
zdat najtaZsie v Zivote, ale to neznamend, Ze sa musite
vzdat svojich snov. S pomocou rodiny, priatelov a lekdrov
ndjdete nové spbsoby, ako to zviddnut a robit to, &o vds
bavi. Nebude to vZdy lahké, ale som presved&end, Ze s od-
hodlanim a sprdvnou ddvkou tvrdohlavosti to zviddnete.
Prajem vdm Stastny Zivot a silu prekondvat vsetky prekdz-

ky, ktoré vam reuma postavi do cesty.“

ﬁakujem za podnetny rozhovor.
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ROZHOVOR O REUME
A MANIFESTE EULAR 2024 -

Petkou

BalaZovou

Petka BaldZov4d je pacientka a aktivna &lenka Predsednictva LPRe SR, je stic¢astou Profi

2029 S

timu LPRe SR a &lenkou Klubu Motylik a Klubu Kibik. V r. 2015 - 2019 bola lidrom ce-

loeurépskej mlddeznickej organizécie Young PARE. Prirodzenym vyustenim jej aktivit

v pacientskej advokacii je teraz aktivna Gcast na podpore a propagovani Eurdpskeho
manifestu EULAR 2024 - 2029.

Petka, ako by si nadm predstavila Eurdpsky mani-
fest 2024 - 2029 a jeho poslanie. Kto si jeho hlavni
inicidtory?

Ligu proti reumatizmu oslovila s manifestom Eurdpska
aliancia reumatologickych zdruZen/ (EULAR) a vyzyva nds

cez spoluprdcu k rieseniu neviditelnych choréb/RMO.

Co sa skryva pod nézvom neviditelhé choroby?

Neviditelné choroby - taky priviastok sa pripisuje reumatic-
kym a muskuloskeletdlnym ochoreniam (RMO). Povedomie
o nich a ich dopadoch v Eurdpe je totiz velmi nizke. Su pri-
tom druhym najcastejsim dévodom na ndvstevu lekdra. Eu-
répska aliancia reumatologickych zdruZeni (EULAR) preto
vyzyva Eurdpsku dniu a ndrodné viddy, aby sa zacali sericz-

ne zaoberat tymito ochoreniami.

My sme reumatici, tak pre nds nie su neviditelné, lebo
s nimi Zijeme kaZdy deri. No skisme ich pribliZit aj ne-
zainteresovanému é&itatelovi.

Existuje viac ako 200 druhov reumatickych a muskuloskele-
tdlnych ochoreni (RMQO), medzi ktoré patri napriklad aj os-
teoartroza ¢i osteopordza. Postihuji priblizne 120 milicnov
ludli, teda kaZdého piateho Eurdpana. Sd to jedny z najroz-

Sirenejsich neprenosnych ochoreni' v Eurdpe.

Akd zataZ RMO predstavuji pre jednotlivea aj celd
spoloénost?

RMO su ochorenia, ktoré sa vyznaduju chronickou bolestou,
vysokou mierou postihnutia a skrdtenou ocakdvanou diZkou
Zivota. Ich spoloénym menovatelom je zdpal kibu, bolest’ ki-
bov, opuch a ndslednd rannd stuhnutost. MG6Zu predstavo-
vat'obrovsku zdtaz na fyzické a psychické zdravie jednotiivea,
kvalitu Zivota, zamestnanie, vzdelanie a finanénd nezdvislost,
ako aj zataZenie ekonomik a zdravotnickych a socidlnych sys-
témov eurdpskych krajin. Zial! takmer kaZdy v Eurdpe bude
ovplyvneny RMO, bud'priamo, alebo prostrednictvom rodin-

ného prislusnika, priatela alebo kolegu.

Ako je to u nds na Slovensku, alebo pokojne méZeme
problematiku ozrejmit aj v ramci celej Eurdpskej dnie?

Napriek frekvencii a zdtazi RMO sa prilis vela ludi Zijdcich
s tymito chorobami citi byt ignorovanych tvorcami politik. Ich
ochorenie a postihnutia casto nie su viditelné a akdtna bolest’
a nepohodlie, ktoré zaZivajd, sa nesprdvne pripisujd prirodze-
nym désledkom starnutia. RMO postihuje ludi vsetkych veko-
vych kategdrii vrdtane deti a mladych ludi Vedd k predcas-
nej smrti, ¢i uZ priamo alebo prostrednictvom sprievodnych
ochoreni, ako su kardliovaskuldrne ochorenia a rakovina, a je

moZné a potrebné im predchddzat a dcinnejsie ich liedit.



Ako sme na tom s liecbou RMO? Stdle hovorime
aj o véasnej diagnostike ako prevencii trvalého posko-
denia zdravia a tym zniZenia kvality Zivota pacienta
da jeho rodiny.

Liecba napreduje, v ostatnom krd&ame spét. V poslednych
desatrociach doslo k obrovskému pokroku v lie¢be RMO.
Wvoj protizdpalovych, imunomodulacnych a imunosupre-
sivnych liekov a priekopnicke multidisciplindrne modely liecby
zamerané na pacienta znamenajd, Ze v sicasnosti menej ludf
potrebuje hospitalizdciu, invalidny vozik alebo chirurgicky
zdkrok. Viac ludi méZe Zit nezdvisly Zivot a plne sa podielat
na Zivote spoloc¢nosti. Je znepokojujiice, Ze tieto pokroky su
v stcasnosti ohrozené kombindciou nicivych zdravotnych
trendov, dlhodobym nedostatkom reumatolégov a reuma-
tologickych zdravotnickych pracovnikov a neudrZatelnymi
ndkladmi na zdravotnid starostlivost. Dalej starnutim po-
puldcie a trendmi v oblasti Zivotného stylu (nadvdha a zni-
Zend fyzickd aktivita). Ak sa urychlene neprijmi opatrenia,
tieto okolnosti méZu ohrozit schopnost Eurdpy reagovat na
potreby ludis RMO a ohrozit udrZatelnost eurdpskych systé-

mov zdravotnej starostlivosti.

Toto naozaj nie je optimistické. Aké navrhujes riesenia,
pripadne éo na to EULAR a jeho manifest?

Potrebujeme si stanovit ciel'a zacat' napredovat. Zmierne-
nie tychto rizik a zabezpedenie dalsieho pokroku v preven-
cii, lie¢be a liecen/ RMO si bude vyZadovat sibor opatren/
- uvedenych v tomto manifeste - tykajlcich sa kvality sta-
rostlivosti, vyskumu a inovdcii, ktoré sa musia vykondvat
strategickym a koordinovanym spdsobom na eurdpskej aj

vnudtrostdtnej drovni.

Dnesny svet praje pripravenym a sebestaénym. Ako
je to s prdceschopnostou, resp. préceneschopnostou
ludi s RMO?

RMO predstavuju vécsinu vsetkych zdravotnych problé-
mov na pracovisku a su hlavnou pri¢inou straty zamestna-
nia z dévodu fyzického postihnutia v Eurdpe. Psychologické
désledky RMO (napr. dzkost, depresia) tieZ ovplyvriujd za-
mestnanost. Tento manifest preto obsahuje odpordcania,
ako zlepsit bezpecnost a ochranu zdravia na pracovisku
a zabezpedit, aby Zivotné vyhliadky ludi s RMO boli diktované

ich talentom a osobnymi rozhodnutiami, a nie ich diagndzou.

Petka, popravde mi to pride ako velmi komplikovand

situdcia s malou perspektivou na zlepsenie. Na koho
by sme sa mali spoliehat, pripadne kto je hnacou silou,
aby sme v reumatoldgii prestali civat, ale naopak, aby
sme sa pohli k lepsim perspektivam?

Komunity, ktoré EULAR zastupuje, su inovativne a vynaliezavé
a ich skdsenosti potvrdzuju, Ze v spoluprdci s tvorcami politik
a s ich podporou mozno dosiahnut skuto&ny pokrok v zlepso-
vani Zivota ludi s RMO a maximalizovat'ich prinos pre spoloc¢-

nost po vsetkych strdnkach.

Tak ak tomu dobre rozumiem, aj my pacienti s RMO
a élenovia pacientskeho zdruZenia méZeme poméct,
ak sa budeme o problematiku viac zaujimat?

Ano. Nase pacientske zdruZenie Liga proti reumatizmu SR,
ktord u? takmer 34 rokov pomdha ludom s reumatickymi
ochoreniami a informuje ich o myslienkach a ndvrhoch na
riesenia Eurdpskeho manifestu EULAR 2024 - 2029 uZ robi,
o méZe. O existencii manifestu a cieloch sme informovali
poslancov NR SR a zvidst aj Viybor pre zdravotnictvo NR SR
18. aprila 2024 pri prileZitosti stretnutia pacientov a zd-
stupcov AOPP v NR SR, ked'bol Svetovy deri prdv pacien-
tov. Chystdme sa oslovit' a informovat' o manifeste EULAR af
poslancov Eurdpskeho parlamentu a samozrejme pacien-
tov a Sirokd verejnost pri bliZiacej sa informacnej kampani

Svetového dria reumatizmu 2024.

Petka, dakujem a drZim ndm palce!
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ROZHOVOR O REUME S LEKTORKOU JOGY

Silviou Studenic¢

Bobockou

Pani Silvia sa ndm v dvode takto predstavila: ,Som oby&ajna Zena, 50-ro&nd reumatic-

ka s 20 ro¢nou diagndzou reumatoidnd artritida, postupne sa pridala psoridza a iné.

Mdam jednu dcéru, ktord Zije v zahranici, skvelého manZzela, milovaného psa a macku.

Kazdy den chodim do préce. Venujem sa ekonomike, daniam a uctovnictvu. Po préci

vediem lekcie jogovej terapie a cez vikendy pracujem na zdhrade, uzivam si prirodu,

alebo mdm mnozstvo aktivit spojenych s jogou a Ligou. Pre Eurépsku jogovi akadémiu

ucim ako lektor akreditovanych kurzov novych instruktorov jogovej terapie a jin jogy.

U&im na workshopoch &i jogovych pobytoch. Milujem prirodu, zvieratd a ludi.

Silvinka, predstavis ndm jogovd terapiu pre reumati-
kov? Pre koho je uréena?

Jogovd terapiu pre reumatikov méZeme vnimat v Sir-
som zmysle ako komplexnd zmenu Zivotného Stylu. Vedie
k zlepseniu fyzického a mentdineho zdravia a to najmé
pohybom, zmenou stravovacich principov, meditdciou,
spdnkovym reZimom, fytoterapiou a pod. V uzSom zmysle
slova je to najmé metodika vyuZivand na lekcidch jogo-
vej terapie, ktoré su zamerané na rozhybanie tela. Zlep-
Senie drzania tela, zvysenie sily, kompenzacné cvicenia,
dychacie a relaxacné techniky a prdca s emdciami, resp.
pomocné techniky na zviddnutie ochorenia a vyrovnania
sa s novou Zivotnou situdciou. Z ndzvu sice vyplyva, Ze ide
o terapiu urcend pre reumatikov, ale na lekcidch sa coraz
viac objavujd ludia s inymi diagndzami, ako aj dplne zdravi

ludlia, ktori chcu pracovat preventivne na svojom zdravi.

Zaspominajme si na zaéiatky nasej spoluprdce s LPRe
SR? Spomenies si, kde to zacalo? Pripomerime nasim
&itatelom kde sa méZu zapojit do cviéenia?

Spoluprdca s Ligou proti reumatizmu je vynikajica a roz-

siahla. Velmi si vdzim, Ze si prdve Ty Janka, ako predsednicka

LPRe SR pred asi 6smimi rokmi sdhlasila s informovanim ¢le-
nov Ligy o moZnosti zdcastriovat' sa na jednoroénom testo-
vani'tejto metodiky. Respondenti skusali na viastnej koZi cviky
a dychové cvicenia. Pomohli ste mi v rdmci mojej zdverecnej
prdce. Studovala som Jogovii terapiu, filozofiu a etiku na Ces-
kej akadémiijogy v spoluprdci s Filozofickou fakultou a Fakul-
tou telesnej vychovy a Sportu Karlovej univerzity. V/ tom Case
sa jogovd terapia pre reumatikov rozbiehala vylucne v Bra-
tislave. V sucasnosti, najmd po obdobi covidu, sa Clenovia
Ligy méZzu prihldsit na tieto lekcie uZ v 5 mestdch (Bratislava,
Trencin, Levice, Banskd Bystrica, Kosice) a rozbiehaji sa ndm

dalsie pobocky (napr. Senica, Bardejov).

Kam sa projekt /TR posunul?

Za najvadsi dspech povaZujem rozsirenie J/TR do dalsich
pobociek, vybavenie pobociek zdkladnymi pomdbcka-
mi a zdujem ludi, ktory neustdle rastie. Takmer vsetky
stretnutia Ligy sa nezaobisli bez spolocnych lekcii, &i moti-
vacnych stretnuti. J/TR si uZ vyskdsali na sebe aj bratislav-
ski reumatoldgovia na jednom zo svojich stretnuti, velmi
sa im to pdcdilo, ocenili snahu pacientov prispiet k zlepseniu

zdravotného stavu a efektivite lieCby. Najblizsie nds c¢akd



predstavenie /TR na Kongrese reumatoldgov v Kosiciach.

Na Svetovom dni reumatizmu uréite opat posuniem dalsie
vedomosti na nasom celoslovenskom stretnuti v Piesta-
noch zucastnenym reumatikom. Vsimajd si nds aj médid,
¢i uZ regiondlne, Ci celoslovenské a /TR sme takto mohli

predstavit celému Slovensku.

Aké mds reakcie od pacientov, ktori trpia na reumatic-
ké ochorenia a zapojili sa do cvi¢enia jogovej terapie?

Ohlasy na JTR sd velmi pozitivne. Najlepsi feedback mdm
samozrejme od ludi, s ktorymi vediem hodiny ja sama, ale
aj z inych pobociek dostdvam skvelé recenzie. Lekcie JTR
maju totiZ eSte qj jeden vyznamny rozmer okrem tych,
ktoré sme uZ spominali. A je to socidlny rozmer. Ludia s po-
dobnymi problémami sa stretdvaju a vymieriaju si skise-
nosti. /TR podporuje ciel, pre ktory viastne Liga vznikla
a to, aby sa ludia s reumou necitili sami. Najvé&sou od-
menou fe pre mria vidiet spokojné tvdre ludi po lekcii, ktori

sa konecne citia volhejsie, pohyblivejsie a zrelaxovanejsie.

Co aktudlne pripravujes v ramci JTR pre LPRe SR?

Pldnov je vela a periazi mdlo. Ale nevzddvame sa a ne-
ustdle sa snaZime ziskat prostriedky, aby bolo mozné vy-
skolit dobrovolnikov z radov pacientov ako instruktorov
JTR s odbornym vzdelanim tak, aby boli schopni pripravit
lekciu pre kazdého reumatika, aby poznali Sirokd skdlu
moZnych variant pohybu, aby sa naucili kompenzacné
cvi¢enia, ale aby poznali aj kontraindikdcie jednotlivych
technik. Dalej by sme chceli pripravit Praktickd prirucku,
ktord by sluZila nielen instruktorom, ale vSetkym reumati-

kom, ktori by chceli /TR praktizovat' doma a kaZdy ders, o

Jje aj nasou najvécsou vyzvou: Dostat' JTR do kaZdodenné-

ho Zivota a nielen raz - dvakrdt na spolocnej lekcii.

Ako by si si predstavovala idedlny stav JTR v nasich
podmienkach?

Idediny stav by podila mria bol, keby takéto aktivity boli
podporované aj zdravotnymi poistoviiami. Keby oni po-
chopili, Ze ,,za mdlo periazi budd mat vela muziky®, ide
totiz o podporenie aktivity, ktord by priniesla obrovsky
benefit v zlepsen/ zdravia pacientov a teda klientov zdra-
votnych poistovni, o pre nich zase znamend vyraznd fi-

nancnd dsporu v buddcnosti.

Co by si odkdzala jednotlivcom, ktori este len uvazu-
Ju, Ze by sa chceli zaéat hybat a robit pozitivne kroky
pre vlastné zdravie. Kde a ako maju zaéat?

Velmi rada by som vsetkym reumatikom povedala, Ze im
rozumiem, Ze na viastnej koZi viem, aké je tazké a bolavé
mat reumu. Chcem ich povzbudit, aby prisli na lekcie JTR,
aby prekonali dnavu, bolest' a moZno uZ aj také podvedo-
mé odmietanie. Garantujem im, Ze uZ len to, Ze pridu, roz-
hybu sa, oddychnu si, porozprdvajd sa bude pre nich velmi
prijemné. Nemusia sa bdt, Ze ich Eakd nieco o nezvidd-
nu, také sa mi este nestalo, vZdy ndjdeme vhodny spésob
a cestu. Benefity |TR niekolkondsobne prevysuji ndmahu,
ktord musime vynaloZit, aby sme prisli a tie vyplavené en-
dorfiny, dopamin ¢&i serotonin stoja za to. Skidsme si vZdy
poloZit otdzku, & naozaj hladdme cestu ako prist, alebo sa

snaZime ndjst ospravedinenie preco neprist.

Dakujem za podnetny rozhovor.
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ROZHOVOR O REUME S NUTRICNOU TERAPEUTKOU

Zuzanou
Miklikovou

Zuzana Miklikova je nutri¢na terapeutka, ktord pomdha hospitalizovanym pacientom
v NURCH Piestany zostavovanim a normovanim jedélneho listka pre pacientov s uréeny-
mi diétami podla indikdcie lekdra, alebo pri vytvarani individudlnych nutri¢nych plénov.
Je absolventkou Masarykovej univerzity v Brne, odbor Nutri¢ny terapeut a Oxford Bro-
okes University, kde Studovala odbor so zameranim na ludskd vyZivu a prevenciu choréb.
V NURCH Piestany pracuje od roku 2021. Za jej pdsobenia sa zaviedli nové metédy individual-
nejSieho pristupu k pacientom, rovnako sa obohatil sortiment potravin o rézne Specializova-
né vyrobky, ktoré dopomohli k rozmanitejsim jedlam uspdsobenym pre potreby pacientov.

Mé rada a potesi ju, ked' vyjadria pacienti pozitivne ohlasy vo vztahu k podévanej strave
a ma moznost ich edukovat vo vybere jeddl v ramci ich diétneho obmedzenia. Medzi naj-
zaujimavejSiu pracovnu skisenost patri praca s pacientmi, ktori trpia pomerne vzacnym
ochorenim alkaptondria, pretoZe z vyzivového hladiska maju stravu ochudobnent o pro-
teiny, €o je velmitazko udrzatelné, a moéze viest k réznym nutriénym komplikdcidm. Z tohto
doévodu sa stéle hladajd nové diétne pristupy na zvlddanie tohto ochorenia. V pamiti jej
utkveli ndro¢nejsie rozhovory s detskymi pacientmi, ktori mali problém s prijmom stravy

aich ndslednd edukicia.

Prezradite ndm, v ¢om spocéiva prdca nutricnej te-
rapeutky?

Prdca nutricnej terapeutky spoliva v zostavovani a nor-
movani jeddineho listka pre pacientov s uréenymi diétami
podla indikdcie lekdra a vytvdranie individudinych nutric-
nych pldnov. Komunikdcia s pacientmi je klti¢ovd v zhod-
noteni ich diétnych poZiadaviek. Prdca rovnako zahrria
vypracovanie edukacnych materidlov, ktoré méZu pacien-
tom pomdct'v lepsom orientovani sa v priprave jedla v do-
mdcom prostredi, ale aj v jedldch, ktoré su im poddvané
v nemocnici. Spoluprdca s persondlom kuchyne je tieZ

nevyhnutnd pri kaZdodennom vareni pokrmov na zdklade

stanovenych diét. Rovnako obohacovanie jeddineho listka
o nové vyrobky nielen pre raciondlinu, ale aj Specidinu vy-
Zivu a inovdcia receptdr je tieZ neodmyslitelnou sdcastou

prdce nutricného terapeuta.

Vasa prdca je ndroénd na ddta, ale aj najnovsie po-
znatky z praxe. S akymi ndstrojmi a ddtami pracujete
najéastejsie?

V sdcasnej dobe vyuZivam specializovany nemocnicny
softvér, ktory sa zaoberd specifickou problematikou ne-
mocniéného stravovania. Niekolkokrdt denne dokdZe

upravovat pocet hldseni z jednotlivych oddeleni, rozdie-



lové prepoclty surovin v nadvéznosti na kolisanie poctu
pacientov v priebehu dria. Poznd Sirokd skdlu diét zabez-
pecujdcu pacientom s najréznejsimi ochoreniami prisun
stravy, ktord podporuje ich liecbu a respektuje ich indi-
vidudlne stravovacie potreby a ndvyky. TaktieZ pracujem
s informdciami, ktoré si mi poskytnuté osetrujdcim lekd-
rom alebo sestrickou, pripadne priamo pacientom. Na
zdklade rozhovoru s nimi si vediem viastnu evidenciu ich
individudlnych poZiadaviek, ktord mi zefektivriuje prdcu
v pripade pacientov, ktori sa k ndm pravidelne vracaju na

rehabilitdcie.

Pacienti s reumatickymi ochoreniami v ostatnych
rokoch hladaji mozZnosti lieéby dpravou stravova-
cich ndvykov. Hladd sa nejaky univerzdlny recept
alebo spésob, ako sa mdme stravovat. Stdle sme vo
fdze pokus omyl. Ako dlho Vam trvd pripravit jeddlny
listok pre hospitalizovanych pacientov?

DiZka pripravy jeddineho listka zdleZi od mnohych fakto-
rov, ktorymi su napriklad pocet pacientov, ktori maju spe-
cifické ndroky na stravu vyZadujice si hlbsie premyslenie
a skombinovanie jeddl z hladiska ostatnych priprav v ku-
chyni. Rovnako déleZity je aj dovoz potravin vyhovujicich
kvalitou aj kvantitou. To sa odzrkadluje na moZnych kaz-
dodennych zmendch v jeddlnom listku a prediZenom Sase
Jjeho zhotovovania. TaktieZ sa musim zosdladit's vedicim
stravovacej prevddzky, ktory zastresuje jeddlny listok pre
zamestnancov a nasou skladnickou, s ktorou komuniku-
Jem na kaZdodennej bdze, & uZ ohladom dovozu tovaru,
vyberom potravin ¢i skladbou jeddlneho listka. Z tohto

dévodu je dizka jeho pripravy velmi variabilnd.

Co by mala nasa strava obsahovat, aby sme sa aspori
pribliZili k vyssie uvedenému cielu?

Jeddlny listok by mal obsahovat optimdine mnoZstvd vset-
kych hlavnych Zivin (bielkoviny, tuky, sacharidy), a dosta-
tok vitaminov a minerdinych Idtok. KaZdé jedlo by malo
byt poskladané zo vsetkych troch Zivin, aby bolo vyvdZené
a pestré. Nie je napr. idedine konzumovat zeleninovy saldt
bez peciva alebo zemiakov a bielkovinovej zloZky v podobe
vajicka, tofu, mdsa, syra, strukoviny.... Zaradenie réznych
druhov Cerstvej zeleniny a ovocia, ale aj ich mrazenych fo-

riem, ktoré si zachovdvajud vacsinu vitaminov a chuti, pre-

toZe sa mrazia v obdobi ich najvyssej zrelosti, obohatenie
Jeddinicka o rézne druhy priloh, zdrojov bielkovin v podo-
be nielen mdsa, ale aj scjovych vyrobkov, syra, strukovin,
su tie sprdvne kroky k vytvoreniu vyvdZeného jeddinicka.
A vsak, ako som spominala vyssie, pacienti s urcenymi
dietami na zdklade pridruzenych ochoreni maju vytvore-
ny specificky jeddliny listok s povolenymi a nepovolenymi
druhmi potravin a technologickymi postupmi, a preto je
Jjeho obsah odlisny a nedd sa uréit rovnaky pomer a obsah

Zivin pre vsetkych pacientov.

Prilohy - kuskus, bulgur, pohdnka,
pseno, quinoa

Cestoviny - celozrnné Spagety,
ryZové rezance

Su reumatici nieéim specificki? Aké diétne obmedze-
nia maji pacienti v NURCH-u najéastejsie?

Pacienti k ndm prichddzaju s réznymi diagnostikovanymi
ochoreniami mimo reumatickych. Najcastejsie ide o dia-
betes, dnu, choroby obliciek a srdca, Crohnovu chorobu,
ulcercznu kolitidu alebo o pankreatitidu. Rovnako kaz-
dorocne vzrastd pocet pacientov s celiakiou, laktdzovou
intoleranciou, alergiou na bielkovinu kravského mlieka,
histaminovou intoleranciou a ich kombindciami aj s vysSie

spomenutymi ochoreniami.

Pri spominanych pokusoch a omyloch robia reuma-
ticki pacienti diétne chyby? Co je asi najviési mytus
medzi pacientmi?

Niektori pacienti k ndm prichddzaju s réznymi obmedze-
niami v prijme hlavnych makroZivin, alebo celych skupin
potravin, bez klinického dévodu, len na zdklade citania
istého ¢ldnku z neovereného zdroja. Ako priklad uvediem
vynechdvanie mlieka a mliiecnych vyrobkov z dévodu
spbsobovania zdpalu alebo zahlienenia. Viaceré stddie
nepotvrdili Ziaden negativny efekt konzumovania mlieka
a mlieénych vyrobkov na zvysovanie zdpalovych mar-
kerov alebo na tvorbu hlienu, dokonca niektoré potvrdili
opacny efekt, a to protizdpalovy. Preto odpordcam, aby

pacienti, ktori nie su alergicki alebo nemaju diagnostiko-
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vanu laktdzovd intoleranciu, neeliminovali mlieCne vyrob-

ky zo stravy na zdklade spomenutych dévodov.

Akd je vhodnd strava pre reumatikov?

Pacienti s reumatickymi ochoreniami zvyknd experimen-
tovat' s réznymi diétami na zmiernenie ich negativnych
priznakov. Casto sa uchyluji k vyhladdvaniu online in-
formdcii, ktoré nemusia byt overené alebo déveryhodné,

a ktoré mézu prispiet’ k podvyZive a negativnym stravo-

vacim ndvykom.

Rastlinné smotany na varenie ryZovd,
kokosovd/ mliecne vyrobky-kefir a cottage syr

Rdzne - ovsené viocky, Sosovica, bezmdsité pomazdnky, bezlepkovd muka

Medzi najcastejsie vyuZivané diétne rezimy pri liecbe re-
umatickych ochoren/ patri vegetaridnstvo, bezlepkovd
diéta, stredomorskd strava, eliminacné diéty alebo pdsty,
¢ zvysSend suplementdcia omega 3-mastnych kyselin.
Mierne zlepsenia v rdmci zniZenia zdpalu a bolesti boli
zaznamenané pri dodrZiavani tzv. stredomorskej stra-
vy v kombindcii s uZivanim omega-3 mastnych kyselin
vo forme suplementov. Tdto strava je charakterizovand
zvysSenou konzumdciou rastlinnych potravin, akymi su
celozrnné obilniny, ovocie, zelenina, strukoviny, orechy, se-
mienka, olivovy olej, miernejsou konzumdciou hydiny, ryb,
mlieénych vyrobkov a vajec a velmi nizkou konzumdciou
Cerveného mdisa, sladkosti, sladkych ndpojov a solenych

vyrobkov.

Avsak vysledky réznych studii ukdzali obmedzené dékazy
podporujdce vplyv stravovacich faktorov na reumatické
ochorenia. DodrZiavanie vysSie spomenutych diétnych
rezZimov, ¢i konzumdcia specifickych zloZiek stravy prav-
depodobne neovplyvni progresiu ich reumatického ocho-
renia.

Zo vseobecnych zdravotnych dévodov pre pacientov je dé-
leZité konzumovat nutri¢ne vyvdZenu stravu s obmedze-
nym prijmom potravin s vysokym podielom nasytenych
mastnych kyselin, soli a cukru a nizkou vyZivovou hodno-
tou (napr. vysoko priemyselne spracované vyrobky, akymi
su ddené mastné vyrobky, nugetky, Cipsy, sladené ndpoje,
rézne polotovary, cukrovinky, balené polievky,...). Je pro-
spesné ich nahradit polonenasytenymi mastnymi kyseli-
nami (omega-3), ktoré maji potencidl zniZovat' zdpalové
markery a pomdhaji zniZit bolest a stuhnutost kibov, ale
ktoré sa nachddzaju v tucnych rybdch, ako je tuniak, lo-
sos, sardinky, ancovicky (sardely), sled, makrela, ako aj
v lanovom semienku, viasskych orechoch, repkovom oleji,
ktory md idedlny pomer omega-3 a omega-6 mastnych
kyselin. Naopak obmedzit' by sme mali omega-6 mastné
kyseliny, ktorych mdme v strave dostatok, a ktorych zdro-
Je su hlavne rastlinné oleje - sinecnicovy olej, kukuricny &i
sdjovy olej, arasidy, kesu orechy & mandle.

Rovnako prijem dostatocného mnoZstva vdpnika je ne-
vyhnutny pre udrZiavanie zdravych kosti pacientov. Jeho
zdrojmi su mlieko a mliecne vyrobky, ktoré maju aj naj-
vyssiu vstrebatelnost vdpnika, séjové ndpoje s pridanym
vdpnikom, ryby s kostickami (sardinky), niektoré druhy ze-
leniny, napr. brokolica, karfiol, kel, kapusta,... Avsak treba
uviest, Ze jeho vyuZitelnost z rastlinnych zdrojov je mensia.
Vitamin D sa tieZ podiela na udrZiavani/ rovnovdhy
vdpnika v tele a kostiach. Vitamin D pomdha telu ab-
sorbovat’ vdpnik, md déleZitd dlohu pri mineralizdcii
kosti, a vseobecnej ochrane muskuloskeletdlneho sys-
tému. Vitamin D moZno ziskat z vajec, mastnych ryb
a z vystavenia sa slneCnému Ziareniu.

Zdroveri sa odportéa zniZit prijem soli na menej ako
5 gramov na deri kvéli riziku zvysovania tlaku, podielaji-
ceho sa na zdpalovych procesoch. Medzi icinné spésoby
na strdZenie soli v jeddlinicku je napr. Eitanie obalov potra-
vin, kde ndjdeme mnoZstvo soli pouZité pri vyrobe daného

produktu, pouZivanie aromatickych potravin a byliniek na



dochutenie jeddl, obmedzenie ndkupu hotovych vyrob-
kov. Rovnako nadmerny prijem potravy méZe pSsobit ako

spustad zdpalového procesu.

Co Vds priviedlo k tomu, Ze ste si vybrali zameranie
nutriénd terapeutka a zvldst, Ze sa venujete pacien-
tom s reumatickymi ochoreniami?

UZ na strednej Skole som sa zaujimala o vyZivu clove-
ka a citala v obchode zloZenie potravin bez toho, aby
som mu rozumela. Mala som na seba casto nezmysel-
né ndroky a to ma utvrdilo v tom, Ze chcem pochopit,
ako funguje moje telo po skonzumovani potravy, ako
sprdvne C&itat’ obaly potravin, o pre &loveka zname-
nd vyvdzend strava. Uprimne, som si nejako Specidine
nevyberala typ pacientov, s ktorymi chcem pracovat,
kedZe moja profesia stdle nie je este dplnou samozrej-
mostou v zdravotnickych zariadeniach na Slovensku.
Ked' som nasla ponuku prdce v NURCH-u, tdto pozicia
ma zaujala kvdli zameraniu sa na ind skupinu pacientov
a mozZnosti nadobudnutia réznych skisenosti a poznat-
kov. Navyse, tdto prdca bola aj v mieste méjho bydliska,

¢o povaZujem len za bonus.

Co by ste chceli zmenit a zaviest do praxe ako nut-
riénd terapeutka? My radi poméZeme v sireni osvety.
Z méjho pohladu by som uréite prehodnotila nastavenie
finan&nej normy stravy pre pacienta, co by malo za nd-
sledok pestrejsi a kvalitnejsi vyber potravin. Zdrover by
som chcela zamedzit negativne komentdre k poddvané-
mu jedlu od pacientov, ktori maju stanovend diétu na zd-
klade ich diagndzy a nechdpu, preco ju majd, preco maju
napr. menej mdsa a preco maju ostatni/ pred sebou iné
Jedlo. Preto by som chcela docielit, aby pacienti, ktorych
zaujima, z akého dévodu musia konzumovat'im poddvané
pokrmy prisli v takychto pripadoch za mnou predtym, nez
stravu odsddia za nesland, nedostacujicu, ¢i obmedzu-
Jucu, pretoZe lieCebnd vyZiva nie je v mnohych pripadoch
raciondlna a vyvdZend.

Zdroveri za velkd vyzvu povaZujem nastavanie istej rov-
novdhy medzi druhom poddvanych jeddl. Pacienti maju
rézne preferencie jedd! na zdklade ich vekovej kategdrie,
spbsobu ich Zivotného stylu. Na jednej strane mdm pa-

cientov, ktori chcd mat jeddinicky obohatené o nie az tak

Pozndmka red.: Uverejnené v Informacnom bulletine LPRe SR 1/2024

bezZné potraviny akymi su napr. pohdnka, quinoa (druh
obilniny), tofu, cottage syr, alebo rézne rariajkové kase,
studené zeleninové Saldty s bielkovinou zloZkou a chcu
zredukovat prijem Serveného mdsa, pastét, tavenych sy-
rov, sladkého peciva a pokrmov, atd. Na druhej strane su
tu pacienti, ktori sa ma pytajd, kedy budd rezne, buchty,
klobdsy a pastéty, Ze nie su spokojni so zdravsou alterna-
tivou jeddl. V mnohych pripadoch, by som chcela aj ja, aby
napr. diabetik jedol bielkoviny vo forme bieleho jogurtu
alebo ryb, avsak pokial’je po operdcii a potrebuje energiu
na regenerdciu a nemd velmi chut do jedla, tak som rada,
Ze vbbec prijme aspori nejaké bielkoviny vo forme napr.
pastéty, taveného syra &i bravéového mdisa, ktoré su jeho
obltibenejsim variantom.

Z tohto dévodu je velmi tazké uspokojit poZiadavky vset-
kych pacientov na zdklade individudlnej preferencie vybe-

ru potravin, ¢i jeddl.

Co by ste odkdzali pacientom s reumatickymi ocho-
reniami, aby si stravou zlepsili zdravie a neskodili si?
Samotnd diéta neméZe zniZit aktivitu ochorenia,
ale je dblezité udrZiavat si zdravd telesnd hmotnost.
Viyvdzané stravovanie s dostatocnym pitnym reZimom
a obmedzenim alkoholu v kombindcii s pravidelnym cvi-
Cenim pomdZe pri strate telesného tuku. VysSia teles-
nd hmotnost’ totiZz zvysuje riziko kardiovaskuldrnych
ochoreni a méZe tieZ zhorsovat dcinnost niektorych
Specializovanych antireumatickych liekov, akymi su
biologické lieky. Ako som spominala, vyssie zniZeny pri-
Jjem nasytenych mastnych kyselin a zaradenie zdrojov
omega-3 a mononenasytenych mastnych kyselin do
stravy prospieva zdraviu klbov a srdca. Minerdine Igt-
ky a vitaminy ako Zelezo, vdpnik a vitamin D su taktieZ
velmi déleZité a pokial’ nemézu byt dostatocne zastu-
pené v strave pacienta, je vhodné ich dopliiat’ formou
suplementov. ZniZenie dosolovania jeddl a konzumdcia
vyrobkov s mensim obsahom soli md taktieZ pozitiv-
ny vplyv na zdravie pacienta. Avsak, akékolvek zmeny
v strave pacienta by mali byt prediskutované so svojim re-

umatolégom a dietoldgom.

Dakujem za podnetny rozhovor a vela dobrych réd

pre pacientov.
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ROZHOVOR O REUME S VEDKYNOU

Kristinou
Macakovou

Mgr. Kristina Macdkova je molekuldrna biologicka, ktord bola na stézi v Bostone na

Harvard Medical School. Venuje sa hladaniu pri¢in vzniku reumatoidnej artritidy na

Lekarskej fakulte Univerzity Komenského. Podla nej je najdélezitejsia takd prevencia,

ktora by umoznila ndjst potencidlnych pacientov este predtym, nez im prepuknu bo-

lestivé priznaky reumatoidnej artritidy. Je vedkyna, ktord posttpila do medzindrodné-

ho kola sutaze Falling Walls v Berline. V &ase tvorby nasho rozhovoru obhajovala pred

porotou svoju pracu.

Pani Macdkovd, prezradite ndm, ¢im sa teraz vo vy-
skume zaoberdte a ako ste sa k téme reumatoidnd
artritida (RA) dostali?

V nasom aktudinom vyskume sa venujeme stddiu nasich
imunitnych buniek, konkrétne neutrofilov. Neutrofily a ich
aktivita su v pripade reumatoidnej artritidy (RA) podla
publikovanych studii opisané ako zvysené. Tdto zvysend
aktivita neutrofilov vedie k tvorbe tzv. neutrofilnych extra-
celuldrnych pasci, ktoré obsahuju viacero zloZiek, vrdtane
citrulinu. Citrulin je zndmy tym, Ze méZe spdsobit tvorbu
protildtok voci citrulinu, ktoré su charakteristické pre reu-

matoidnd artritidu a pouZivaju sa na jej diagnostiku.

K tejto téme som sa dostala na zaciatku mdjho dok-
torandského studia, kde mi bola predstavend tdto prob-
lematika mojou skolitelkou doc. RNDr. Barborou Vikovou,
PhD. Téma ma oslovila hlavne vdaka pestrosti metdd, kto-
ré som mala mozZnost osvojit'si, a tieZ vdaka Sirokej skdle

moZnosti skimania pric¢in vzniku RA.

Vysvetlite ndm, ¢o to znamend, Ze ste postipili do

medzindrodného findle stitaZe Falling Walls?

Postup do celosvetového kola predstavuje dspech pre nds
Ustav a zdroveri je to osobny uspech. Prezentdcia zaujala
a prispela k zviditelheniu problematiky RA nielen na Slo-

vensku, ale aj v medzindrodnom kontexte.

Co by podla Vs pomohlo vyskumu pri&iny vzniku RA,
aby ste v dohladnej dobe prisli nato?

Spoluprdca vseobecnych lekdrov, zubdrov a genetikov by ur-
Cite prispela k lepsiemu pochopeniu RA. V sdcasnosti nevieme,
Co presne spusta RA, a kvli tomu chybaji aj skoré diagnostic-
ké markery, ktoré by umoznili odhalit RA este pred vyraznymi
prejavmi ochorenia. KaZdopddne je to podia vsetkého kom-
plexny a komplikovany proces a pravdepodobne je pricina RA
ukrytd v kombindcii viacerych faktorov. Preto by bolo déleZité
spajit odbornikov z réznych oblasti zdravotnej starostlivosti,

ktori sa zatial prilis neprekryvayji vo svojef spoluprdci.

Co spésobuje v ludskom organizme autoimunitny
proces, ktory sa u pacienta prejavi ako RA?

Dévodom, preco by spoluprdca viacerych odbornikov moh-
la poméct, st dokdzané rizikové faktory, ako je napriklad pa-

radentdza, zubné kazy, fajéenie a genetickd predispozicia.



Vieme, Ze pacienti s tymito rizikovymi faktormi maju vyssie
potencidine riziko vyvoja RA. Sledovanie jednotlivych pacien-
tov z réznych hladisk zo strany tychto lekdrov a zhromaZdo-
vanie potrebnych vzoriek, ako napriklad slin, by mohlo po-
méct’ identifikovat faktory, ktoré by potencidlne mohli viest
k vzniku RA uZ v po&iatoénych stddidch, kedZe je zndme, Ze
tieto pociatocné stddid, alebo spustace choroby su aktivo-

vané casto aZ desatrocia pred klinickymi priznakmi.

Co by si mal potencidlny pacient v§imat, aké ndznaky
na svojom tele, aby sa proces RA nerozbehol do for-
my, kedy uz vieme timit len prejavy RA?

Je ddleZité, aby si Slovek vsimal svoje zdravie, bez ohladu nato,
Ci ide o reumatoidnd artritidu alebo ind chorobu. Preventiv-
ne prehliadky su kltic¢ové a mali by sme ich absolvovat, nielen
u vseobecnych lekdrov, ale aj u zubdrov. Sprdvna starostli-
vost o svoje telo je déleZitd, pretoZe to mdZe ovplyvnit nase
celkové zdravie. Zvidstnu pozornost by sme mali venovat aj
stravovaniu, pretoZe zdravie Crevnej mikroflory a jej funkcia
mayjd vyznamny vplyv na nase zdravie. V pripade reumatoid-
nej artritidy je déleZité vediet, Ze poruchy v &revnef mikroficre
a jej rozvrat mézu byt dalsim rizikovym faktorom pre vznik
tejto choroby. Starostlivost o svoje trdvenie a zdravd stravu

su preto déleZité pre udrZanie dobrého zdravia.

Viete odhadnit asovy rdmec, kedy sa dozvieme, éo
spésobuje - nastartuje proces, ktory skonéi diag-
nézou reumatoidnd artritida, alebo mozZno aj iné re-
umatické choroby?

Pokial' sa hypotéza potvrdi tak vieme, Ze klinické skdsania
v rdmci svojich fdz trvaju 15 - 20 rokov, avsak taktieZ vieme,
Ze ak sa jednd o prevratny pristup, ktory riesi zdvazni prob-
lematiku ako napriklad mRNA vakcina voci Covid-19, tak je

moZnost pristdpit' ku skrdtenému klinickému skdsaniu.

Casto dostdvame napr. od novindrov otdzku, akd je
prevencia RA. Co by ste nam poradili, ako im mdme
fundovane odpovedat, aby sme oslovili nielen pacien-
tov s reumatickymi ochoreniami, ale aj potencidlnych
pacientov, ludi ktori dnes este ani netusia, éo sa v ich
organizme chysta?

Na tito odpoved'by som reagovala obdobne ako na otdzku

Co, simdme vsimat'v pripade prevencie. Je dbleZité, aby sme

Pozndmka red.: Uverejnené v Informac¢nom bulletine LPRe SR 2/2023

si boli vedomi rizikovych faktorov spojenych s reumatoidnou
artritidou (RA) a venovali pozornost ndsmu zdraviu, ak af
¢o len jeden z tychto faktorov je pritomny. Citenie sa zdra-
vo v sucasnosti nezaruduje, Ze to tak bude aj o niekolko ro-
kov. Prevencia a starostlivost o svoje zdravie su klticové pre
zachovanie dobrého zdravia a minimalizdciu rizika vyvoja
ochoreni, ako je RA. Jednym z moZnych preventivnych pristu-
pov je aj genetické hladisko. Su zndme rizikové gény, resp. ich
formy, o méZe byt déleZité pre deti pacientov s rozvinutou
RA. Tdto skupina zdravych by sa mohla zapaojit' do prevencie,

pretoZe to su jedni z potencidinych pacientov.

FALLING
I'|I'1I -_| 1 -:'

SCIEMCE
SUMMIT

My sme sa o Vds dozvedeli po publikovani rozhovorov,
ked'ste posttipili do medzindrodného kola sitaze Falling
Walls. Co viete Vy o pacientskom obé&ianskom zdruZeni
Liga proti reumatizmu na Slovensku? Velmi pekne a za-
interesovane hovorite o tom, ¢o preZiva pacient s reuma-
toidnou artritidou. Pozndte konkrétnych pacientov s RA?
Prvykrdt som sa o Lige proti reumatizmu dozvedela v prvom
roéniku, ked'som vyhladdvala informdcie ohladom svojej di-
zertacnej témy. Pacientov s RA pozndm nielen zo svojho oko-
lia zndmych, ale su to aj ludia z rodiny. K ludom s chorobami
a k ich pomoci som sa dostala skrz moju maminu a babku,
nakolko obidve su/boli zdravotné pracovnicky. Z ich rozprd-
vania, ale niekedy aj z priameho kontaktu, som videla ako
reuma boli, ako trdpi ludi, nielen dospelych, ale aj malé deti
a niekedy nedovoluje Zit Zivot naplno. Tak moje presvedcenie

pracovat' na tejto téme bolo a je este vii&sie.

Dakujem velmi pekne za odpovede!
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ROZHOVOR O REUME S DETSKOU REUMATOLOGICKOU

Dagmar
Mozolovou

MUDr. Dagmar Mozolova, CSc. je detska reumatologic¢ka na zaslizenom déchodku,

ale stéle ju zaujima v8etko nové v pediatrickej reumatoldgii. Trépi ju sticasny stav zdra-

votnictva na Slovensku. Nielen zdravotné, ale najma psychické zatazenie lekdrov je tym

kamernom urazu. Velmi sa zmenilo sprévanie pacientov. Vytratila sa prirodzend ucta

k profesii lekédra. Napriek véetkému zostéva aktivna. Nemohla si nechat ujst ani nedéavny

Pediatricky kongres v Bratislave. V lete bola vo Vysokych Tatrach. Od kolegu doc. MUDr.

Tomé&3a Dallosa sa dozvedela, Ze prave nedaleko od jej dovolenkovej destindcie su aj deti

s rodiémi z Klubu Kibik na svojom letnom pobyte. Nevéhala a vyhladala si nas. Slovo dalo

slovo a zérodok myslienky zrealizovat tento rozhovor bol na svete. Posudte, & sa mi to

podarilo, aby som vdm pani doktorku Mozolovt predstavila, ako ju isto eSte nepoznéte.

Milg pani MUDr. Mozolovd, kedy a kde ste studovali
medicinu?

Po maturite som sa prihldsila na medicinu do Bratisla-
vy. Bol to méj sen od stredoskolského obdobia. VZdy sa
mi pdcili romdny a filmy s lekdrskou tematikou. M&j sen
sa zaéal realizovat, ked'ma prijali na stidium mediciny
na LFUK v Bratislave. Z maturitného rocnika sme sa do-
stali na medicinu Siesti a zostala som z nich na tomto

svete uZ len ja.

Co Vs okrem filmov a romdnov priviedlo k medicine?
DéleZitou kvapkou, ktord rozhodla bola osobnd Zi-
votnd skdsenost's velmi silnou anginou, pri ktorej som
priam halucinovala pri vysokej teplote. Zachrdnila ma
vtedy nasa suseda - lekdrka z detskej kliniky. Velmi
som ju obdivovala a ob&as som sa aj dopytovala na

rézne choroby, ndsledky, liecbu a pod. Boli to fascinu-

Jjuce momenty, ked'mi rozprdvala o niektorych zdvaZz-

nych pripadoch.

A ako ste sa dostali k detskej reumatolégii?

Po promdcii som nastdpila na krdtke obdobie na SAV
v Bratislave, ale nebola to moja parketa, tak som od-
tial'odisla. Zvldst turbulentné obdobie zacalo mojim vy-
dajom, potom hladanim pracovného miesta. Zivot pise
pribehy. Aj mria si vyskisal a potrdpil ma. Po rozvode
a s rocnou dcérou v opatere som po nemalych tram-
potdch dostala miesto na I. detskej klinike u profesorky
MUDr. Ireny Jakubcovej. Ona mala velké predsudky vo&i
rozvedenym Zendm. A ja som eSte k tomu mala malé
dieta, takZe som sa musela velmi snaZit, aby som v jej
ociach obstdla. Bola som zaradend do vyskumu. U nds
na I. detskej klinike bolo vtedy detasované pracovisko
VURCH Piestany.



Spominate VURCH. Pre nasich mladych &itatelov len

ozrejmime, Ze to je terajsi NURCH.

Ano. Pracovala som na spominanom detasovanom pra-
covisku, ale hlavne na klinike s MUDr. Jozefom Michal-
kom, ktory spolu s profesorkou MUDr. Irenou Jakubco-
vou vlastne iniciovali rozvoj detskej reumatoldgie na
Slovensku. Pre mria to uZ vtedy znamenalo vela, pretoZe
sme mali pacientov z celého Slovenska, nielen z ,rajénu®.

Dostdvali sa k ndm tazké, dosial nelieené deti s reuma-

tizmom. Spociatku s reumatickou horickou, neskér aj
s juvenilnou idiopatickou artritidou. Volali sme ju ,juve-
nilka®. Pritom sa dostali na nasu kliniku aj pacienti s ne-
doriesenymi inymi chorobami, resp. syndrémami, pri

ktorych bolo v popredi aj postihnutie kibov.

Vase zaéiatky vyskumu a experimentov boli iste zlo-
zité. Nie¢o som zachytila z rozprdvania a spominania

Vasich, vtedy malych, pacientov. Nikto by uZ nechcel
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zaZit tu dobu bez moZnosti cielenej lie¢by. Nastastie
deti s JIA uZ maji neporovnatelne lepsSiu perspektivu
preZit Zivot s porovnatelnou kvalitou Zivota, ako deti
bez autoimunitného ochorenia.

Ako tak ratam, Vase pésobenie v detskej reumatolsé-
gii muselo to byt viac ako pol storoéia?

Ano, rok za rokom na klinike som bola takmer
56 rokov. Staéilo!? Myslim, Ze naozaj dost.

Venovala som sa aj publikacnej ¢innosti, na ktorej pro-
fesorke Jakubcovej a neskér aj prednostovi profesorovi
Birédkovi velmi zdleZalo. Rada som sa podelila so skdse-
nostami o pristupe k diagnostike. Na svojom konte mdm
niekolko desiatok publikdcii, ako prvd autorka a mnohé

z nich sd ,,pikosky*.

Tie ,,pikosky*, ako spominate, tie by nds urdite tieZ

zaujimali...

Kto boli Vasi uéitelia a neskér kolegovia?

NeméZem zabudnut na Studentské Sasy - na starych
skusenych a vzdelanych profesorov, ktorl ndm boli
vzorom, hlavne uZ v praktickych predmetoch, ale ne-
zabudnutelny bol nds roénikovy veddci prof. MUDr.
Jén Stefanovié, DrSc., zaujimavy s predndskami prof.
MUDr. Gejza Bdrdos, prof. MUDr. Emil Kmetty, prof-
MUDr. Konstantin Cdrsky, prof. MUDr. Irena Jakubco-
vd, prof. MUDr. Dusan Bruchdé, prof. MUDr. Pontuch
a dalsi, bohuZial uZ dnes medzi nami nie sd.

Mnohi z mojich kolegov dosiahli velmi pekné a vyznam-
né pozicie, ako napr. profesori MUDr. Jén Stencl, Ivan
Koza, Peter Mrdz, Ladislav Zlatos, Viliam Fischer, doc.
MUDr. Maridn Holomdri a dalsi, ktorych mend uZ nie
su tak zndme. Ved' aj doba pokrocdila a ubehlo mnoho

rokov.

Toto vsetko su velmi zvuéné mend slovenskej medici-
ny. Komu ste Vy odovzdali svoje pomyslené Zezlo v po-
dobe skiisenosti? Mdte svojho Ziaka - ndstupcu?

Kazdy by mal mat pokradovatela vo svojej dlhoro&-
nej prdci a v skdsenostiach. Je mi [ito, Ze spoluprdca
s doc. MUDr. Tomdsom Dallosom, PhD. trvala len krdt-
ke obdobie. Som velmi rada, Ze sa plne venoval a venuje

detskej reumatoldgii, md skdsenosti, je Siroko rozhla-

deny, md aj mnohé zahranié¢né kontakty, je velmi dob-
re reénicky vybaveny, ovidda niekolko cudzich jazykov
a komunikuje so zahrani¢nymi pracoviskami. To mne vel-

mi chybalo.

MUDr. D. Mozolovd a doc. T. Dallosom

Janka, som rada, Ze méZem spolupracovat's Vami, s tak
odovzdanou osobnostou pre problémy reumatikov, ako

ste Vy.

Dakujem, pani doktorka.

VazZim si Vase slovd uznania.

Vrdtme sa este trochu do spomienok. Kto Vds v Zivote

najviac ovplyvnil?

Mojim naozaj ,naj“ uéitelom v celom komplexe bol prof.
MUDr. Jdn Birédk, CSc., ktory bol neskér mojim manZe-

lom a sdputnikom v Zivote, za o stdle osudu vdadim.

TakZe nakoniec nds tento rozhovor priviedol aZ ku

pribehu Idsky a ku krdsnej bodke za vetou.

Mila pani doktorka, dakujem krdsne za prijemné
a podnetné interview. Bolo mi ctou a budem sa te-
§it na nase dalsie planované alebo aj nepldnované

stretnutie. Dovidenia.
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ROZHOVOR O REUME S LEKARKOU A NASOU HRDINKOU

Annou
Trojanovié-Tkacovou

Anna je absolventkou odboru VSeobecné lekarstvo na Lekarskej fakulte Univerzity
Pavla Jozefa Safarika v Kogiciach. Pochddza z obce Bystré na vychodnom Slovensku.
Prave ona je td, ktord ako prvd zareagovala na nasu iniciativu ,,Oslov svojho medika, aby

si mal na staré kolend reumatolégal“ a ndsledne na apel: ,Bud nd$ hrdinal®.

Doktorka Anna Tkacova je nasa prva hrdinka! V méji 2023 tspesne absolvovala stu-
dium mediciny a hned ndm poskytla rozhovor, aby ingpirovala aj dalsich medikov, me-
dicky a mladych absolventov mediciny. Jej cesta a smerovanie boli vZdy zamerané na
ciel. Popri dennom $tudiu sa venovala pomerne Sirokému spektru aktivit. Od druhého
roc¢nika bola aktivnou ¢lenkou Studentskej organizacie Spolku medikov mesta Kosice,
v rémci ktorého vykondvala ¢innost hlavnej koordindtorky a pomocnej sily v mnohych
projektoch, zameranych na osvetovu innost v zdravotnej sfére so Sirokou $kalou ve-
kového pokrytia od deti az po geriatrickych pacientov. V jej profesijnom i osobnost-
nom raste jej pomohli aj zahrani¢né stdze v nemocnici Casa di Cura Villa Betania
v Taliansku-Rime, kde p&sobila na Oddeleni vnitorného lekarstva a kardiologickej re-
habilitacie, neskor vykondvala chirurgickd prax z ortopédie, ¢i urolégie pod vedenim

renomovanych talianskych i dalgich zahrani¢nych profesorov.

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

VZdy som vedela, Ze chcem lie¢it. Ako dieta som si mys-
lela, Ze budem hereckou. Venovala som sa recitdcii, ré-
torike a moderovaniu na celoslovenskej sdtaZnej drovni
a dodnes si do umeleckého sveta rada zaletim. Avsak
povolanie lekdra sa vo mne prirodzene objavovalo pa-
ralelne so vzrastajicou umeleckostou. Medicina je ten
typ umenia, ktory ma chytil najviac za srdce a to najmd
vtedy ked'som zistila, Ze okrem terapie duse smiechom,

méZem poméct liedit aj telo.

Aké su rozdiely vtom, ¢o ste ¢akali od studia mediciny
a aké to nakoniec bolo?

Po skonceni gymndzia som prichddzala na pédu vysokej
skoly pind idedlov a entuziazmu. Moja Alma mater v Ko-
siciach mi vsak pomohla stdle na sebe viac a viac praco-
vat bez toho, aby som sa svojich hodnét a snov musela
vzddvat. Dnes uZ ako absolventka lekdrskej fakulty od-
chddzam z univerzity s rovnakou viziou, ako na zaciatku,
avsak bohatsia o mnoho vedomosti, kontaktov, priatel-
stiev, poznatkov a praktickych skdsenosti, ktoré, verim, Ze

v praxi zuZitkujem pre dobro mojich pacientov.



Kde hladdte stastie a kam Vds to smeruje po absolvo-

vani studia?

Vzhladom na alarmujicu situdciu Sakacich déb a dostup-
nosti vysetreni pre reumatologickych pacientov na Slo-
vensku, by som teda velmi rada priloZila ruku k dielu a aj
preto mdm v zdujme pokradovat v Specializadnom stddiu
v tomto odbore. Myslim si, Ze kaZdd dobrd misia md za-
Eat'doma. Aj z tohto dévodu chcem dalej budovat tradiciu
poskytovania zdravotnej starostlivosti pacientom s reu-
matickymi ochoreniami v regidne vychodného Slovenska,
lebo tam, kde je moje srdce Stastné, tam, verim, Ze budem

méct stastnych robit aj inych.

Co u Vds zavdZzilo, Ze ste si zo vetkych moZnosti vy-
brali reumatologiu?

K vyberu tohto zamerania ma vedie méj hlboky zdujem
o internd medicinu a najmd problematiku reumatoldgie,
s ktorou sa uZ od detstva stretdvam v najblizSom okoli.
To ma inspirovalo aj k napisaniu mojej diplomovej prd-

ce s ndzvom Extraskeletdine prejavy Morbus Bechterev,

Poznamka red.: Uverejnené v Informacnom bulletine LPRe SR 1/2023.

ktorej vediicou bola pani prof MUDr. Zelmira Macejovd,
PhD., MPH. z |. internej kliniky UPJS LF a UNLP. Pri pisani
som mala v rdmci vyskumnej Easti tieZ moZnost' nadvia-
zat' inspirativnu spoluprdcu s ambulantnou sférou u pani

MUDr. Anny Sabovej vo Vranove nad Toplou.

Ako je to teraz s atestaénym procesom, ked'si lekdr
vyberie reumatolégiu?

Akreditovanym pracoviskom pre vykon specializdcie v od-
bore reumatoldgia je Slovenskd zdravotnicka univerzita
(SZU). Reumatoldgia predstavuje jeden zo zdkladnych od-
borov spadajicich do internej mediciny. V prvych dvoch
rokoch Specializacného studia je teda zdkladnou pod-
mienkou absolvovanie spolocného internistického kmeria,
ktory je ukonceny postupovou sktskou. Ndsledne prebie-
ha vyhradne reumatologickd priprava v trvani troch ro-
kov. Dizka atestacného studia teda Standardne predsta-
vuje pat rokov. Oproti minulosti, je trvanie tejto atestdcie

kratsie o jeden rok.

Mdte nejaké sny alebo pldny, ¢o by ste chceli v praxi
priniest pre pacientov s reumou?

Pocas méjho pbsobenia na zahranic¢nych stdZach som sa
utvrdila v tom, Ze medicina je kolektivna prdca o benefi-
ciencia pacienta najdbleZitejsia. V multikultdrnom time
lekdrov som sa naudila vaZit'si viac kaZdd odbornost a po-
chopila som, Ze centrom méjho pésobenia md byt pacient,
na ktorého mdm mat dostatok &asu, premyslat o jeho
problémoch spektrdine a snaZit sa mu poméct neustdlym
vzdeldvanim sa v najnovsich diagnostickych a terapeu-
tickych postupoch. Rada by som teda aj nadalej pokra-
Covala v nadobddani a vymieriani si skisenosti aj v rdmci
medzindrodnych spoluprdc. Vzhladom na rychlost inovd-
cie technoldgil pokladdm za perspektivne uz overené nové
zahranicné diagnosticko-terapeutické postupy v oblasti
reumatoldgie, implementovat do starostlivosti o reuma-
tologickych pacientov aj v nasej domovine. Rovnako tak
si ddvam za ciel'spolupodielat'sa na zvysovani povedomia
o reumatizme v spolocnosti, comu sa venuje aj Vasa Liga

proti reumatizmu SR.

5akujem Vdm za podnetny rozhovor.
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Doslov

PAR SLOV K ROZHOVOROM O REUME...

Elvira Bonova

Rozhovorim sa trochu inak. Nebudem rozlisovat zdravych a cho-

rych, odbornikov a pacientov. Preco?

PretoZe ti, ktorf liecia, & uZ zdravi & chori, poznajd a precituji
td nasu reumu rovnako. PretoZe tf zdravi' s extrémnym nasade-
nim pocitujd tieZ inavu z kaZdodennej prdce podobne, ako chori.
Sdcitia a ddvaju tak vela, aZ s pacientmi zrastd a stand sa sucas-

tou ich Zivota.

Nikto sa nelutuje, nikto nenarieka a nehddze sa o zem, kazdy
hovori o tom, ako sa s chorobou zozndmil, o urobil, ako ju prijal
a ako s riou Zije a bude Zit. VSimnite si rozhovor s Luckou Hlada-
Jovou. Je samorast a zjav v tom najlepsom slova zmysle... Ziari
a hladd. Ide ako motorovd pila a riadi sa_jednoduchym heslom.
Pocdvaj svoje telo a ver v seba! Alebo Ivka, ktord sa stard o taZko
postihnuté deti...prdve ona presne chdpe, Ze ti malicki sd na tom
moZno este horsie, ako ona, a Ze urobit ich aspori na chvilocku
Stastnymi, je td najvéicsia odmena. Alebo Eliska... presla peklom,
vzdorovala a pochopila. Jej odkaz je jednoznacny - tak mysli! Nuz
a v neposlednom rade rodicia, hlavne mamicky...levice, ktoré su
schopné zborit svet, len aby pochopili, ucili sa a hladali. Bojuji
celé roky, aby ich deti trpeli ¢o najmenej. Deti logicky zabudni
na mend lekdrov a sestier, potlacia spomienky na bolest a Ziju
v pritomnosti. Rodiia si tie mend budd pamditat naveky a ne-
ustdle vdacne spominat nato, Ze prdve takito ludia im zasiahli do

Zivotov.

Z kaZdého rozhovoru je zrejmé vedomie o chorobe, cesta po

ktorej respondenti krdcali a zdvery, ku ktorym dospeli. Niekde

su konkrétne ciele, ako bojovat nielen o seba, ale posdvat svoje
skusenosti tym, ktori su na pocliatku, zaskoceni, bezradni a zufa-
I Inde je to vdaka rodine, lekdrom a priatelom, ktori nenechaju
Sloveka padndt’ na dno. Teraz sa nase dsilie posilfiuje iniciativou
Eurdpskeho Manifestu EULAR 2024 - 2029 a nds pacientsky hlas

a sila sa tym uZ nedaju prehliadnut.

Zial doba je akd je a niekedy sa ndm zdd, Ze nés boj o celospolo-
Senské pochopenie a podporu, ajf finanénd, je ako zavyjanie vikov
na mesiac. Ale prdve z tychto rozhovorov vyplyva, Ze budeme vyt
na mesiac i nadalej. Cim viac nds bude, tym vi&sia bude nddej,
Ze sa ndm dostane podpory tak, ako potrebujeme a dno, ako si
zasliZime. PretoZe prdve nase diagndzy nds naudili, ¢o vyplyva
z kaZdého rozhovoru tejto knizo&ky, Ze my nemdme o stratit.

My mézeme vdaka nasej urputnosti len ziskat!

Dakujem autorke, dakujem respondentom. Vela som si pripome-

nula, naucila sa a skidriam sa pred kazZdym jednym z nich.

Elvira Bonovd
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