Leto XXX o stevilka 41 * december 2013

REVMATIK

GLASILO DRUSTVA REVMATIKOV SLOVENTIJE

Drustvo revmatikov Slovenije

Nacionalna invalidska organizacija

Predstavljamo revmaticne bolezni

IgA VASKULITIS MALEGA ZILJA

Vzgoja kronicno bolnega otroka

PASTI IN IZZIVI STARSEVSTVA

Depresija v starosti

NE SPREGLEJMO OPOZORILNIH ZNAKOV

Intervju z dedkom Mrazom

»KAKO OTROCI FUSAJO, KO MI POJEJO! «

Fizioterapevtski koticek

VAJE ZA GIBLJIVOST
RAMENSKEGA OBROCA

Evropski pediatricni revmatoloski kongres

OTROKOM Z REVMO PRI NAS
NAVOLJO VSE SODOBNE METODE



REVMATIK ({ )

ZDRAVJE

Predstavljamo revmaticne bolezni: IgA vaskulitis malega Zilja (Henoch-Schonleinova purpura) ....... 4
1. srecanje drustev obolelih s kroni¢nimi

imunsko pogojenimi vnetnimi boleznimi: Skupaj do boljSe 0bravnave .......cccccccceceemrriccseereensssssneeens 6
Depresija v starosti: Ne spreglejmo opozorilnih ZNAKOV ecrreiriinerre e ——— S
Fizioterapevtski koticek: Vaje s palico za vecjo gibljivost ramenskega 0broca .....ccceeeeeciciiiiiiinnnnns

BioloSkim podobna zdravila: Cenejsa in dostopnejsa ..........
Vikend seminarji: Dokler smo zdravi, se ne naucimo veliko

OTROCI IN REVMA
Vikend seminar za otroke z JIA: Rekordna udelezba in izplen
Vzgoja kroni¢no bolnega otroka: Pasti in izzivi starSevstva .....cccccveeeeeeeeiiiccccere e

INTERVJU
Dedek Mraz, decembrski dobri moz: »Kako otroci fusajo, ko mi pojejo!« ...cccureverrcceriicierniiieeennnns 20

MEDNARODNA OBZORIJA
EUMUSC.net: Poenotenje oskrbe miSicno-skeletnih bolezni .........cooevviiiiiiiiicciciciccccccccccennnenee 22

OBVESTILO
Na voljo apartmaji v termah Zrece in Vivat do 15. 1. 2015
Prijavnici za koriS€enje apartmajev v Termah Zrece in Vivat

MEDNARODNA OBZORJA

Evropski pediatri€ni revmatoloski kongres:

Otrokom z revmo pri nas na voljo vse sodobne Metode ........ccccciiiiiiiiirrmmmmemmeeerrrrrrr e 29
KOMENTAR

(Ne)telovadba: ReSitvi verjamemo le, €e je draga? ......ccvvverriirisisrinsninsssres s 31

1Z PODRUZNIC

Podruznica Celje: Po zadnji Zarek poletja na Primorsko .....cccccvervisccieerenssssssseresssssssseeeessssssseeesnnns
PodruZnica Ljubljana: Malce novosti in malce tradicije ........c.ccuevierierennenens

Podruznica Maribor: Kaj Stajerca zanima v Ljubljani; Oblegana tocka 6
PodruZnica Dolenjske in Bele krajine: Pozna nas vsaj tiso¢ ljudi vec; 62 + 11 + 31 pohodnikov .... 34

Lovili zdravje okoli Hinj; Od Pekla do Nebes; Vrhunska voda in dediS€ina ........ccceeeeeeeeriieiieeeeeennnnnn, 35
Podruznica Murska Sobota: Martinckanje po Kapelskih goricah .......cccooviiiiiniciiennsiencceeccceeee 36
Podruznica Velenje: Na prizoriScu SoSke fronte ........cccceceveerieecnnes reeerreree e ————— 36
Podruznica Gorenjska in Ajdov§€ina: RazkoSje Na razKoSje .....cccveeeevirccinereeincccseee e ssss e e e s e snnees 37
Podruznica Gorenjske: DoZivet' devetdeset let .......ccceerrnn.ee . 37
NOVICE ... eeeee e e e e e e e e e e e e e s e e s sme s se e e e e ameeasmeseneesmeeaneesseesenseemesessesanesansesanesansesaneaannenn 38
(0123750 1 7R 41
VASE VPRASANJE

Se revmaticne bolezni dedujejo? .......cccvvciriiiiiiiiiiniiier 44
VASA ZGODBA

LN e 0T =T 3T = SR 46
VAS RECEPT

[ . | 1 - N 48
RAZVEDRILO

T T G T (72 111 - 1P 49
PRISTOPNA IZJAVA ..........eeooioieeeeaaeaeaeesasesaeeseseesseesameaanesensesmeseseesseesanseameseneesanesansesnesansesansesnnesn 50
DONACHA ......cooeiecteecee e e seer s e s e e s e e s st s s e e st e s ne s se e s aeseseeane e seesane e e s enneaaseenennessneneneenaseannnessnnnn 51
POPUSTIVTOPLICAH ... eeee e e see e e e e s e s s e e s e e e ne s se e s e e e amseemese e e s nmesaneeesneseneesneennnenn 52

DRUSTVO REVMATIKOV SLOVENIJE - DRS

Predsednik: Andrej Gregorcic Podruznice: Naslov drustva: Odgovorni urednik: Andrej Gregorcic

Clani UO: Ajdovscina, Gorenjska, Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana Lektorica in novinarka: Tina Cigler
Viktor Erjavec Dolenjska in Bela krajina, e-mail: drustvo@revmatiki.si Priprava za tisk: Mega Graf
Mag. Katja Oven Maribor, Velenje, Tel: 0590 75 366, faks: 0590 75 361 Oblikovanje in prelom: 03, d.o.o. P
Dominika Naversnik Ptuj, Koper, Kocevje, Ejﬁia%;?gosgggggl;i 0- 0.  FRARCISARIE
Aladar Belec Posavje, Tolmin, Transakcijski racun: o . i
Branislav Gojkovic Murska Sobota, 02140-0089820640 Izdajo je podprla Fundacija V REPUBLIY
Franc Spegel Ljubljana, Celje Davéna stevilka: 26542609 < ﬁnancz'mn]e' mmlzdskzh Soveh

in bumanitarnib organizacij v Republiki Sloveniji.



Foto: Diana Andelic/Viva

UVODNIK

Krepko smo zakorakali v zadnji letosnji mesec —
veseli december. Presojo o tem, ali je ves vesel ali
ne, prepuscam vsakemu posamezniku. Gospo-
darsko in politicno stanje v nasi drzavi je Ze ne-
kaj ¢asa v sibirski zimi. Veliko je vprasanj in zelo
malo jasnih in dobrih odgovorov. Kako bomo za-
kljucili 20137 Kaj nam prinasa 20142

Stanje v drustvu postaja vedno bolj zaskrblju-

joce. FIHO — glavni financer nasih programov

— dobiva manj koncesijskib sredstev od Loterije

Slovenija, zato smo v samo dveh od desetih me-

secev dobili polno izplacilo, v ostalib pa le v vi-

sini 80-90 odstotkov obljubljenega. Oktobra se
je zgodil se vebalans letosnjega plana, seveda v negativno smer. Pribodnje leto labko
pricakujemo za okoli 40.000 evrov niZje pribodke. Orkester slovenske politike pa ve-
dno glasneje igra koracnico, ki jo poslusamo Ze nekaj Casa: »zategni, varcuj, odpovej
se, ne zahtevaj, placuj« in podobne hite slovenske demokracije in sociale. Dvig DDV-ja,
dodatni davek na igre na sreco, visji nepremicninski davek, drazje vinjete — to so le
nekateri izmed ukrepov, ki nas rinejo navzdol po stopnickah tako osebnega kot druz-
benega standarda. O odtujenem bogastvu slovenskib podjetij pa nic.

Ampak tu je veseli december, v Raterem jamranje in stokanje ni spodbudno! Poglejmo,
kaj pa smo letos v drustvu naredili dobrega! Smo bili uspesni? Vsem programom in
rednemu delu smo uspeli dodati se nekaj vec.

Veseli, razpolozeni in dobre volje smo bili junija v Termah Catez, kjer smo proslavljali
30 let delovanja nasega drustva. Izdali smo pregledni Bilten 1983-2013. V okviru
programa ohranjanja zdravja smo podaljsali najem apartmaja tako v Termah Zrece
kot v Soncnem parku Vivat. S pomocjo farmacevtske druzbe ABBVIE ter v sodelo-
vanju z Drustvom psoriatikov Slovenije in Drustvom za kronicno crevesne bolezni
smo organizirali prvo strokovno srecanje drustev bolnikov s kronicnimi imunsko po-
gojenimi vnetnimi boleznimi z naslovom Kronicne avtoimunske vnetne bolezni in
novosti na podrocju njihovega zdravljenja. Na tradicionalno novinarsko konferenco
ob svetovnem dnevu revmatikov smo letos poleg prof- dr. Matije Tomsica, dr. med.,
specialista revmatologa k sodelovanju povabili tudi prof. dr. Tadeja Avcina, dr. med.
specialista pediatricne revmatologije. V Termah Krka Dolenjske Toplice pa smo pri-
pravili dvodnevno druzenje in izobraZevanje fizioterapevtov, ki po podruznicah vodijo
naso rebabilitacijsko telovadbo.

Upam si trditi, da smo bili v letu, ki se poslavija, uspesni. Vsem aktivnim clanom,
pridnim sodelavkam in sodelavcem, strokovnemu svetu drustva, sponzorjem, donator-
jem in ostali druzbi se zabvaljujem za vas doprinos k delovanju drustva. Hvala tudi
medijem za porocanje o nasem Zivljenju in delu.

Spostovane clanice in clani, cenjeni prijatelji, Zelim vam prijetne in mirne praznike.
Od pribajajocega leta ne pricakujmo prevec, pa venday, pricakujmo ka] lepega, dobre-
g4, spodbudnega. Ce bomo sami aktivni in bomo pokazali voljo in moc, bodo z nami
tudi prijatelji.

Srecno in uspesno leto 2014 vam Zelim!

B Andre] Gregorcic,
A predsednik

SLOVENI]EIN VASI NAJDRAZJT: @;r
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»Naj vam cas nikoli

ne mineva tako hitro,

da ne bi zastali

in pomislili na vse,

ki jih imamo radi,
se'nasmehnili,

spomnilz in obcutili lepoto tega,

da tmamo drug drugega.«
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DRAGE CLANICE IN CLANI

Bﬂg%WAREwwAnKOV
TER VSI, KIPRISPEVATE
ZA DOBROBIT:DRUSTVA
ZELIMO VAM
@C‘AROBEN BOZIC,
VESELO NAJDALJSO NOC,
LETO 2014'PA SRECNO,

ZDRAVO IN USPESNO.

»

DRUSTVO
REVMATIKOV
SLOVENIJE

predsednik
Andrej Gregorcic
s sodelavci
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Predstavljamo revmati¢ne bolezni

IgA VASKULITIS MALEGA ZILJIA
(Henoch-Schonleinova purpura)

Pisejo: Mojca Kos-Golja, Natasa Gaspersi¢, Martina PleSivénik-Novljan

Redka, a lahko nevarna bolezen, je znacilna predvsem za otroke, Ceprav se pojavlja tudi pri odraslih. Gre za vnetje
z okvaro Zilnih sten manjsih Zil, kar povzroc¢a kozni izpuscaj, sklepne bolecine in/ali vnetje (artritis), trebusne bolecine
in prizadetost ledvic. Pri 30-50 % bolnikov izbruhne po preboleli okuzbi zgornjih dihal, povezujejo pa jo tudi s piki
Zuzelk, izpostavljenostjo mrazu, prehranskim alergenom, zdravilom, cepivom.

Vaskulitisi so skupina raznovrstnih, na sreco red-
kih, a kljub temu lahko nevarnih bolezni, za katere je
znacdilno vnetje z okvaro zilnih sten. Vnetni proces zaja-
me zile razli¢nih velikosti, zato so njihovi klini¢ni znaki
in poteki razli¢ni. Kot pove Ze njegovo ime, IgA vaskuli-
tis malega zilja sodi v skupino s prizadetostjo malih Zil.

90 % BOLNIKOV JE MLAJSIH OD 10 LET

IgA vaskulitis malega Zilja je najpogostejsi imunsko
pogojen sistemski vaskulitis v otroski dobi. Kar 90 %
bolnikov je mlajsih od 10 let, najpogostejsi pa je med
3.1in 15. letom starosti. Sicer se lahko pojavi v katerem
koli zivljenjskem obdobju, tudi pri odraslih. Pri njih
je bolezen nekoliko redkejsa, a Se vedno najpogostejsa
med vaskulitisi odraslih. Letno pojavljanje pri otrocih
je 100-200 bolnikov na milijon otrok, pri odraslih pa
14 bolnikov na milijon oseb. Moski zbolevajo nekoliko
pogosteje kot Zenske (razmerje 1,2-1,8 : 1).

VZROK: PREOBCUTLJIVOSTNA REAKCIJA

Natanc¢nega vzroka za nastanek bolezni ne poznamo.
Najverjetneje gre za preobcutljivostno reakcijo na antige-
ne bakterij ali virusov. Znano je, da bolezen pri 30-50
% bolnikov izbruhne po preboleli okuzbi zgornjih dihal,
predvsem streptokokni, z vrhom zbolevanja spomladiin
pozimi. Povezujejo jo tudi s piki zuzelk, izpostavljeno-
stjo mrazu, prehranskim alergenom, zdravilom, pojavi
se lahko po cepljenjih. V zilno steno se odlagajo imu-
noglobulini razreda A (IgA), ki so ena od vrst obramb-
nih beljakovin (protitelesa, ki se odzovejo na antigen) in
komponente komplementa (del imunskega sistema, ki

BOLEZEN POGOSTEJSA, A BLAZJA PRI OTROCIH

Pri otrocih je potek bolezni obicajno blag. Prvemu zago-
nu bolezni s koznimi spremembami, ki traja 2-3 tedne in
obicajno brez specifi¢nega zdravljenja samodejno izzveni,

pogosto sledi nekajmese¢no obdobje obc¢asnih poslabsan;.
Bolezen se nato postopoma dokonéno umiri. Napoved
poteka bolezni je praviloma odli¢na, kar velja tako za otro-
ke kot za odrasle, izjema so hujse ledvi¢ne prizadetosti.
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prav tako sodeluje pri obrambi organizma). To dogajanje
privlaci posebne bele krvnicke, ki se kopicijo v zilni steni
na mestih vnetja, iz njih pa se nato spros¢ajo posebne
razgradne beljakovine, ki okvarijo Zilne stene.

PRIZADETI STIRJE TELESNI SISTEMI

Zabolezen je znacilna t. 1. klasi¢na tetrada, saj so pri-
zadeti Stirje telesni sistemi. Pojavljajo se kozni izpuscaj,
sklepne bolecine (artralgije) in/ali sklepno vnetje (artri-
tis), trebusne bolecine in ledvi¢na prizadetost. Pri odra-
slih bolezen poteka tezje kot pri otrocih, pri njih so po-
gosteje prizadete ledvice. Pri tretjini bolnikov se bolezen
ponovi zZe v $tirih mesecih po prvem izbruhu, ponovitev
pa je pogostejsa pri tistih, ki so imeli hujsi potek bolezni.

KozZna prizadetost

Izpuséaj (purpura) se pojavi pri skoraj 100 % bolni-
kov, vendar pri Cetrtini ni prvi bolezenski znak, kar lah-
ko otezuje zgodnjo postavitev diagnoze. Izpuscaj je zna-
¢ilno tipljiv, rde¢ ali rjav, se med seboj lahko zliva in po
pritisku ne zbledi. Razporejen je simetri¢no, najpogoste-
je okrog gleznjev, na hrbti$¢u stopal, na zadnjih straneh
spodnjih in zgornjih okonéin, na zadnjici. Koza trupa,
obraza, dlani in podplatov je redkeje prizadeta. Izpuscaj
je bolj izrazit na mestih pritiska in tam, kjer se obleka
tesno prilega kozi. Kadar gre za hujSo prizadetost zilja,
vidimo mehurje in razjede. Pri 35-70 % bolnikov se po-
javi podkozna oteklina (edem), najpogosteje na obrazu,
uhljih, okrog o¢i ter na hrbtiscu rok, stopal in modih.

Sklepna prizadetost

Drugi najpogostejsi znak so sklepne bolecine in/
ali sklepno vnetje (pri 65-85 % bolnikov). Prizadeti so
predvsem veliki sklepi spodnjih okoncéin (kolki, kolena,
glezniji), redkeje sklepi zgornjih okon¢in (komolci, za-
pestja, prsti). Artritis je prehoden in mine brez posledic.

Trebusna prizadetost

Prisotna je pri 45-75 % bolnikov. Prizadeta so lahko
celotna prebavila. Bolezenski znaki so lahko blagi (slabost,
bruhanje, trebusne bolecine in prehodna zapora crevesja) ali
tezki (krvava driska, krvavitev, slaba prekrvavitev ali odmrtje



Crevesja, zavozlanje ali predrtje ¢revesja). Pri 15-35 % bolnikov
se lahko trebusni simptomi pojavijo pred kozno prizadeto-
stjo, kar otezi pravilno diagnozo bolezni. Bole¢ine nastanejo
zaradi krvavitve in otekanja (edema) ¢revesne sluznice in pre-
dela pod njo in to najpogosteje osmi dan po pojavu koznega
izpuscaja. Pri nekaterih otrocih ugotavljamo povecana jetra
in vranico, akutno vnetje trebusne slinavke, vnetje Zol¢nika
in spremembe na Crevesni steni, zaradi Cesar se izgubljajo be-
ljakovine. Crno blato se pojavlja pri 50 % bolnikov, bruhanje
krvi pri 15 %, hujse krvavitve so redkejse.

Ledvicna prizadetost

Ledvice so prizadete pri 20-60 % bolnikov, ve¢inoma
gre za blago prizadetost brez posledic, kaze pa se z ugo-
tavljanjem rdecih krvnick v secu, kar ne povzroca tezav.
Vcasih se v se€ izlocajo tudi beljakovine, pri ¢emer so testi
za delovanje ledvic Ze v prvem tednu ali mesecu normalni
ali le blago spremenjeni (malo zviSan serumski kreatinin).

Ledvice pa so lahko prizadete tudi huje. Mozni so mo¢-
no zvisano izlo¢anje beljakovin s secem, vi-
sok krvni tlak in akutna ledvi¢na odpoved.
Pri pregledu punkcijsko odvzetih vzorcev
ledvic taks$nih bolnikov pod mikroskopom
najdemo dolocene znacilne histoloske spre-
membe na ledvi¢nih telescih ali ledviénem
tkivu in izvodilih (polmesecasti glomerulo-
nefritis in tubulointersticijski nefritis). Ta-
ksna klini¢na slika je pogostejsa pri odraslih
(v 10-30 %), pri katerih lahko po petnajstih
letih pride do kon¢ne odpovedi ledvic. Ob-
staja tesna povezava med resnostjo klini¢ne
slike in histoloskim izvidom ledvi¢ne biop-
sije.

Prizadetost drugib organov

Moda so prizadeta pri 2-38 % deckov, so boleca in
otekla. Otekla pa sta lahko tudi testisa. Osrednje in pe-
riferno zivcevje sta redko prizadeta. Bolnik ima lahko
glavobol, omotico, dolo¢ene nevroloske nenormalnosti,
mozgansko krvavitev, centralno in periferno prizade-
tost zivcev. Vecéina centralnih znakov je prehodnih. O¢i
so zelo redko prizadete, prav tako dihala.

4 DIAGNOSTICNA MERILA
ZA UGOTAVLJANJE BOLEZNI

Za ugotavljanje IgA vaskulitisa malega Zilja so na
voljo Stiri diagnosti¢na merila, za postavitev diagnoze
pa sta potrebni najmanj dve izmed njih:

* tipljiv izpuscaj (purpura),

* oseba, mlajsa od 20 let,

* raz$irjena bolec¢ina v predelu ¢revesja, ki je hujsa po
jedi, obic¢ajno jo spremlja krvava driska,

* pri mikroskopskem pregledu so v zilni steni nako-
picene posebne krvne celice (granulociti).

Kadar gre za znacilno klini¢no sliko, diagnoza ni tez-
ka. Najpogosteje si pomagamo z biopsijo prizadete koze.
Pregled z mikroskopom pokaze vnetje stene drobnega zilja
(vaskulitis), posebna dodatna preiskava (imunofluore-
scenca) pa $e nakopicene imunoglobuline A (IgA), kar je

Tipna purpura goleni.
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za bolezen znacdilno in jo tudi lo¢i od drugih vaskuliti-
sov. Biopsija ledvice je za samo diagnozo redko potreb-
na, je pa potrebna za oceno stopnje prizadetosti, zlasti
pri sumu na huj$o ledvi¢no okvaro. Z izjemo povecanega
serumskega IgA, ki ga najdemo pri 50-70 % bolnikov, za
bolezen ni znacilnih laboratorijskih testov.

Pomisliti moramo na druge vaskulitise malih zil, zla-
sti na vaskulitis, ki je povezan s predhodnim jemanjem
zdravil. Mozne so Se druge bolezni, povezane z motenim
delovanjem krvnih plos¢ic (trombocitov), z motnjami v
strjevanju krvi, z zastrupitvijo krvi, z levkemijo.

ZDRAVLJENJE VECINOMA AMBULANTNO

Vec¢ino bolnikov obravnavamo ambulantno - svetuje-
mo jim primeren vnos tekocin, pocitek in simptomatsko
protibolecinsko terapijo, pri sklepnem vnetju nesteroidni
antirevmatik. Ce pa ima bolnik mo¢no izrazene trebusne
tezave (krce, bruhanje), ne more zauziti dovolj tekocin, ce
se pojavi krvavitev iz prebavil, je potrebno
bolni$ni¢no zdravljenje. Sprejem v bolni-
$nico je potreben tudi pri hudem artritisu
in tezji prizadetosti ledvic. Tam poskrbijo
za ustrezen vnos tekocin (tudi z infuzijo
v veno) in primerno prehrano. Kadar za-
radi krvavitve bolnik izgubi veliko krvi,
dobi transfuzijo. Zaradi moznega pojava
trebusnih zapletov je potreben stalni stik
in nadzor kirurga.

Od zdravil dajemo glukokortikoide
(metilprednizolon) v odmerku 1-2 mg/kg
na dan, ki izrazito zmanjsajo trebusno
simptomatiko pa tudi nevarnost trebu-
$nih zapletov. Dajemo jih $e pri hujsih
koznih spremembah. Zdravljenje obicaj-
no traja 4-8 tednov, odmerek se postopoma zmanjsuje. Ob
hujsi ledvi¢ni prizadetosti bolnik najprej prejme glukokor-
tikoide v infuziji (250-1000 mg/dan, tri dni) in nato ta ista
zdravila v obliki tablet vsaj tri mesece. Bolnik z ledvi¢no
prizadetostjo in s hkrati zviSanim krvnim tlakom potrebuje
$e dodatna zdravila. Véasih je tako pri otrocih kot pri od-
raslih potrebno tudi kombinirano zdravljenje z glukokorti-
koidi in imunomodulirajo¢imi zdravili. Pri kon¢ni ledvicni
odpovedi je mozna presaditev ledvic, vendar se osnovna bo-
lezen na presadku pogosto ponovi. B

PRVI OPISI BOLEZNIV 19. STOLETJU

Poimenovanje Henoch-Schénleinova purpura je bolezen
dobila po dveh nemskih zdravnikih, ki sta jo prva opisala.
Leta 1837 je Johan Schonlein prvi opisal nekaj primerov
s tipljivim pikcastim izpus$cajem (purpuro) in sklepnim
vnetjem, ki ga je imenoval peliosis rhewmatica ali purpura z

artritisom. Trideset let kasneje je Edouard Henoch pri isti
bolezni opisal simptome in znake na prebavilih (trebusno
prizadetost): bruhanje, trebusne bolecine, ¢rno blato. V
preteklosti so za to bolezen uporabljali $e ve¢ sinonimov;
nekaj Casa so jo imenovali revmati¢na purpura, kasneje
levkocitoklasti¢ni vaskulitis in alergi¢ni vaskulitis, dokler
se v zadnjih letih ni uveljavilo sedanje ime.

REVMATIK 5
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1. sre¢anje drustev obolelih s kroni¢nimi

imunsko pogojenimi vnetnimi boleznimi

SKUPAJ DO
BOLISE OBRAVNAVE

Pise: Tina Cigler

Kaj imajo skupnega bolniki z revmo, luskavico in kroniénim vnetnim ¢revesnim obolenjem? Njihove bolezni so
posledica motenj v delovanju imunskega sistema. So kroni¢ne, neozdravljive, sistemske (hkrati prizadenejo ve¢ or-
ganov in sistemov v telesu) in zato povzroc¢ajo Stevilne zdravstvene in psihosocialne tezave. V dolo€eni meri se celo
medsebojno prepletajo in lahko bolnik zboli za ve¢ oblikami hkrati. Bolniki se zdruZujejo v drustva, v katerih so jim na
voljo Stevilni programi za lajSanje tegob - razlogov, da bi se drustva tesneje povezala, pa je vse vec, zato so se konec
oktobra na pobudo Drustva revmatikov Slovenije sestala na prvem srec¢anju v Laskem.

Poleg tega, da se bolniki z vsemi tremi boleznimi
zdravijo s podobnimi zdravili (tako s sintetiziranimi kot
z novimi bioloskimi), jih povezujejo tudi zalostna dej-
stva, kot so: da ima Slovenija 27 % zdravnikov manj, kot
je evropsko povprecje; da imajo bolniki zaradi ZZZS-je-
vega nizanja stroskov ¢edalje tezji dostop do laboratorij-
skih preiskav; in da zdravniki bolnike tezko obravnavajo
na sodoben nacin, ¢e je ZZZS obtical v preteklosti in sto-
ritve priznava in obracunava v skladu s samoupravnim
sporazumom o svobodni menjavi dela iz leta 1983, ki
je zanj $e vedno Biblija, kot se je trpko posalil strokovni
moderator srecanja, revmatolog prof. dr. Matija Tomsi¢.
»Zavarovalnica zavraca nekatere preiskave, ki so danes
osnova za diagnostiko. Potrebe so se pa¢ spremenile!«

Srecanja drustev bodo postala redna. Andrej Gregorcic
(predsednik Drustva revmatikov Slovenije, v sredini) je
kot pobudnik 1. srecanja stafetno palico za organizacijo

naslednjega Ze predal Mateji Saje (predsednica Drustva za
kronicno vnetno crevesno bolezen, levo), ta pa jo bo Dragici
Dremelj (predsednica Drustva psoriatikov Slovenije, desno).
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USTREZNI PRISTOPI DOLGOROCNO
ZMANJSUJEJO STROSKE

Diagnostika in zdravljenje teh bolezni napredujeta,
zato je nujno, da civilna druzba z zahtevami poskrbi, da
bo raven zdravljenja v Sloveniji na zadovoljivi ravni, saj
lahko oboleli ob ustrezni in pravocasni zdravstveni obrav-
navi Se naprej ostangjo zaposljivi in aktivni ¢lani druzbe,
ne pa njeno breme. Ce se bodo drustva aktivno povezala,
imajo ve¢je moznosti, da svojim ¢lanom in ostalim obole-
lim izborijo dostojen standard, hkrati pa jim z izmenjavo
informacij in izku$enj bolj kakovostno pomagajo.

Prvo srecanje je bilo zato namenjeno predvsem
medsebojnemu spoznavanju. Ugledni zdravniki spe-
cialisti s podrocij revmatologije, gastroenterologije in
dermatologije so predstavili vse tri bolezni in trenutno
stanje na podrocju diagnostike in zdravljenja. Farma-
cevt je predstavil bioloska zdravila in trenutno tudi
vse bolj aktualna bioloskim podobna zdravila (ve¢ na
str. 12). Drustva pa so drug drugemu predstavila svoje
programe, s katerimi laj$ajo stiske bolnikov, ter akcije, s
katerimi $irSo javnost spodbujajo k boljsemu poznava-
nju bolezni, in s tem poskusajo bolnike obvarovati pred
trenutno Se precej prisotnimi stereotipi in predsodki,
ki so jih delezni.

»Ko je bilo treba kihniti, sem se prijel za
mizo, tako je bolelo, da se mi je kar stemni-
lo. In priznam, potreboval sem pomo¢ pri
oblacenju.« (Andrej, revmatik)
Stevilo bolnikov v Sloveniji: 40.000-60.000
Tezave: vneti in boleci sklepi, kar lahko povzroci

deformacije in ovira gibanje ter splosno opravilno spo-
sobnost.



Zdravljenje: Boljsi diagnosti¢ni postopki, razviti v
zadnjih desetih letih, omogocajo zgodaj zaceto zdravlje-
nje, ko bolezen $e ni napredovala, zato so tudi ucinki
bistveno boljsi in cilj (tj. popolna remisija bolezni) ni
ve¢ nedosegljiv. S skokovitim porastom ambulantnih
pregledov je zacelo upadati $tevilo hospitalizacij in lju-
di, ki bi potrebovali posebne pripomocke, je v predstavi-
tvi bolezni povzel prof. dr. Matija Tomsic, dr. med., spec.
revmatolog, predstojnik Klinicnega oddelka za revmato-
logijo UKC Ljubljana.

Drustvo revmatikov Slovenije (13 podruznic,
1.400 ¢lanov) ponuja razli¢ne resitve za zdravstvene in
socialne tezave bolnikov: od rehabilitacije in osebne asi-
stence do izobrazevanj, svetovanj, spodbujanj k aktiv-
nemu vkljucevanju in ¢im bolj samostojnemu zivljenju.

O novostih pri zdravljenju bolezni so predavali ugledni
slovenski strokovnjaki: prof. dr. Matija Tomsic (bkrati
tudi strokovni moderator srecanja), prof. dr. Ivan Ferkol],

asist. mag. Pij Bogomir Marko, o bioloskib zdravilib pa
mag. Tomislav Laptos (tretji z leve).

»Ko smo prisli na plaZo, se je kar naenkrat
naredil prostor okoli mene. Zena je morala
posteljnino menjati vsak dan. In sesati - v
dveh, treh urah sem tako nasmetil po stano-
vanju, da je bilo 'za uiti'.« (Stanko, psoriatik)

Stevilo bolnikov v Sloveniji: 40.000

Tezave: lusceca se in pordela koza na razli¢nih de-
lih telesa (najpogosteje na lasis¢u, kolenih, komolcih in
trupu, lahko pa kjerkoli, tudi na nohtih, dlaneh, sto-
palih, spolovilih), kar lahko zelo srbi in tudi boli. Pri
tretjini bolnikov vse to spremlja Se vnetje sklepov.

Zdravljenje: Vec¢ina bolnikov ima blazjo obliko, ki
jo zdravimo lokalno z mazili; ki umirjajo kozne spre-
membe. Zmerno hude oblike zdravimo s fototerapijo
(izpostavljanje koze naravni in umetni UV svetlobi),
hude oblike pa sistemsko z zdravili, v zadnjih letih tudi
z bioloskimi, je pojasnil asist. mag. Pij Bogomir Marko,
dr. med., spec. dermatovenerolog, predstojnik Oddelka za
kozne in spolne bolezni UKC Maribor. Bolezen se lahko
umiri tudi sama od sebe, kar pa je povezano s korenito
spremembo v zivljenju (npr. prekinitev kajenja, pitja,
menjava partnerja ipd.)

Drustvo psoriatikov Slovenije (11 podruznic,
2000 ¢lanov). Nudi izobrazevanja za lazje soocanje z bo-
leznijo, programe za samopomoc, izlete in $portne igre,
kot je Psoriada, spodbuja zdrav nacin zivljenja, nudi ob-
novitveno rehabilitacijo ...

ZDRAV|)E IS

»Odvajanje blata tudi do dvajsetkrat na dan.
Izgubis apetit, slabo se pocutis$, nimas dovolj
energije in volje niti za osnovne dnevne oprav-
ke.« (Petra, kroni¢na vnetna érevesna bolnica)

Stevilo bolnikov v Sloventiji: 4.000

Tezave: kroni¢no vnetje Crevesa povzroca razjede,
znacilno je pogosto izlo¢anje blata s primesjo krvi in
sluzi. Pri ulceroznem kolitisu je prizadeto le debelo ¢re-
vo, pri Crohnovi bolezni pa katerikoli del prebavil od
ust do zadnji¢ne odprtine. V 30-40 % primerov imajo
bolniki tudi zunajcrevesne tezave s sklepi, koznimi in
ocesnimi spremembami in jetri.

Zdravljenje: Pri Cetrtini bolnikov zdravljenje ni
uspes$no. Pri zdravljenju s klasiénimi zdravili (amino-
salicilati, kortikosteroidi, antibiotiki, imunosupresivi)
v 20 % pride do nezelenih uéinkov. Od leta 2000 so na
voljo taréna (bioloska zdravila), ki jih v Sloveniji trenu-
tno uporablja 5-6 % bolnikov. Pri 40 % teh bolnikov je
ucinek prej-potem odlicen, je povedal prof. dr. Ivan Fer-
kolj, dr.med., spec. gastroenterolog s Klini¢nega oddelka
za gastroenterologijo UKC Ljubljana.

Drustvo za kroni¢no vnetno érevesno bolezen
(8 regij, 900 c¢lanov). Nudi informacije in izobrazevanja
o bolezni in zdravljenju, pomo¢ pri urejanju statusov,
svetuje o njihovih pravicah s podroéja socialne varno-
sti, organizira skupine za samopomoc¢, odpravlja ovire v
bivalnem in delovnem okolju, prireja izobrazevanja za
zdravstvene delavce na primarni ravni ... ll

Znani revmatiki: Edith Piaf (RA), Fran Mil¢inski
Jezek (AS).

Znani psoriatiki: Britney Spears (pop pevka), Jason
Donovan (avstralski pevec in igralec), Bob Murphy
(golfist), Art Garfunkel (iz dueta Simon & Garfunkel).
Znani KVCB: John F. Kennedy, Dwight D. Eisen-
hower, Shannen Doherty (igralka).

KVCB-jevci so zelo domiselni pri ozavescanju javnosti o svojib
tezavah. Z akcijo »Trenutno odsoten — hvala za razuwmevanje«
na javne prostore postavljajo cloveske silhuete in sporocajo,

da so tu, a zaradi nujnega obiska stranisca trenutno niso. Z
akcijo Naj stranisce pa Ze S let preverjajo urejenost slovenskib
javnih stranisc. Letos je naziv Naj stranisce dobila Mestna
obcina Liubljana. Koristna informacija tudi za nebolnike.
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Depresija v starosti

NE SPREGLEJMO
OPOZORILNIH ZNAKOV

Pise: izr. prof. dr. Ales Kogoj, dr. med., specialist psihiatrije

Depresija je najpogostejSa dusevna motnja v starosti, vendar ne glede na telesne, socialne in druge izgube, ki
pogosto prizadenejo starejSe, ni obicajen del staranja. Seveda lahko razumemo depresivno razpoloZenje nekoga, ki
mu je umrl partner, s katerim je prezivel vecino Zivljenja, ali pa depresivho reakcijo zaradi hude telesne bolezni ali
preselitve v zavod. Toda depresija ni samoumevno stanje, zato potrebuje zdravljenje.
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Ceprav je tipicen znak depresije Zalost, vsaka Zalost
$e ne pomeni depresije. Tako je na primer zalost po smr-
ti bliznjega pricakovana custvena reakcija. Drugace pa
je, Ce se ta zalost prevesi v depresijo. Ker starejsi ljudje,
ki dejansko trpijo za depresijo, redkeje omenjajo zZalost,
obstaja nevarnost, da jo hitreje spregledamo. Odsotnost
opazne zalosti Se ne pomeni odsotnosti depresije. Starej-
81 ¢lovek, ki je globoko depresiven in razmislja o smislu
Zivljenja, se v pogovoru lahko se vedno nasmehne. Prav
zaradi tega starejsi pogosto ne izpolnjujejo enega izmed
osnovnih simptomov razli¢nih diagnosti¢nih kriterijev
za depresijo, kar pa ne pomeni, da depresije nimajo.

USTREZNO ZDRAVLJENJE ODVISNO OD
NEPODCEN]JEVANJA DEPRESIJE

V starejSem obdobju se ljudje pogosteje kot v mlaj-
Sem pritozujejo glede razli¢nih telesnih tezav, saj imajo
ve¢ bolezni in jemljejo Stevilna zdravila. Tudi kadar tisti
z depresijo navajajo telesne tezave, ki so odraz depresi-
je, je pozornost pogosto usmerjena v telesne bolezni in
preiskave, depresija pa se medtem poglablja. Ena izmed
tipi¢nih telesnih tezav bolnikov z depresijo je npr. zapr-
tje, ki je tudi sicer pogosta tezava starej$ih. Toda njiho-
vo dozivljanje zaprtja presega objektivno stanje - trdijo
na primer, da niso odvajali blata dva tedna. Pogosto
omenjajo tudi tezave s spominom, kar nas lahko spelje
k sumu na demenco. Skupaj s podcenjevanjem vloge

KDO JE OGROZEN
Posebno pozornost glede depresije zasluzijo starejsi,
ki imajo enega izmed naslednjih dejavnikov tveganja:
* smrt bliznjega,
* nespecnost,

* odvisnost od pomoci drugih,

* hude telesne bolezni v zadnjih treh mesecih,
* hude kroni¢ne bolezni,

* predhodne epizode depresije,

* socialna izoliranost in ob¢utek osamljenosti.




depresije in njene moznosti zdravljenja so to pomemb-
ni razlogi, da depresivni starej$i niso delezni ustreznega
zdravljenja.

Razlike v depresiji pri starej$ih dobro ponazori pri-
mer 73-letne gospe Stiri leta po samomoru moza. »Do-
kler sem labko jokala, je se slo. Potem pa so se zacele bolecine
v trebubu, glavoboli, teZave s spanjem in hujsanje. Viasibh sem
pomislila tudi na samomor.«

DILEMA KURE IN JAJCA - DEPRESIVNI
ZARADI BOLEZNI ...?

Depresija se prepleta z mnogimi telesnimi bole-
znimi. Razvije se pri najmanj petini bolnikov v prvem
letu po mozganski kapi. Depresija je pogostejsa tudi pri
bolnikih s sladkorno boleznijo, kroni¢no obstruktivno
plju¢no boleznijo, Parkinsonovo boleznijo, pogosta je

Nastanek depresije labko povzrocijo tudi zdravila.
Ceprav je tezko dokazati neposredno vzrocno zvezo,
obstaja veliko zdravil, ki jih povezujejo z njo.

tudi pri bolnikih z rakom ter mnogimi drugimi tele-
snimi boleznimi in celo po zlomu stegnenice. Lahko si
predstavljamo, da depresivni bolniki tezko sodelujejo v
programih rehabilitacije in zato ne preseneca, da pojav
depresije po mozganski kapi napoveduje slabso kvalite-
to zivljenja ter vecji upad sposobnosti. Pravocasno zdra-
vljenje lahko uspesno ublazi depresivno razpoloZenje,
izboljsa sposobnosti in celo nevroloske motnje.

... ALI BOLNI ZARADI DEPRESIJE?

Velja pa tudi obratno. Depresija je dejavnik tveganja za
nastanek mozganske kapi. Bolniki z depresijo imajo pogo-
steje sladkorno bolezen in ve¢ zapletov, pogosteje umirajo
zaradi bolezni srca. Celo bolniki s kroni¢no obstruktivno
pljucno boleznijo, ki so depresivni, umrejo prej kot tisti z
enako boleznijo, ki niso depresivni. Kroni¢na depresija je
verjetno tudi dejavnik tveganja za demenco. Vsekakor de-
presija spremeni dozivljanje bolecine, saj depresivni bolni-
ki navajajo hujse bolecine, tezje se aktivno spopadajo z nji-
mi, invalidnost kot posledica bolecine pa je pri njih hujsa.

ZDRAV|)E IS

Brez dusevnega zdravja torej ni telesnega zdravja in
obratno. Iz vsega nastetega je jasno, da je treba starej-
Sega cloveka obravnavati kot celoto, kar vkljucuje tako
zdravljenje telesnih tezav kot tudi dusevnih motenj. Ze
Hipokrat je napisal: “Kot naj ne bi poskusali zdraviti oci lo-
ceno od glave ali glave brez telesa, tako tudi nikar ne zdravite
telesa, duso pa da bi pri tem puscali vnemar.” To Se zlasti
velja za starejSe bolnike z dusevno motnjo.

KAKO POMAGAMO OSEBI Z DEPRESIJO

Ze zaradi narave depresije bolniki pogosto dvomijo
o uspes$nosti zdravljenja, pa tudi sicer lahko ne verjame-
jo, da zanje obstaja kakr$na koli mozna resitev. Dvomi
o uspes$nosti zdravljenja so lahko $e toliko vedji, kadar
bolniki navajajo telesne tezave, potrebujejo pa zdravlje-
nje z antidepresivi.

Dopovedati jim je treba, da je depresijo mogoce
uspesno zdraviti, da morajo zdravila redno jemati in
da morajo z zdravljenjem nadaljevati tudi, ko depresija
ze izzveni. Ker se ucinek antidepresivov pokaze Sele po
dveh do $tirih tednih, lahko to bolnike le $e dodatno
utrdi v njihovem prepricanju o nesmiselnosti zdravlje-
nja. Nekateri predpisanih zdravil ne jemljejo zaradi
strahu pred nezelenimi ucinki (preberejo jih v zdravilu
prilozenih navodilih), pogosto pa so tudi prepricani,
da antidepresivi povzrocajo odvisnost, kar seveda ne
drzi.

Siroka paleta dostopnih antidepresivov omogoca
dovolj dober izbor posamezniku prilagojenega zdravi-
la. Pri izboru so vodilo predvsem prevladujoci klini¢ni
znaki, zlasti pri starejsih pa tudi dejstvo, kateri nezeleni
udinki res niso zazeleni glede na ostale telesne bolezni
in posledi¢ne moznosti interakcij z zdravili, ki jih Ze
jemljejo.

Najboljse rezultate zdravljenja depresije lahko pri-
¢akujemo ob socasni uporabi zdravil in psiholoskih
intervencij. To velja tudi za primere, ko obstaja jasen
zunanji sprozilni dejavnik, na primer zalovanje. Starost
ne predstavlja ovire za uporabo razli¢nih psiholoskih
intervencij.

Zdravljenje depresije je v starosti naceloma enako
uspesno kot v mlajsih zivljenjskih obdobjih. Kadar je
depresija posledica organskih dejavnikov, ki jih ne mo-
remo odpraviti, zdravljenje zahteva ve¢ ponovitev. l

KOLIKO CASA ZDRAVITI DEPRESIJO

Trajanje zdravljenja depresije v starosti je povsem
individualno, kljub temu pa velja, da naj bi po prvi
epizodi trajalo eno leto, po drugi epizodi vsaj dve

leti in po tretji vsaj tri leta, Se bolj verjetno pa do-
zivljenjsko. Najpomembnejsi korak pri zdravljenju
depresije pa se zgodi takrat, ko na moznost depresi-
je sploh pomislimo.
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Fizioterapevtski koticek

VAJE S PALICO
ZA VECJO GIBLIIVOST
RAMENSKEGA OBROCA

Pripravila: Majda Adamic, visja fizioterapevtka

Vaje, ki jih predstavljamo, so primerne za vse - kdor jih he zmore izvesti, kot je prikazano na slikah, jih lahko
izvaja v sedecem polozaju.

Za izvedbo ne potrebujete profesionalne palice, zado$¢a navadna, priblizno 1 meter dolga palica, ki jo bodisi
najdete v naravi bodisi vanjo prekrstite rocaj metle. Ce so opisane vaje za vas prelahke, palici na obeh koncih do-
dajte utezi in naredite ve¢ ponovitev.

Vaje lahko izvajate tudi z dvema polnima plastenkama vode, ki ju drZite v enakem polozaju, kot bi imeli palico.

Med vajami pazite na dihanje: vdih skozi nos, izdih skozi usta.

Vabimo vas, da obiscete spletno stran

www.revmatoidni-artritis.si

enskih revmatologov in drugih strokovnjakov smo zbrali Stevilne
acije o revmatoidnem artritisu za bolnike, svojce in SirSo javnost.

dobro poucen bolnik lazje soo¢a z boleznijo, bolje razume svojo vlogo pri
ko kakovostneje zivi. Hkrati je z informiranostjo svojcev in osveS¢enostjo
bolnik bolje razumljen.

menjen tudi zdravstvenim delavcem, kjer se je za dostop do vsebin
rirati z izpolnitvijo enostavnega elektronskega obrazca.

vaSega obiska!

ska druzba d.o.o., Vodovodna cesta 109, 1000 Ljubljana, www.roche.si



Vajal

Zacetni polozaj:
Stojimo v rahlem
razkoraku, palico
drzimo na konceh.

ZDRAV|)E IS

Izvedba: Palico dvignemo nad glavo, potisnemo za glavo, dvignemo nad glavo in

sprostimo predse.

Vaja 2

Zacetni polozaj:
Stojimo v rahlem
razkoraku, palico
drZzimo na konceh.

Izvedba: Palico potisne-
mo palico na desno v
odrocenje, vdihnemo. Vr-
nemo se v zaCetni polozaj
in izdihnemo. Nato enako

Vaja 3

Zacetni polozaj:
Palico drzimo nad
glavo v iztegnjenih
rokah. Stojimo

Izvedba: Naredimo
odklon s telesom v levo
in vdihnemo, se vzrav-
namo in izdihnemo.

vzravnano. Nato enako ponovimo
ponovimo $e na levo stran. $e na desno stran.
Vaja 4 Vaja 5
Zacetni polozaj: Izvedba: Izvedemo obrat Zacetni polozaj: Palico primemo za hrbtom.

Palico drZimo na
konceh v visini
ramen.

zgornjega dela telesa
nazaj v levo, vdihnemo.
Vrnemo se na sredino in
izdihnemo. Enako pono-
vimo Se na desno stran.

Izvedba: Roki poskusamo stegniti in
odmakniti od hrbta , vdihnemo. Sprostimo
roki in izdihnemo. Nato zamenjamo polozaj
rok in ponovimo vajo. M
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Bioloskim podobna zdravila

CENEJSA

IN DOSTOPNEJSA

Pise: Tomi Laptos, mag. farmacije

Sodobnega nacina zdravljenja vecine hudih obolenj, predvsem rakavih in avtoimunskih bolezni, si brez uporabe
bioloskih zdravil skoraj ve¢ ne moremo predstavljati. Ker je razvoj taksnih zdravil dolgotrajen proces, ki lahko traja
tudi deset let in stane ve¢ kot milijardo evrov, zdravljenje bolnika s takim zdravilom pa na leto stane tudi ve¢ deset
tiso¢ evrov, so se zacela pojavijati tudi nekoliko cenejSa bioloSkim podobna zdravila. So tudi enako ucinkovita? In

kaj to pomeni za bolnike?

»Klasicna« zdravila vsebujejo majhne, sintezno pridobljene molekule, bioloska pa velike, kompleksne proteinske molekule.

Primerjava med njimi je podobna primerjavi cestnega kolesa s poslovnim reaktivnim letalom. Tudi v ceni.

Osvezimo najprej spomin, kaj sploh so bioloska
zdravila in po ¢em vse se razlikujejo od t. i. klasi¢nih
zdravil. Ceprav po strogi zakonski definiciji med bio-
loska spadajo vsa zdravila, ki so pridobljena iz ali s po-
mocjo zivih organizmov, velja, da so bioloska zdravila
tista, ki so pridobljena s pomocjo t. i. genskega inze-
niringa, in za katere se v strokovni javnosti uporablja
izraz biotehnoloska zdravila. To so skoraj izkljuéno
velike beljakovinske molekule, sestavljene iz vecjega
Stevila aminokislin. Njihova struktura in delovanje v
organizmu sta odvisna od zaporedja aminokislin, ki
molekulo sestavljajo, prostorske (tridimenzionalne)
ureditve gradnikov, sladkorjev, ki se pripenjajo na ami-
nokislinsko zaporedje, in okolja, v katerem se moleku-
la znajde.
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PRIMERJANJE NEPRIMERLJIVEGA:
BIOLOSKA VS. KLASICNA ZDRAVILA

Ce molekule sodobnih bioloskih zdravil po veliko-
sti in kompleksnosti sestave primerjamo s »klasi¢nimi«
zdravili npr. v obliki tablet, je to podobno, kot ¢e bi pri-
merjali poslovno reaktivno letalo s cestnim kolesom.
Zaradi dolgotrajnih raziskav, zahtevnega postopka iz-
delave in posebnih pogojev pri delu z njimi, so bioloska
zdravila ustrezno drazja od »klasi¢nih«. Proizvajalec v
tem c¢asu v neklini¢nih in klini¢nih $tudijah preveri, ali
je njegov izdelek kakovosten, varen in ucinkovit, nato
podatke predlozi neodvisni agenciji, ta pa jih preveri.



REGISTRACIJA KLASICNIH ZDRAVIL IN
»GENERIKOV«

Za »klasi¢na« zdravila lahko proizvajalec vlogo
odda v eni ali ve¢ drzavah, lahko pa jo odda neposre-
dno na Evropsko agencijo za zdravila (EMA). Vloge, ki
jih odobri agencija v posamezni drzavi, veljajo samo za
to drzavo, ¢e pa vlogo odobri EMA, je zdravilo veljavno
na podrodju celotne EU. Izdelek, ki ustreza vsem krite-
rijem, pridobi dovoljenje za promet in pravno zascito,
ki onemogoca, da bi se v ¢asu veljavnosti patenta na
trgu pojavilo enako ali izjemno podobno zdravilo. Ta-
ks$na zascita sluzi povrnitvi stroskov razvoja, vendar ni
¢asovno neomejena. Po t. i. padcu patenta tudi drugi
proizvajalci dobijo moznost, da na trgu ponudijo svo-
je izdelke z isto zdravilno ucinkovino. Dokumentacija
za registracijo tak$nega »generi¢nega zdravila« mora
vsebovati primerjavo med plazemskimi koncentracija-
mi originatorskega in generi¢nega zdravila pri zdravih
prostovoljcih (¢asovni potek koncentracije zdravila v
krvi), t. i. bioekvivalen¢no $tudijo, za dokaz ucinkovi-
tosti pa se lahko vlagatelj sklicuje na podatke origina-
torja. Slednje je mozno, saj se upraviceno sklepa, da bo
imela uc¢inkovina z enako kemijsko strukturo nacelo-
ma enako delovanje v organizmu.

MED BIOLOSKIMI ZDRAVILI GENERI-
KOV NI!

Zgodba z registracijo pri bioloskih zdravilih pa je
drugacna. Ker so bioloska zdravila velike, kompleksne
proteinske molekule, je njihovo podrobno strukturo z
obstoje¢imi analiznimi metodami tezko to¢no doloditi,

Bo bolnik avtomatsko dobil

ZDRAV|)E IS

poleg tega pa je kon¢na struktura odvisna od pogojev
pridobivanja, ki poteka na zivih organizmih (bakterij-
skih in drugih celicah). Zaradi nastetega na podrocju
bioloskih zdravil ne moremo govoriti o generi¢nih
zdravilih. Tu gre lahko le za podobna bioloska zdravi-
la. Zakonodaja jih definira kot bioloska zdravila, ki so
razvita tako, da so podobna obstoje¢emu bioloskemu
zdravilu, vendar ne popolnoma enaka.

Drugacen je tudi postopek njihove registracije. Re-
gistracija podobnih biologkih zdravil je enako zapletena
kot za referen¢na zdravila, saj mora proizvajalec poleg
ostalih podatkov predloziti tudi rezultate o uc¢inkovito-
sti, pridobljene s klini¢no $tudijo (na bolnikih) za vsak
namen zdravljenja (indikacijo) posebej. V teh $tudijah
se podobno biolosko zdravilo primerja s t. i. »referenc-
nim« zdravilom, torej z zdravilom, ki je Ze na trgu. Tako
bioloska zdravila kot podobna bioloska zdravila je po
veljavni zakonodaji mozno registrirati samo pri EMA
po t. i. centraliziranem postopku.

SO PODOBNA BIOLOSKA ZDRAVILA ZE
V SLOVENIJI?

Prva podobna bioloska zdravila je EMA odobrila
leta 2006, predvsem za bolezni ledvic in krvotvornih
organov, v prihodnjih letih pa na evropskem in ameri-
$kem trgu napovedujejo prihode podobnih bioloskih
zdravil za zdravljenje dolocenih rakavih in avtoimun-
skih bolezni. Stevilo bolnikov v Sloveniji, ki se zdravi
z njimi, raste in se priblizuje evropskemu povprecju. l

cenejSe podobno zdravilo
namesto draZjega referencnega?

Po trenutno veljavnih pripo-
rocilih, ki veljajo v desetih drzavah
clanicah EU, naj se bolnikom, ki se
Ze uspesno zdravijo z referencnimi
zdravili, teh ne bi nadomescalo z bi-
olosko podobnimi zdravili. Podob-
na zdravila bodo zdravniki predpi-
sovali le novim bolnikom, pri cemer
bodo natan¢no spremljali, kako
dobro se odzivajo nanje. V Sloveniji
je odlocitev, katero zdravilo se bo
predpisalo bolniku, zaenkrat pov-
sem v rokah zdravnika oz. stroke,
seveda pa je povsem mogoce, da se
bodo v prihodnosti v to odlocitev z
vidika stro$kov vmesale tudi zava-
rovalnice in dolocile kvote.

Zakaj so podobna bioloska
zdravila zanimiva predvsem za
zavarovalnice?

Podobna zdravila so za 10-30
% cenejsa od referenc¢nih, kar je z
vidika vzdrznosti javnih financ
za zavarovalnice zelo pomembno.
Leta 2010 je bil trg z vsemi biolo-
$kimi zdravili vreden 138 milijard
evrov, od tega so le 300 milijonov
evrov predstavljala bioloskim po-
dobna zdravila. Do leta 2015 naj
bi se trg povecal na 200 milijard
evrov, znotraj njega pa podobna
zdravila za desetkratnik, kar po-
meni, da so lahko prihranki zelo
veliki, zdravila pa dostopnejsa Sir-
Semu krogu bolnikov.

So podobna zdravila enako
ucinkovita in varna kot
referen¢na?

V Sloveniji $e nimamo podob-
nih bioloskih zdravil za zdravljenje
revmati¢nih obolenj in tako tudi
ne izkuSenj iz prve roke. Poseben
poduk pa je priskrbel primer neke
farmacevtske druzbe, ki ze 20 let
izdeluje referen¢no biolosko zdra-
vilo, nato pa se je lotila Se izdelave
podobnega zdravila. Postopke so
ustavili, saj se je pri klini¢nih razi-
skavah zacelo pojavljati veliko vec
okuzb kot pri referenénem zdravi-
lu. Do razlik lahko torej prihaja ze
pri istem proizvajalcu.
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Vikend seminariji

DOKLER SMO ZDRAVI,
SE NE NAUGIMO VELIKO

Piseta: Helena Murgelj, Dusan Jursic, foto: Jasna Ursi¢, Helena Murgelj

Poletni in jesenski vikend seminar v Moravskih Toplicah za ¢lane drustva sta ponudila raznovrstne teme. Prvi
je bil namenjen predvsem tistim s sistemskim lupusom in Sjogrenovim sindromom, drugi tistim z ankilozirajo¢im
spondilitisom - vsi pa smo spoznavali tudi osnove sprostitvenih in dihalnih tehnik, kako je s psihi¢nim odzivom pri
kroniénih bolec¢inah, kako z depresijo v starosti in kako s porastom alergij in preobcutljivosti. Za vse, ki niste utegnili

priti, povzemamo nekaj koristnih informacij.

Da se nismo zasedeli na predavangib, je skrbela visja
fizioterapevtka Majda Adamic, ki je predstavila nove tebnike
vadbe in osnove sprostitvene in dibalne tebnike. Od udeleZencev

noce slisati besed »ne morem«: »Poznati movate sebe in
upostevati nibanja. Treba je poskusati. Jaz nisem tukaj, da bi
vas spreminjala — sami morate nekaj storiti zasel«

Predstavitve treh revmatskih obolenj je pripravila
prim. Vlasta Petric, spec. internistka revmatologinja
iz Bolnisnice Murska Sobota (glej povzetke v okvir¢-

kih).

Ker se vsi soo¢amo z razli¢nimi oblikami bolecin, je
psihologinja Majda Mramor predstavila, kaksen je nas
odziv nanje. Dokler smo zdravi, se ne nauc¢imo veliko.
Ko nastopi boleéina, jo najprej ob¢utimo v glavi. To pov-
zroca stres, ko pa smo v stresu, jo je tezje obvladati, zato
je priporocljivo, da se revmatiki gibamo, saj je sicer Se
slabse. Bolecine nas tudi utrjujejo. Povecajmo aktivnost
in kakovost bivanja, ne ozirajmo se na to, kaj bodo rekli
drugi ljudje.
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Psihiater Ales Kogoj nas je celostno seznanil z de-
presijo: z oblikami in simptomi depresije v starosti, z
dejavniki tveganja, povezavo s telesnimi boleznimi in
samomori. Povedal je, kako si lahko pomagamo sami:

e prisluhniti moramo svojemu razpolozenju in se
zavedati, da je depresija bolezen, ne pa sramota ali
osebna $ibkost;

* pois¢emo strokovno pomo¢ in se nekomu zaupamo.
Z bliznjimi se pogovarjamo tudi o neprijetnih ob-
¢utkih in dovolimo, da nam pomagajo;

* smo redno telesno aktivni (izberemo aktivnost, pri
kateri uzivamo), saj to lahko zmanjsa depresijo;

* prehranjujemo se uravnotezeno in redno.

Vec o depresiji preberite v prispevku na strani 8.
O alergijah in preobcutljivostih, ki so danes v po-

rastu, pa je govorila prof. dr. Ema Music, specialistka
alergologinja. M

Udelezenci oktobrskega seminarja v Termah Vivat:

popoldne je ena skupina sla na ogled loncarske vasi
Filovci, druga pa na kopanje.




NA KRATKO O ...

Pise: prim. Vlasta Petric, dr. med., spec. internistka revmatologinja

... ANKILOZIRAJOCEM SPONDILITISU (AS)

Kroni¢na vnetna revmaticna bolezen prizadene predvsem sa-
kroiliakalna sklepa (SIS) in hrbtenico. Najpogostejsa v skupini
spondiloartritisov: znacilni odsotnost revmato1dnega fakrorja,
vnetne spremembe na SIS in hrbtenici, nesimetri¢ni artritis
predvsem na spodnjih okoncinah, entezitis v predelu hrbtenice
in sklepov in zunajsklepna prizadetost oci, koze, sluznic in srca.
Na nastanek vplivajo genetski in dejavniki iz okolja. Znacilna
prisotnost HLA B 27 antigena pri 90-95% bolnikov.

Pogosteje zbolevajo moski v pozni adolescenci ali zgodnji odrasli dobi.
Simptomi in znaki: Bolezen se za¢ne v SIS in se scasoma razsiri
navzgor na celo hrbtenico. Prvi Klinicéni znak: praviloma vne-
tna bolecina v krizu (hujsa v mirovanju, ponoci zbuja bolnika,
ublazi se z razgibavanjem). Znacilna jutranja okorelost. Lahko
pase zacne z artritisom kolen, ramen ali kolkov. Entezitis pov-
zroca bolece otekline petnic, bolecine v rebrnih in medeni¢nih
predelih. Zaradi vnetja narastis¢ kit, vezi in misi¢nih ovojnic
pride do nalaganja kalcija in zakostenevanja. Pri cetrtini bol-
nikov se zaradi vnetja Sarenice pojavi bolece in rdece oko z mo-
tenim vidom. Pri polovici bolnikov ugotavljajo wnetje sluznice
¢revesja brez klinicnih znakov. Napredovala bolezen zaradi

... SISTEMSKEM LUPUSU ERITEMATOZUSU (SLE)

Sistemska vezivnotkivna bolezen. Zaradi motenj v delova-
nju imunskega sistema nastajajo protitelesa, ki se vezejo na
telesu lastne antigene, poskodujejo celice in tkiva, iz celic se
sproscajo posredniki vnetja, ki dodatno pospesujejo bole-
zensko dogajanje.

Prognoza bolezni: odvisna od oblike bolezni - v zadnjih le-
tih zaradi diagnosti¢nih moznosti in razvoja novih zdravil
precej izboljsana.

Zenske zbolevajo 10-krat pogosteje od moskih. Poleg genetske
dovzetnosti znan tudi vpliv spolnih hormonov. Med zuna-
njimi dejavniki imajo najbolj neugoden ucinek UV Zarki.
Simptomi in znaki: Prizadeta razlicna tkiva in organi. Ob
splosnih znakih (utrujenost hujSanje, povisana temperatu-
ra) so pogosti kozni izpuscaji, sluzni¢ne razjede, izpadanje
las in druge spremembe zaradi vaskulitisa malih zil. Med
prvimi znaki lahko vnetja pljucne mrene, osrénika ali trebu-
$ne mrene. Bolecine v sklepih pogostejse kot sklepno vnetje,
ki ne pusca posledic. Spremembe plju¢nega tkiva povzro-
¢ijo okrnjeno delovanje plju¢. Pri okoli polovici bolnikov
prizadete ledvice (mozna tudi odpoved). Mozna prizadetost
perifernega in centralnega Zivcevja. To povzroca glavobole,
motnje spomina, koncentracije, krce, psithoze.

Zdravljenje: Odvisno od klini¢ne slike in ogrozenosti bolni-
ka. Pri sklepnih tezavah ucinkoviti nesteroidni antirevmati-
ki. Glukokortikoide uporabljamo pri vnetjih seroznih mren
in prizadetosti notranjih organov. Pri prizadetosti ledvic oz.
centralnega zivéevja dodamo imunomodulirajoce zdravilo
ciklofosfamid. U¢inkovit tudi rituksimab, ki deluje na toc¢-
no dolocen segment imunskega dogajanja. Novo biolosko
zdravilo belimumab omogoca boljsi izhod za bolnike s trdo-
vratno, na standardno zdravljenje odporno obliko bolezni.
Bolnikom priporocamo: poduk o bolezni, redne kontrolne
preglede, izogibanje soncenju. Bolnice, pozor pri uporabiz
estrogeni bogatih sredstev proti zanositvi. Pri nacrtovanju
nosecnosti nujen posvet z revmatologom.

ZDRAVJE

zakostenevanja in zmanjSane razteznosti prsnega kosa vodi
ob zdravih pljucih do mocno zmanjsane dibalne zmogljivosti.
Redko so prizadeti stce, prostata ali pljuca.

Zgodnje odkrivanje: ShkanJe SIS z magnetno resonanco iz-
podriva uporabo rentgenskega shkanja kjer so spremembe
vidne pozno, ko so okvare pogosto ze nepovratne. Nova di-
agnosticna merila omogocajo zgodnjo postavitev diagnoze.
Bolnikom priporocamo: poduk o bolezni, aktivno vkljucevanje
v zdravljenje z vsakodnevno telovadbo, dihalnimi vajami in
primernimi $portnimi aktivnostmi. Opustitev kajenja. Spo-
znavanje nacinov spremljanja aktivnosti bolezni in pravilno
izpolnjevanje vprasalnika BASDAL ki ga dobi na pregledih.
Zdravljenje: Redna uporaba nesteroidnib antirevmatikov wmi-
ri vnetje, lahko tudi upocasni napredovanje bolezni. Gluko-
kortikoide vbrizgamo v vnet sklep ali ob narastiSce vezi. Pri
sklepnem vnetju ucinkovita sulfasalazin ali metotreksat. Velik
napredek so novejsa bioloska zdravila - zaviralci TNF alfa, ki
ucinkovito zmanjsajo vnetje in simptome bolezni. Uvedemo
jih pri aktivni bolezni, ko so druga zdravila neucinkovita. De-
lujejo tudi privnetjih $arenice. Nezdravljeni AS vodi v nepovra-
tne spremembe hrbtenice in sklepov in povzroca invalidnost.

... SIOGRENOVEM SINDROMU

» Sistemska avtoimunska bolezen. Kopicenje limfocitov v Zle-
zah z zunanjim izlocanjem povzroca njihovo moteno delova-
nje - prizadene solzne Zleze, zleze slinavke, zleze v kozi, slu-
znici dihal in prebavil. Potek bolezni pocasen in nenevaren.

* Druga najpogostejSa vnetna revmaticna bolezen (takoj
za RA). Pojavlja se v cetrtem in petem desetletju Zzivljenja,
9-krat pogostejsa pri Zenskab. Za nastanek poleg dejavnikov
okolja in hormonskih motenj pomembni genetski dejavniki.

o Simptomi in znaks: Znacilna suhost odi in sluznic - za bolnika
zelo neprijetno, saj ima obcutek peska v oceh, preobcutljivost na
svetlobo in pordeli ocesni veznici. Suh, razbrazdan jezik se lepi
na nebo, pojavljajo se glivina vnetja in hitro napredujoca zobna
gniloba, tezko poziranje. Neredko prisotni suh kaselj, hripavost,
suha koza in noznica. Znacilna huda utrujenost, lahko tudi vro-
¢ina. Razmeroma pogosto se pojavljajo Raynaudov fenomen, mi-
Siéne in sklepne bolecine, sklepno vnetje in pikéast kozni izpuscaj.
Dusenje ob naporu je lahko znak prizadetosti plju¢ zaradi razra-
S¢anja veziva v pljuénem tkivu. Neredko je prisotna avtoimunska
bolezen S¢itnice. Okrnjeno delovanje ledvic zaradi vnetja ugotovi-
mo z laboratorijskimi preiskavami. Mozna tudi prizadetost peri-
fernih Zivcev (senzori¢na nevropatija). Posebna skrb bolnikom, ki
jim otekajo Zleze slinavke, saj je mozen limfom (v 4-5 % primerov).
Lajsanje tezay. Odsvetujemo: uporabo zdravil, ki povzrocajo
suha usta (blokatorji beta receptorjev, antidepresivi, antihi-
staminiki), zadrzevanje v zakajenih prostorih, na prepihu,
v prostorih z nizko zra¢no vlago.
Lajsanje tezav. Priporocamo: proti suhosti oci in za prepre-
cevanje okvar rozenice uporabo umetnih solz, zascitnega
gela in posvet z okulistom zaradi vstavitve cepkov v nosno-
-solzne kanalcke. Proti suhosti ust uzivanje limonovega
soka, bombonov, Zvecenje Zvecilnega gumija brez sladkorja,
uporabo umetne sline (nujna tudi temeljita higiena zob).
Zdravljenje: Kronicno sklepno vnetje: nesteroidni antirevma-
tiki, antimalariki ali metotreksat. Prizadetost plju¢, ledvic in
vaskulitis: glukokortikoidi in imunosupresivna zdravila (aza-
tioprin, ciklosporin-A, mikofenolat mofetil in ciklofosfamid).
Rezistentne oblike bolezni: rituksimab. HujSe okvare Zlez:
spodbujevalci delovanja slinavk (pilokarpin ali cevimelin).
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BN OTROCI IN REVMA

Vikend seminar za otroke z JIA

REKORDNA
UDELEZBA

Pise: Maja Dimnik, foto: Romana Steblaj

IN IZPLEN

Na ugodnejsi potek revmati¢nega obolenja pri otroku pomembno vpliva razumevanje oz. podpora njegove dru-
Zine. Kakovostna podpora pa je mozna le v primeru, da druZino seznanimo z novostmi, preventivo in zdravljenjem.
Prav to smo poceli na septembrskem vikend seminarju za otroke v LaSkem - poleg tega, da smo druzno pripravljali

zdrav obrok, si poslikali majice, sestavili in pobarvali hiSico ...

Prikaz priprave zdravib obrokov; da, tudi piskoti so labko

pripravijeni zdravo!

Vikend seminar za otroke, ki ga Drustvo revmatikov
Slovenije enkrat letno pripravi v okviru programa izo-
brazevanja in usposabljanja otrok in mladostnikov ter
njihovih druzinskih ¢lanov, je bil letos rekorden. Ude-
lezilo se ga je kar 57 oseb, od tega 25 otrok. Otroci so
skupaj s starsi pripravljali zdrav obrok, si poslikali ma-
jice, sestavili in pobarvali hiSico, imeli svojo animatorko
za igre na bazenu, si nabrali moci s pomocjo zdraviliske
termalne vode. Zvecer so imeli na razpolago svojo dvo-
rano s platnom za ogled tekme Evropskega prvenstva v
kosarki in vsi skupaj smo tako zelo moé¢no navijali za
Slovence, da smo res premagali grsko reprezentanco. To
je zgolj nekaj novosti z letosnjega tridnevnega vikend
seminarja.

Skrbni starsi so si od petka do nedelje nabirali nova

znanja ob poslusanju treh predavanj: Novosti v zdra-
vljenju JIA, Preventiva z gibanjem za bolnike z JIA ter
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KONCNO SEM DOBILA ODGOVORE!

»Moj sin Tilen je pred tremi leti prakti¢no ¢ez noc¢
dobil moc¢ne bolecine in otekline na nogah. Na pre-
gledu na Pediatri¢ni kliniki UKC Ljubljana so se
zdravniki zelo potrudili pri iskanju vzrokov, zato se
na tem mestu Se enkrat zahvaljujem prof. dr. Tadeju
Av¢inu, dr. med., in Urski Kocevar, dr. med, in vsem
ostalim. Izkazalo se je, da je Tilen zbolel za JIA z ente-
zitisom, ali kot recemo z eno besedo: za revmo. Kako
revmo, saj to je bolezen starejsih ljudi!? Nenadoma
sem imela kup vprasanj v zvezi s to boleznijo, tezje je
bilo z odgovori. Nekaj sem jih dobila od zdravnikov,
iskala sem jih po literaturi, na internetu, a Se vedno
jih je premnogo ostalo neodgovorjenih.

Potem pa sva s Tilnom prisla na kontrolo na Pedi-
atri¢no kliniko in na oglasni deski zagledala plakat
Drustva revmatikov Slovenije s povabilom na vi-
kend seminar za otroke. Takoj sva se v¢lanila in §la
na seminar. Bila sem pozitivno presenecena! Nad
organizacijo dogodka, nad predavanji strokovnja-
kov, kjer sem konc¢no dobila odgovore na $tevilna
vprasanja, in tudi nad druzenjem s starsi obolelih
otrok, saj so mi pogovori z njimi in izmenjava iz-
kusenj dali odgovore $e na nekaj odprtih vprasanj!

Drus$tvu revmatikov Slovenije, Se posebej predse-
dniku Andreju Gregoric¢u in Maji Dimnik, se zahva-
ljujem za vse vikend seminarje, na katerih starsi na
vseh ravneh dobimo informacije, s katerimi svojim
otrokom lazje pomagamo. Medtem pa se otroci
druzijo, igrajo, zabavajo in ustvarjajo. Hvala vsem!«

Tilnova mama




Kroni¢no bolan otrok in vzgoja -
povzetek slednjega si lahko prebe-
rete na strani 18. Medtem so otroci
z vzgojiteljicama Mileno in Nataso
ter ustvarjalno ¢lanico Drustva rev-
matikov Slovenije Romano ustvarja-
li v otroski delavnici.

Sobotna  delavnica Priprava
zdravega obroka »v Zivo« je letos
prvi¢ potekala tako, da so skupaj
ustvarjali otroci in starsi. Vodja ku-
hinje Slavica Dezelak je v eni uri po-
kazala, kako pripraviti zdrave obro-
ke. Spekli smo piskote, pripravili
ociscevalni zeleni smoothie in sadni
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DONATORJI, HVALA!

Ob odhodu domov je vsaka dru-
zina prejela diplomo za udelezbo
na seminarju, otroci pa Se darilno
vrecko s promocijskimi darili, ki
so jih pripevali:

e Sberbank banka d.d.

* Mladinska knjiga Zalozba d.d.

* Spar Slovenija d.o.o.

* Posta Slovenije d.o.o.

* PredstavniStvo evropske
komisije v Sloveniji

smoothie ter skuhali testenine z
buckami, paradiznikom, Sunko in
sirom. Seveda smo vse tudi poskusi-
li - bilo je okusno in $e zdravo!

Po degustaciji zdravih obrokov e Thermana d.d.

smo se odzejali s termalno vodo v

o . * Alenka Anzi¢ s.p.
Zdraviliscu Lasko.

¢ Juliana cool d.o.o.

Povratne informacije ter odzivi starSev in otrok so * Mercator d.d.
pokazali, da je bil seminar prijetna, zanimiva, poucna, e Vita center d.o.o.
zabavna in sproscena izkusnja. ll  Telekom Slovenije d.o.o.
* CH4 d.o.o.

* BTC CITY Ljubljana

* ZITO d.d.

e SUMMIT LEASING d.o.o.
» AbbVie d.o.o.

* Zavarovalnica Triglav d.d.,
obmoc¢na enota Postojna

* Zavarovalnica Triglav d.d.,
obmoc¢na enota Novo mesto

* Mesarija Prunk Marko s.p.
* Standom d.o.o.
* Banka Koper d.d.

Med predavanji za starse so otroci pod vodstvom vzgojiteljic ustvarjali stevilne
izdelke, ki so jih labko odnesli domov. Eden takih je bila tudi poslikana majica.

HUMOR HUMOR HUMOR HUMOR 0CISCEVALNI ZELENI SMOOTHIE

Sestavine za 1 osebo:

ZAUPANJE _ o - * 6 dag Spinacnih listov
Avtocesta proti Dolenjski. Zgodaj zjutraj. e 1 banana

Na poti proti domu. * sok polovice limone
Policist ustavi avto: »Dobro jutro! Je bilo kaj alkohola?« * sok polovice limete
Mozak: »Po Sihti je Tone dau za rundo..., pa prau Lojz, * sok polovice pomarance
da da Se on za ano, pa je blu en... dva... jah, malo ingverja

tri litre cvicka, pol pa Jusk rjace, da b' lahku nazdraul, * voda za redcenje

pa so ble prec Se ene tri runde; ne, ¢ak mal... jih je blu

rajs enih pet ...« Vse sestavine damo v smoothie-maker (ali v

Policist: »Boste opravili preizkus alkoholiziranosti?« elektriéni mesalnik) in miksamo toliko ¢asa,

Mozak: »Pa kuga ti pezdetek men ne verjames, al kuga?!« da dobimo gladko zmes.
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Vzgoja kronicno bolnega otroka

PASTI IN IZZIVI
STARSEVSTVA

Pise: mag. Mateja Gorenc, univ. dipl. psih., specialistka klinicne psihologije, Pediatricna klinika Ljubljiana

Starsi otrok s kroni¢no boleznijo imajo mnogo dodatnih bremen in obveznosti, ki lahko vplivajo na njihov pristop
do vzgoje otroka. Pogosto bi radi storili vse, da bi ga obvarovali pred trpljenjem, toda vsak otrok - tudi bolan - se
mora uciti premagovati in vzdrzati neprijetne trenutke. Vsi otroci potrebujejo disciplino, strukturo in meje, starsi pa
morajo znati vztrajati pri tem, ¢e vedo, da to otroku dolgoro¢no Koristi.

Vzgoja in nega bolnega otroka ter skrb zanj starSem pri-
nasajo mnogo bremen in obveznosti. Potrebni so pogosti obi-
ski v zdravstvenih ustanovah. Otrok potrebuje pomo¢ pri so-
ocanju s fizi¢nimi in ¢ustvenimi zahtevami bolezni. Potrebno
je intenzivno sodelovanje s Solo, iskanje ravnotezja med skrbjo
za bolnega otroka in za druge druzinske ¢lane. V druzinah s
kroni¢no bolnimi otroki je na voljo manj ¢asa za prostocasne
aktivnosti, prej zdrav otrok lahko nenadoma postane fiziéno
in Custveno bolj odvisen od starSev, partnerski odnos je lahko
postavljen na stranski tir, mozni so konflikti med starSema
glede delitve obveznosti in nege bolnega otroka, vecja so fi-
nanc¢na bremena in pogostejse odsotnosti z delovnega mesta.

Starse kroni¢no bolnih otrok spremljajo tudi strahovi gle-
de dolgorocnih posledic bolezni in zdravljenja, izobraZevanja,
izbire poklica, ustvarjanja druzine. Vse nasteto lahko pri njih
povzroca napetost, obcutke krivde, stres, zaskrbljenost, utru-
jenost in spremembe v medosebnih odnosih - predvsem pa
vpliva na vzgojo bolnega otroka. Zato starsi pri vzgoji svojega
kroni¢no bolnega otroka pogosto naletijo na $tevilne pasti.

V star$evskem dozivljanju je v ospredju tisto, éesar
bolan otrok ne zmore, in za kar je prikrajsan. Véa-
sih tezko vidijo, v ¢em vse pa je dober, kaj mu uspe,
s ¢im navdusi druge, s ¢im naredi dober vtis itd.
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PAST ST. 1: PRETIRANO ZASCITNISTVO

Ker je otrok zaradi bolezni na razli¢ne nacine prikraj$an,
ga zelijo starsi zascititi pred vsem hudim. Zato pogosto neka-
tere aktivnosti opravljajo namesto njega - strah jih je, da jih
otrok zaradi bolezni ne bi zmogel in bi se zato slabo pocutil.
Toda s tak$nim ravnanjem otroku vzamejo moznost, da bi se
potrudil in naredil nekaj, kar zmore sam. Ce nekaj delamo
namesto njega, ga delamo odvisnega od drugih. Toda ali ni star-
Sevska dolznost pripraviti otroka za prihodnost, ne za prete-
klost in za sedanjost? Treba ga je pripraviti za v svet, ne za
doma. Zaradi strahu, da je njihov otrok bolj ranljiv od zdravih
vrstnikov, starsi tudi pretirano omejujejo stike z vrstniki, ki
pa so nujno potrebni za otrokov zdrav psihosocialni razvoj.
Pomembno je, da starsi skusajo prepoznati otrokove potrebe
po samostojnosti in ga podpirajo v procesu prevzemanja od-
govornosti za lastno zdravje in skrb zase.

Otrok zacuti obc¢utke in razpoloZenja starsev in jih
posnema. Raziskave so pokazale, da otroci mocno
zaskrbljenih mater ob bole¢ih medicinskih postop-
kih kaZejo niZjo raven stresa, ¢e mame ni poleg.

PAST ST. 2: PREMALO ZAHTEV
IN POSTAVLJAN]J MEJA

Ob akutnih zdravstvenih tezavah je povsem sprejemljivo in
pravzaprav neizogibno, da je otrok nekaj dni ali tednov delezen
ve¢ pozornosti s strani starSev in da mu takrat postavljajo man;
zahtev. Ko pa se zdravstveno stanje umiri, je v¢asih tezko znova
vzpostaviti stara vzgojna pravila. Ker bolezen in zdravila (npr.
steroidi) lahko vplivajo na otrokovo vedenje, starsi tezko presodi-
jo, ali je problemati¢no vedenje posledica zdravil, do katere meje
je taksno vedenje $e sprejemljivo, kaj naj od otroka sploh prica-
kujejo, katero vedenje mu lahko spregledajo in katero ustavljajo.
Vendar pa vzgojni pristop s premalo zahtevami in postavljanji
meja dolgoro¢no vodi v manj zrelo vedenje. Otrok lahko postane
pretirano odvisen od starSev, zahteven in neprilagojen, ne ceni
truda starSev. Obenem zdravi sorojenci tezko razumejo, zakaj za-
nje veljajo drugacna pravila kot za bolnega brata ali sestro.



PAST ST. 3: TERAPEVTSKE ZAHTEVE
NAD STARSEVSKIMI

Starsi vcasih tezko vzpostavijo ravnovesje med terapev-
tskimi in starSevskimi zahtevami. Ko se otrokovo zdravstve-
no stanje umiri, ko redne fizioterapevtske vaje niso ve¢ po-
trebne, ko glede zdravja nastopijo dnevi olajSanja, je nujno,
da v ospredje stopijo starsevske in vzgojne zahteve.

PAST ST. 4: NEZMOZNOSTI
POMEMBNEJSE OD ZMOZNOSTI

V starSevskem dozivljanju je v ospredju tisto, ¢esar bo-
lan otrok ne zmore, in za kar je prikrajSan. Vcasih tezko vidi-
jo, v ¢em vse pa je dober, kaj mu uspe, s ¢im navdusi druge,
s ¢im naredi dober vtis itd.

PAST ST. 5: STRES ONEMOGOCA
PODPORO OTROKU

Mocan stres pri star$ih lahko negativno vpliva na njihovo
zmoznost zadovoljevanja otrokovih potreb in nudenja pomo-
¢i pri soocanju z boleznijo. Kadar so starsi zelo napeti in Zive-
ni (npr. ob zdravstvenih kontrolah), otrok zacuti njihove ob-
¢utke in razpoloZenja, jih posnema in za razliko od odraslih
tudi izrazi (postane nemiren, joka, je zmeden, njegovo vedenje
postane nemogoce). Raziskave so pokazale, da otroci mocno
zaskrbljenih mater ob bole¢ih medicinskih postopkih kaze-
jo nizjo raven stresa, e mame ni poleg. Otrok izkazuje vecji
stres, kadar starsi kritizirajo njegove custvene reakcije, pa tudi
takrat, ko ga pretirano tolazijo, se mu opravicujejo ali preda-
jo kontrolo in mo¢ odlo¢anja v procesu zdravljenja. Otrok se
lazje sooca z zahtevami kronic¢ne bolezni, ¢e ima pozitiven od-
nos z vsaj enim od starsev, ce so druzinski clani povezani med
seboj, in ¢e starsi otroku uspejo postavljati zadovoljive meje.

STARA MODROST O POVRNJENEM
TRUDU SE VEDNO DRZI

Vsi otroci, zdravi in bolni, potrebujejo disciplino, struk-
turo in meje. To jim daje obcutek varnosti. Besedo disciplina
pogosto povezujemo s kaznovanjem ali prisilo k uboganju,
vendar pa disciplina pomeni pridobivanje znanja oziroma
ucenje vescin ter spreminjanje otrokovega vedenja.

Vsi otroci tezijo predvsem k stvarem, ki vzbujajo prijetne
obcutke; in tudi starsi si za svojega otroka gotovo Zelijo, da
bi mu bilo lepo, da bi bil srecen, zadovoljen in da ne bi trpel.
Toda vsak otrok se mora uciti premagovati in vzdrZzati nepri-
jetne trenutke. Vse, kar zahteva trud, napor in vztrajnost, ka-
sneje prinasa tudi prijetnosti in omogoca uspesno, zadovolj-
no zivljenje. Ce vemo, da je v odraslem zivljenju pomembno,
da ima ¢lovek dobre delovne navade in da mora poceti tudi
stvari, ki mu niso vse¢, je pomembno, da otroka postopno
privajamo na opravljanje nalog, ki se mu ne zdijo zabavne.
Ker ga imamo radi, stisnemo zobe in vztrajamo pri tistem,
za kar vemo, da je zanj dobro, ¢eprav ga trenutno onesrecu-
je. Seveda nam je ob tem hudo, a to moramo znati prenesti,
¢e vemo, da s tem zasledujemo dolgoroc¢ne koristi otroka.
Tako mu omogocimo, da se iz egocentri¢ne osebe spreminja
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v zrelo odraslo osebo, ki spostuje in uposteva druge, ki se
zna postaviti zase, ne da bi bila sovrazna ali agresivna, ki zna
nadzorovati svoje impulze.

Razumno postavljanje meja otroka §citi pred nevarno-
stjo; pomaga mu pri ucenju samodiscipline; pri razumeva-
nju, kaj je prav in kaj narobe; ter pri razvoju v custveno in
socialno zrelo odraslo osebo. Obenem tudi preprecuje, da bi
vzgojili razvajenega otroka.

OTROK NE POTREBUJE
IDEALNIH STARSEV

Vzgoja kroni¢no bolnega otroka prinasa mnoge pasti in
izzive, vendar ni treba, da so starsi idealni, da bi otroku lahko
dali tisto, kar potrebuje za zdrav razvoj. Ce se starsi ne bi ni-
koli zmotili in si ne bi dopuscali napak, bi otroci in mladina
vsakic, ko bi ga sami kaj polomili, mislili, da je konec sveta.
Zadostuje, da so starsi dovolj dobri! Obenem ne smemo poza-
biti, da je odnos med star§ema tisti, ki v najvecji meri doloca
razpolozenje in ozradje v druzini, zato ga je nadvse pomemb-
no negovati. Druzina z dvema otrokoma, od katerih je eden
bolan, pravzaprav $teje dva odrasla in Stiri otroke: odnos med
starSema, prvi otrok, drugi otrok in bolezen. Paziti je treba, da
prvorojenec ne postane najbolj zanemarjen otrok v druzini! l

Viri

* Milivojevic, Z., Bilban, K., Kokelj, V., Kramberger, M., Steiner, T. in Kozuh,
B. (2007). Mala knjiga za velike starse: Prirocnik za vzgojo otrok. Novi Sad:
Psihopolis Institut.

o Levc, S. in Jubant, M. (2011). Varub otrokovib dolznosti ali Nehajte se ukvarjati
z otrokovimi pravicami! Mavéice : Cmylj, komuniciranje in ustvarjalnost.

o Juul, J. (2010). DruZine s kronicno bolnimi otroki. Ljubljana : Institut za
sodobno druzino Manami.

o Jurisic, B. D. (1999). Ko mislis ja, reces ne: Vztrajnost in popustljivost starsev.
Ljubljana : SoZitje - zveza drustev za pomoc dusevno prizadetim Slovenije.

o Jurisic, B. D. (2000). Ko bi vsaj se to: Oblikovanje vedenja, ignoriranje in time
out. Liubljana : Sozitje - zveza drustev za pomoc dusevno prizadetim Slovenije.

NEKAJ UPORABNIH NASVETOV

» Cim veckrat pohvalimo otrokovo zazeleno vede-
nje, ker pohvale utrjujejo njegovo pozitivnho mne-
nje o sebi (njegovega pozitivnega vedenja nikar ne
jemljimo za samoumevno).

* Izrekajmo ¢im manj grozenj, ki jih ne uresni¢imo.

* Bodimo konsistentni pri pravilih, ne pa, da dolo-
¢eno vedenje enkrat kaznujemo in obsojamo, dru-
gi¢ pa za isto vedenje ni nobenih posledic.

* Nau¢imo se izbirati pomembne bitke, saj je na
dolocenih podrocjih bolj pomembno, da za vsako
ceno vztrajamo pri svojih pravilih kot na drugih.

* Otroka kaznujmo takoj po nezelenem vedenju.
Vcasih se starsi tezko odlocijo, katero in kaksno
je tisto vedenje, ki bi ga morali kaznovati. Pri tem
so lahko vodilo naslednji kriteriji: kaznovati je tre-
ba tista vedenja, ki otroka zdravstveno ogrozajo,
ogrozajo njegove medosebne odnose ali ogrozajo
njegov razvoj oziroma ucenje.
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I INTERV)U

Dedek Mraz, decembrski dobri moz

»KAKO OTROCI FUSAJO,
KO MI POJEJO!«

Pise: Tina Cigler

Dedka Mraza si predstavljamo kot blagohotnega moza, ki nasmejan maha s svoje vprege, poseda z otroki v na-
rocju in jim streze z darili iz zvrhanega koSa. To je decembrski dedek Mraz. Preostali del leta pa je kriticen mozakar,
na tekocem z aktualnim dogajanjem in brez dlake na jeziku.

Zivi pod Triglavom, porocen je s starko Zimo. Alergi-
¢en je na splosno prepricanje, da zivi v pravljici, kajti s svo-
jo dejavnostjo je Se kako vpet v okvire in manire slovenske
druzbe in ima ¢eznjo precej pripomb. Moti ga tudi nenehna
napacna raba velikih in malih zacetnic v njegovem imenu in
resno razmislja, da bi tiste, ki ne razumejo, da se dedek pise
z malo, Mraz pa z veliko zacetnico, ¢rtal s svojega seznama
obdarovancev. »Vsaj ime bi lahko prav napisali v pismo, ce
me ze fehtajo,« pravi.

Vam mar delujem kot javni funkcionar in me boste
z naslednjim vprasanjem masirali glede tega, ker
sem nove sani kupil z gotovino? Pa¢, znam obraca-
ti denar, ki ga starsi nakazujejo na moj TRR.

Dedek, kako ste? Zdravi?

Se kar, hvala. Me pa me trga po sklepih, najbrz bo rev-
ma. Ze leta se v mrazu vozim s Triglava, vprega je hitra in
sani odprte, zato mi zelo piha.

Dovolite, ampak revma zaradi prepiba je mit. V resnici ...
Mit? Prav vi boste govorili o mitih?! Poglejte, s kom de-
late intervju ...

Zvenite malce nataknjeno, december je najbrz za vas zelo
stresen. Imate veliko dela.

December pac ni stresen. Takrat samo razvazam darila,
to je najbolj enostavno. Vse mesece prej me pa ne vidite, kako
vzpostavljam in posodabljam sisteme za nadzor pridnosti,
urejam neskonc¢ne sezname prejemnikov daril, azuriram
naslove! Da ne govorim o krvavem potu s fundraisingom!
Letam okoli sponzorjev, fehtarim pri donatorjih, privijam
dobavitelje, urejam koli¢inske popuste, kolebam med kako-
vostno in drago domaco robo ter poceni, a pogosto nicvre-
dno kitajsko robo ... Zadnja leta je fundraising Se posebe;j
mukotrpen, ker se vsi izgovarjajo na krizo, nihce ne bi ni¢
prispeval. Vsi pa bi seveda imeli darila. Kot bi poslusal tipic-
nega slovenskega davkoplacevalca: davkov in prispevkov ne
bi placeval, na¢rtno iSce tiso¢ in en nacin, kako se jim izo-
gniti, pricakuje pa vedno dostopno in vrhunsko zdravstveno
oskrbo, urejene ceste, kompetentne ucitelje v Solah ... Res,
prav oddahnem si, ko pride december in se lepo pustim pre-
vazati naokoli, maham, se smehljam, pestujem otroke.
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Aba, vi imate sponzorje ... Jaz pa sem vas ravno hotela
vprasati, kako splob zmorete financirati vsa ta darila?

Spet en romantik, ki misli, da dobri moz darila kupuje
za svoj denar. Le od kod naj bi ga imel toliko! Saj nisem
politik. Od starsev nisem nicesar podedoval, brata nimam,
da bi mi posojal, Zena mi je Ze na zacetku povedala, da si-
cer nima ni¢ proti moji dejavnosti, vendar ne bo pomagala,
tako da imava Ze od nekdaj locene racune in ona ne placuje
ni¢ mojega ... Loto sem sicer igral, a nikoli ni¢ zadel, zdaj
pa niti poskusam ne vec, ker ste zaceli s temi novimi davki
na srecko in igre na sreco. Na drzavnih razpisih nikoli ne
ustrezam pogojem, itak je vse zlobirano. Kako naj tekmu-
jem s podjetji raznih ministrov ...

Ce torej prav razumem, vse nakupite s sponzorskimi
sredstvi?

Ste spet romanti¢ni, pa ravnokar sem vam povedal,
kako tezko je od sponzorjev izpuliti vsak evro. Evropska
sredstva, draga moja!

Ampatk to je bistveno mlajsi mehanizem od vas — od kod pa
ste jemali prej? V casu Jugoslavije, na primer?

Cakajte, ko ste me klicali, ste rekli, da gre za intervju,
zdaj pa tole vse bolj postaja podobno zaslisanju KPK. Vam
mar delujem kot javni funkcionar in me boste z naslednjim
vprasanjem masirali glede tega, ker sem nove sani kupil z
gotovino? Pa¢, znam obracati denar, ki ga starsi nakazujejo
na moj TRR.

Ne boste pa vprasali, na primer, ¢e Miklavz in Bo-
Zi¢ek sploh obstajata. Se vam ne zdi malo smesno,
da se vistem mesecu drenjajo trije tipi, zelo podob-
ni na pogled, ki opravljajo ¢isto isto dejavnost ...

Kako se prilagajate dejstvu, da imajo danasnji otroci vec
igrac kot kdajkoli, da so vse bolj razvajeni in da najbrz tudi
pod jelko pricakujejo veliko vec, kot so nekoc?

No, ta razvajenost ni krivda otrok, ampak starsev.
Otroku ze od zibke dalje kupujejo vse mogoce, ker na
internetnih forumih prebirajo, kaj vse spodbuja njihov
razvoj in bognedaj, da bi bil njihov malcek prikrajsan za
neko didakti¢no oslarijo. To, da najvec $teje njihov zgled in
cas, ko grejo z njim na posten potep, jim pa redko pride na



Snezinka je lahko stokrat lustna, pa héi ne vem
katerega velepomembnega oblaka, ampak ¢e po
enem tednu Se vedno ne ve, kako je ime katere-
mu otroku in v katerem kosu je darilo zanj, pac¢
ne more delati pri meni.

misel. Od takih otrok potem res dobivam zahtevna pisma,
ampak jim zanala$¢ prinesem brezvezne igrace! Nekdo jih
mora postaviti na realna tla.

Ste pa kar strogi ...

Kje pa! Strog bi bil, ¢e bi $el do konca in jim
dosledno tezil. Na primer, kadar fusajo, ko mi po-
jejo. Zadnja leta prav trpim, res! Ampak se zadrzim
in ni¢ ne re¢em, ker vem, da spet niso sami kri-

vi. Danes stroka pravi, da otroci ne smejo
biti v stresu, nic¢ ve¢ jim ne smes reci,
kar bi jih lahko prizadelo,

zato jih vsi po vrsti hvali-

jo za vsako malenkost in

potem revezi nimajo prave

slike o sebi. Taki se prija-

vljajo na razne Sove talentov,

odfusajo svoje in potem v za-

odrju jokajo kot dez, ker jih je
komisija spljuvala. Ni¢ jim ni

jasno, ker so celo zivljenje po-
slusali od vse zlahte in uciteljev,
kako lepo pojejo! Si predstavljate,
kako nam bo, ko se bodo pred-
stavniki te generacije zaposlovali in
postajali kreator gospodarstva, poli-
tike ... O sebi bodo imeli zelo visoko
mnenje, delati pa se jim ne bo dalo, ker
so bili celo zivljenje navajeni, da so itak
dobili vse. Neugodna kombinacija.

Vztrajam, da ste strogi, ampak tako je tudi prav. Sklepam,
da glede na povedano, ne more kar vsakdo postati clan vase-
ga sprevoda ... kako izberete vse tiste sneZinke in Zivali, ki vas
spremljajo decembra?

Oh, ne spominjajte me. Sprva sem imel vsako leto raz-
pis, ampak saj veste, kako je - izvedba celega postopka pozre
pol razpolozljivega denarja, poleg tega dobis najslabso mo-
zno storitev. V Zivljenjepisih vsi piSejo, koliko izkusenj imajo,
kako zelo so motivirani - sploh snezinke se rade hvalijo, v
koliko oglasih so ze nastopale, pa da imajo izjemen obcutek
za delo z ljudmi, bla bla bla. Papir vse prenese. Potem jih pa
postavis v akcijo ... groza! Dokler samo mahajo in se sme-
hljajo, Se gre, ko pa se je treba na hitro obrniti, organizirati
kolono otrok do mojega narodja in imeti pripravljeno darilo
za vsakega, pa zmrznejo!

In kako zdaj izbirate?

Tako, kot je pa¢ praksa v tej drzavi - prek poznanstev.
Ampak pazite, z eno bistveno razliko - tisti, ki jih vzamem,
morajo biti sposobni. In obvladati morajo svoj posel.
Snezinka je lahko stokrat lustna, pa héi ne vem katerega

INTERV]U I

velepomembnega oblaka, ampak ¢e po enem tednu Se vedno
ne ve, kako je ime kateremu otroku in v katerem kosu je dari-
lo zanj, pa¢ ne more delati pri meni. Noben odgovoren vodja
si ne more privosciti, da zaradi tega, ker dela uslugo kolegu
in reSuje brezposelnost njegovega razvajenega froca, trpijo
javno-koristne storitve! Tistim, ki se obnesejo, pa vsako leto
brez tezav podaljSam pogodbo, ne glede na to, ¢igavi so.

Kdo pa vam sestavlja wrnik poti za posamezen dan? Oci-
tno ne sneZinke.

Ah ne, kljuénih stvari ne zaupam drugemu kot sebi. Ce
naredim kaks$no napako, vsaj vem, zakaj. Zadnje Case se
mi recimo pogosto dogaja, da zaradi nove cestne
infrastrukture zgresim naslove obdarovancev.
Zena mi kar naprej govori, naj si ze omislim
GPS, ampak nisem nor. Nisem med tistimi
naivnezi, ki hodijo okoli s pametnim te-
lefonom in mislijo, da imajo zasebnost.
Americani so ves cas na prezi! Veste,
koliko je vredna moja baza podatkov?

Facebook se lahko stokrat skrije!

Kako pa se razumete s konkurenco —
Miklaviem in BoZickom?

To ni res, kako ste vsi prezeti s to kapi-
talisticno logiko, kdo bo koga zrinil s trga,
kdo ima vedji delez ... Za naslednje vprasanje
imate gotovo pripravljeno nekaj v stilu, da ste
slisali, da smo mi trije v resnici prijatelji, ki

delamo za isto korporacijo, a imamo zaradi

nizanja stro$kov vsak svoj s. p. Ne boste pa
vprasali kaj uporabno logi¢nega. Na primer,
¢e onadva sploh obstajata. Se vam ne zdi
malo sme$no, da se v istem mesecu drenjajo
trije tipi, zelo podobni na pogled, ki opra-
vljajo ¢isto isto dejavnost ...

Hocete reci, da ju v resnici ni?

Lepo vas prosim. Eden v 21. stoletju prinasa samo man-
darine in bonbone, drugi pa se vozi po zraku in njegov jelen
ima rde¢ nos. Kako realno se vam zdi? Miklavza je »nastavi-
la« religija, Bozi¢ka pa Coca-Cola. Clovek ne ve, kaj je huje.

No, za vas uradno velja, da ste zgolj lik, ki smo ga uvozili
iz ruske legende. Ostanek socializma.

Aha, tudi vi povsod vidite komuniste. Kako tipi¢no za
to dezelo. Zdaj samo Se recite, da darila v resnici kupijo
star$i in jih nastavijo pod jelko.

Tako se govori ...
Oh, govori se tudi, da ne poznajo vzroka za nastanek
revmati¢nih bolezni ...

To niso govorice, to je dejstvo.
To vi mislite.

Hocete reci, da poznate vzrok? To bi bralci Revmatika res
radi slisali!
Sem vam povedal takoj na zacetku. Prepih. H
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I MEDNARODNA OBZORJA

EUMUSC.net

POENOTENJE OSKRBE
MISICNO-SKELETNIH BOLEZNI

Pise: dr. Ales Ambrozi¢, dr. med.

Stanje na podrocju misicno-skeletnih bolezni je priblizno enako po vsej EU: te bolezni predstavljajo najpogostejsi
vzrok za telesno invalidnost, povzrocajo visoke stroske in zmanjsujejo produktivnost celotne druzbe. Kljub enakosti
situacije pa raziskave v razlicnih drzavah c¢lanicah kaZejo, da med njimi obstajajo velike razlike v odnosu do teh bo-
lezni - tako s strani samih bolnikov kot s strani zdravnikov. Projekt EUMUSC.net poskusa to neprakti¢nost odpraviti.

Evropska unija je v preteklosti sicer Ze izdelala pri-
porocila za preprecevanje in zdravljenje misi¢no-skele-
tnih bolezni, vendar se v vseh ¢lanicah niso izvajala ena-
ko. Raziskave, ki so v posameznih evropskih drzavah
preucevale njihove obstojece nacine obravnave misi¢no-
-skeletnih bolezni in posledi¢ne izide zdravljenja, so po-
kazale precejsnje razlike v obojem - tako v pristopih kot
v rezultatih zdravljenja.

Ce naj bi uéinkovito zmanjsali breme teh bolezni za
posameznika in druzbo, bi morali doseci usklajeno de-
lovanje vseh akterjev. Enakost revmatoloske oskrbe po
Evropi lahko dosezemo le s sprejetjem skupne prakse
glede standardov oskrbe, s skupnim merjenjem kakovo-
sti zdravstvenih storitev, z aktivnostmi za odpravljanje
ovir pri doseganju teh standardov in okrepitvijo pod-
pore standardom. To bo v drzavah ¢lanicah omogocilo
ucinkovito preventivo in obvladovanje teh bolezni.

PRVI KORAK - SKUPNI SPLETNI
INFORMACIJSKI VIR

Prvi skupni korak je bil narejen februarja 2010, ko
se je zacel triletni projekt EUMUSC.net. Zasnovan je
kot spletni informacijski vir za spodbujanje misi¢no-
-skeletnega zdravja v Evropi (www.eumusc.net). Deluje
kot informacijska in nadzorna mreza, ki spodbuja na-
stajanje in uveljavljanje obsezne evropske strategije za
izboljSanje misi¢no-skeletnega zdravja. Delo temelji na
enotni osnovi za zbiranje in analiziranje podatkov, ki
doloc¢ajo breme misi¢no-skeletnih bolezni za posame-
znika in druzbo.

Njegov cilj je dvigniti in uskladiti kakovost oskr-
be in omogociti enako zdravljenje revmatskih obolenj
ter ostalih miSi¢no-skeletnih bolezni po vseh drzavah
¢lanicah EU. Pozornost je posvecena preprecevanju in
obvladovanju misi¢no-skeletnih bolezni, kar trenutno
v vecini ¢lanic EU ni opredeljeno niti kot prednostna
naloga na drzavni ravni. Osredinja se na dvig ozavesce-
nosti glede misi¢no-skeletnega zdravja in na poenotenje
oskrbe revmatskih in misi¢no-skeletnih bolezni.
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POENOTENI SKUPNI STANDARDI

Eno od priporo¢il projekta EUMUSC.net je, naj vse
drzave ¢lanice sprejmejo skupne standarde oskrbe, in-
dikatorje kakovosti zdravstvene oskrbe in ocenjevalna

orodja, ki jih ponuja projekt.

Stevilni sodelujoéi strokovnjaki so Ze razvili upo-
rabnisko usmerjene standarde oskrbe za dve najpogo-
stej$i miSicno skeletni bolezni: osteoartrozo (OA) in
revmatoidni artritis (RA). Ti standardi so osnova za
izboljSanje oskrbe bolnikov z misi¢no-skeletnimi bole-
znimi, proces pribliZzevanja temu cilju pa bo postopen, v
njem bo sodelovalo vse zdravstveno osebje, ki se ukvarja
s celostno obravnavo teh bolnikov. Pomembno vlogo bo
imela tudi ozave$cenost bolnikov in njihovo poznava-
nje obravnave njihove revmatske bolezni, k ¢emur bodo
prav tako pripomogli sprejeti standardi oskrbe.

Osnova za standarde so bile obstojece smernice za
klini¢no delo in mnenje strokovnjakov, ki so sodelovali
v delovni skupini. Za obe bolezni so razvili tako stan-
darde za strokovno osebje kot za bolnike:

* standardi oskrbe za strokovno osebje so vodilo za
organizacijo zdravstvene sluzbe za celotno skupino
bolnikov z omenjenimi boleznimi. Zajemajo vse vidi-
ke bolezni, od postavitve diagnoze do nacina in cilja
zdravljenja, informiranja in izobrazevanja bolnikov,
dostopnosti strokovnjakov, ki sodelujejo pri celostni
obravnavi, vklju¢no s fizikalno terapijo in ortopedsko
obravnavo;
standardi oskrbe za bolnike so zapisani kot bolniko-
va vprasanja v zvezi z boleznijo, na katera mora od-
govoriti pritrdilno. Vprasanja zajemajo enake vidike
obravnave kot priporocila za strokovnjake, le da so za-
pisana na laikom razumljiv nacin. V primeru nejasno-
sti naj bi bolnik ustrezne odgovore dobil pri svojem
revmatologu ali drugem strokovnjaku, ki ga obravna-
va zaradi revmatske bolezni. Priporocila za revmatoi-
dni artritis, ki so zapisana v tabeli, bi se lahko v praksi
smiselno uporabljala tudi za druge revmatske bole-
zni, za katere podobna priporocila niso izdelana. ll



MEDNARODNA OBZORJA IS

Projekt EUMUSC.net podpira Evropska komisija,
tvorijo pa ga institucije, raziskovalci in posame-
zniki iz 22 organizacij iz 17 drzav, ki sodelujejo z
organizacijo EULAR (Evropska liga za boj proti

KAJ T0 POMENI ZA VAS IN VAS REVMATOIDNI ARTRITIS?

1. Ali mi je diagnozo revmatoidnega artritisa postavil
ustrezen zdravnik specialist v 6 tednih po pojavu
simptomov?

Ali razumem svojo bolezen, svojo vlogo pri zdra-
vljenju te bolezni in vlogo zdravstvenih delavcev?
So mi ponudili informacije v razli¢nih oblikah in
izobrazevanje o moji bolezni?

So mi ponudili informacije in izobraZevanje o
nacinih zdravljenja in o koristih ter tveganjih, ki jih
ti prinasajo?

So mi ponudili informacije in izobrazevanja, ki jih
potrebujem, na primer o obvladovanju bolecin,
poslabsanju bolezni, reakcijah na zdravila?

So mi ponudili informacije in kontaktne podatke
ustreznih ustanov in drugih organizacij, pri katerih
lahko dobim zanesljive podatke, ki temeljijo na
dokazih?

Ali sem dobil naért zdravljenja, ki vkljucuje razlago
zdravljenja, pricakovane cilje in rezultate ter po-
membne kontaktne podatke?

Ali sem bil seznanjen s pricakovanimi koristmi in
moznimi tveganji, ki jih prinasa zdravljenje?

Ali so pred zacetkom zdravljenja ocenili moj klinic-
ni status in varnost zdravljenja?

Ali sem dobil informacije o cepljenju?

Ali sem prejel nacrt rednih pregledov za oceno sta-
nja moje bolezni na osnovi simptomov in aktivno-
sti bolezni ter napotke, kaj lahko storim jaz sam?
Ali so me obvestili kdaj, kako in na koga se lahko
obrnem, ¢e se mi bolezen poslabsa?

revmatizmu).

1S.

Ali prejemam imunomodulirajoce zdravilo, in ce
ne, ali razumem, zakaj ga ne prejemam?

Ce ne dosezem cilja zdravljenja, ki je nizka stopnja
aktivnosti ali remisija bolezni, ali kdo ponovno
oceni moje zdravljenje najmanj enkrat na 3 mesece?
Ali vem, kako obvladovati bolecine, ki jih imam
zaradi revmatoidnega artritisa?

. Ali sem bil seznanjen z moznostjo operacije in ali

so mi pojasnili koristi ter tveganja, ki jih prinasa?

. Ali mi je dostopno farmakolosko in nefarmakolo-

sko zdravljenje v skladu z mojimi potrebami?

. Ali mi je, e je potrebna, dosegljiva pomo¢ zdra-

vstvenih delavcev, kot so revmatolog, dietetik,
splo$ni zdravnik, medicinska sestra, delovni tera-
pevt, fizioterapevt, psiholog in socialni delavec?
Ali so mi v najkrajSem casu po postavitvi diagnoze
ponudili informacije o tem, kako, zakaj in kdaj
kontaktirati razli¢ne ¢lane multidisciplinarne

ekipe?

. Ali sem bil seznanjen s tem, katera vrsta telesne

dejavnosti in vadbe je primerna zame?

. Ali sem prejel informacije, in ce je potrebno, tudi

nasvete ter ustrezen pouk o pripomockih, na-
pravah in ergonomskih nacelih, s katerim lahko
izboljsam svoje funkcioniranje v vsakdanjem
zZivljenju ter socialnem okolju?

Ali so me poucili o zdravem nacinu Zivljenja?

Ali sem dobil informacije o alternativnih metodah
zdravljenja in o omejenem obsegu dokazov, ki jih

podpirajo?
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I OBVESTILO

NAVOLJO APARTMAJI VTERMAH
ZRECE IN VIVAT DO 15. 1. 2015

Drustvo revmatikov Slovenije svojim c¢lanom od
1. 2. 2014 do 31. 1. 2015 ponuja v najem dva apartmaja
za 4 osebe, vklju¢no s 4 kopalnimi kartami. Oba apart-
maja imata dnevno sobo s kuhinjo, v kateri je tudi lezi-
$Ce za dve osebi, spalnico z zakonsko posteljo, sanitarije
in teraso. Posteljnina in brisace so na voljo tam in se
menjajo enkrat tedensko - e presodite, da jih potre-
bujete ve¢, jih imejte s sabo. Prav tako je priporocljivo
prinesti kuhinjske krpe in toaletni papir. Med tednom
apartma cistite sami, ob vaSem odhodu pa osebje term.

TERMINI, REZERVACIJE
IN PREDNOSTNI KRITERIJI:

Oba apartmaja lahko najamete praviloma za sedem
dni (od sobote do sobote). Na dan prihoda ju prevzame-
te od 14. ure dalje, na dan odhoda ju je treba izprazniti
do 11. ure.

Za rezervacijo termina je treba izpolniti prijavnico
in jo poslati na naslov: Drustvo revmatikov Slovenije,
Parmova 53, 1000 Ljubljana. Na podlagi prijavnice bo-
ste na dom prejeli potrditev prijave in poloznico. Ko bo
poloznica placana, boste prejeli napotnico za korisce-
nje izbranega apartmaja. Napotnica in veljavni osebni
dokument sta pogoj za identifikacijo na recepciji obo-
jih term, kjer boste dobili klju¢ apartmaja in ustrezno
Stevilo zapestnic za kopanje.

V ponujenem obdobju lahko ¢lan najame apartma
le enkrat (izjemoma dvakrat, ¢e je na voljo dovolj pro-
stih terminov). Prosti termini bodo objavljeni na spletni
strani druStva (www.revmatiki.si). V ¢asu Solskih poci-
tnic (poletnih, zimskih, krompirjevih, novoletnih, prvo-
majskih ...) imajo prednost pri najemu ¢lani revmatiki s
Soloobveznimi otroki ali druzine z $oloobveznimi otro-
ki z revmo. Zainteresirane druzine prosimo, da prijavni-
co posljejo najkasneje do 31. 1. 2014. Po tem datumu so
prosti termini v ¢asu Solskih pocitnic na voljo tudi vsem
ostalim zainteresiranim. Drugih prednostnih kriterijev
ni, zato vam svetujemo, da s prijavami pohitite.

Wi
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Terme Zrece

24 REVMATIK

Terme Vivat

PLACILNI POGOJI:

Cena najema za redne ¢lane Drustva revmatikov Slo-
venije znasa 30 EUR/dan, turisti¢ne takse so opro$ceni.

Cena najema za ostale najemnike znasa 50 EUR/dan
+ turisti¢na taksa.

Cena vkljucuje najem apartmaja, posteljnine, kom-
pleta brisa¢ in kopalne karte za Stiri osebe.

Poloznica mora biti poravnana najkasneje 15 dni
pred zacetkom najema. Placate jo lahko tudi na sedezu
Drustva revmatikov Slovenije. Placilo je pogoj za prejem
napotnice. Turisti¢no takso placate na recepciji Term Vi-
vat in Term Zrece.

OSTALI POGOJI:

V apartmaju lahko bivajo najvec $tiri osebe. Terme
Zrece nudijo tudi moznost najema dodatne sobe za
2 osebi (in pripadajoci dve kopalni karti) v Vili (cena:
20 EUR/dan). Dodatno sobo placate na recepciji hotela
ob odhodu. Ce je torej druzina ve&ja, lahko v apartmaju
v Zrec¢ah biva 6 oseb.

Zivali v apartmajih niso dovoljene.

Iz Term Zrece vozi brezplacni turisti¢ni avtobus na
Roglo. V zimskih mesecih je mozZno smucati, v sklopu
najema apartmaja je na voljo shramba za dva para smuci.

Clani drustva so dolzni z apartmajem ravnati kot
dober gospodar. Za vso $kodo v apartmaju ali na opre-
mi, ki nastane zaradi malomarnega ravnanja, odgovar-
jajo povzrocitelji.

Za dodatne informacije o prostih terminih, pri-
javnici in placilu poklic¢ite na sedez Drustva revmatikov
Slovenije v ¢asu uradnih ur, vsak torek in cetrtek od
10. do 14. ure.

Zelimo vam prijeten oddih! M



Drustvo revmatikov Slovenije

Nacionalna invalidska organizacija

Parmova 53, Si-1000, Ljubljana, Slovenija
Tel: 0590 75 366, fax: 0590 75 361
e-posta: drustvo@revmatiki.si

PRIJAVNICA ZA KORISCENJE APARTMAJA V TERMAH ZRECE - Vila Terme Zrece

naslov:

Priimek in ime nosilca: datum roj.:

§t. Clanske izkaznice:

PosStna Stevilka in posSta: tel.:
E-mail:

Mobilni telefon:

Status nosilca (obkrozi): REDNI CLAN DRUSTVA REVMATIKOV SLOVENLJE ali PODPORNI GLAN oz. DRUZINSKI CLAN

Prijavljam naslednje osebe, vklju¢no z nosilcem:

Ime in priimek Datum rojstva Naslov Redni ¢lan DRS,
(vse osebe, ki bodo bivale podporni ¢lan DRS,
v apartmaju) druZinski ¢lan

01

02

03

04

05

Poleg apartmaja za 4 osebe Zelim najeti Se sobo v VILI za dve osebi,
prispevek 20€/dan bom poravnal na recepciji hotelov DOBRAVA.

Ime in priimek Datum rojstva Naslov Redni ¢lan DRS,
(osebi, ki bosta bivali v sobi) podporni ¢lan DRS,
druzinski ¢lan
01
02

Letovati Zzelimo v ¢asu od

od

do ali (nadomestni termin)

do

Termin je dobro predhodno dogovoriti na Drustvu revmatikov Slovenije. |

Mati¢na Stevilka: 5258332, davéna Stevilka: 265426009,
Transakcijski racun: 02140-0089820640



Drustvo revmatikov Slovenije

Nacionalna invalidska organizacija

Parmova 53, Si-1000, Ljubljana, Slovenija
Tel: 0590 75 366, fax: 0590 75 361
e-posta: drustvo@revmatiki.si

1. Pogoji najema:
Bivanje v apartmaju in dodatni sobi je sedemdnevno, in sicer od sobote do sobote. Bivanje se lahko nastopi na dan
prihoda od 14. ure dalje, na dan odhoda pa ga morajo Clani izprazniti do 11. ure.

2. Odpoved letovanja: 3
Clan ima pravico do pisne odpovedi letovanja v apartmaju Term ZRECE. V tem primeru mora poravnati stroske,
nastale zaradi odpovedi, katerih viSina je odvisna od Casa, v katerem je ¢lan predlozil pisno odpoved:

- do 30 dni pred odhodom ni stroskov odpovedi

+ do 15 dni pred odhodom 20 % cene aranzmaja

+ do 5 dni pred odhodom 50 % cene aranzmaja

+ na dan odhoda o0z. po odhodu celotna cena aranZzmaja

Izpolnjeno prijavnico prosim posljite na naslov:

DRUSTVO REVMATIKOV SLOVENIJE, Parmova 53, 1000 LJUBLJANA. Na podlagi prijavnice vam bomo na dom poslali
potrditev vase prijave in pa poloznico za placilo prispevka. Ko bo prispevek poravnan, vam poslali NAPOTNICO

za korisc¢enje apartmaja.

Datum: Podpis:

Mati¢na $tevilka: 5258332, davéna Stevilka: 265426009,
Transakcijski racun: 02140-0089820640



Drustvo revmatikov Slovenije
Nacionalna invalidska organizacija

Parmova 53, Si-1000, Ljubljana, Slovenija
Tel: 0590 75 366, fax: 0590 75 361
e-posta: drustvo@revmatiki.si

PRIJAVNICA ZA KORISCENJE APARTMAJA V TERMAH VIVAT MORAVSKE TOPLICE
Apartmajsko naselje Soncni park Terme Vivat****

Priimek in ime nosilca: datum roj.:

St. ¢lanske izkaznice:

naslov:

Postna Stevilka in posta: tel.:

Mobilni telefon: E-mail:

Status nosilca (obkrozi): REDNI CLAN DRUSTVA REVMATIKOV SLOVENLJE ali PODPORNI GLAN oz. DRUZINSKI CLAN

Prijavljam naslednje osebe, vklju¢no z nosilcem:

Ime in priimek Datum rojstva Naslov Redni ¢lan DRS,
(vse osebe, ki bodo bivale podporni ¢lan DRS,
v apartmaju) druzinski Clan

01

02

03

04

05

Letovati Zelimo v ¢asu od do ali (nadomestni termin)

od do

Termin je dobro predhodno dogovoriti na Drustvu revmatikov Slovenije. |

Mati¢na Stevilka: 5258332, davéna Stevilka: 265426009,
Transakcijski racun: 02140-0089820640



Drustvo revmatikov Slovenije

Nacionalna invalidska organizacija

Parmova 53, Si-1000, Ljubljana, Slovenija
Tel: 0590 75 366, fax: 0590 75 361
e-posta: drustvo@revmatiki.si

1. Pogoji najema:
Bivanje v apartmaju je sedemdnevno, in sicer od sobote do sobote. Bivanje se lahko nastopi na dan prihoda od 14. ure
dalje, na dan odhoda pa ga morajo Clani izprazniti do 11. ure.

2. Odpoved letovanja:
Clan ima pravico do pisne odpovedi letovanja v apartmaju Term VIVAT. V tem primeru mora poravnati stroske,
nastale zaradi odpovedi, katerih viSina je odvisna od Casa, v katerem je ¢lan predlozil pisno odpoved:

- do 30 dni pred odhodom ni stroskov odpovedi

+ do 15 dni pred odhodom 20 % cene aranzmaja

+ do 5 dni pred odhodom 50 % cene aranzmaja

+ na dan odhoda o0z. po odhodu celotna cena aranZzmaja

Izpolnjeno prijavnico prosim posljite na naslov:

DRUSTVO REVMATIKOV SLOVENIJE, Parmova 53, 1000 LJUBLJANA. Na podlagi prijavnice vam bomo na dom poslali
potrditev vase prijave in pa poloznico za placilo prispevka. Ko bo prispevek poravnan, vam poslali NAPOTNICO

za korisc¢enje apartmaja.

Datum: Podpis:

Mati¢na $tevilka: 5258332, davéna Stevilka: 265426009,
Transakcijski racun: 02140-0089820640



MEDNARODNA OBZORJA I

Evropski pediatricni revmatoloski kongres

OTROKOM Z REVMO
PRI NAS NAVOLUJO
VSE SODOBNE

METODE

Pise: prof. dr. Tadej AvCin, predsednik organizacijskega odbora PReS 2013

Evropski pediatricni revmatoloski kongres je najvecje mednarodno letno strokovno sre¢anje zdravnikov in drugih
zdravstvenih sodelavcey, ki obravnavajo bolnike z otroskimi revmatskimi boleznimi. LetoSnjega, dvajsetega po vrsti,
smo septembra gostili v Ljubljani, na njem pa se je zbralo rekordno Stevilo najpomembnejsih zdravnikov in razisko-
valcev s podrocja pediatriche revmatologije, ki so predstavili nova odkritja klinicnih in osnovnih raziskav.

Na kongresu smo podelili tudi nagrade za Zivljenjsko
delo na podrocju otroske revmatologije.
(Od leve proti desni: dr. Michael Hofer — tajnik PReS,

prof- Anne-Marie Prieur, prof- Patricia Woo, prof. Alberto
Martini — predsednik PReS, prof. dr. Tadej Avcin —
predsednik organizacijskega odbora PReS 2013.)

Otroska revmatologija je eno izmed najhitreje razvi-
jajocih se podrocij v medicini. Zadnja leta dosega nagel
napredek z uvajanjem novih kliniénih metod, uporabo
sodobnih metod slikovne diagnostike in zdravljenjem z
bioloskimi zdravili.

Strokovne teme kongresa so bile tako izbrane gle-
de na aktualna podrodja v otroski revmatologiji in gle-
de na usmerjeno raziskovalno podrocje organizatorja

kongresa . Glavne teme zdravniskega dela kongresa so
bile sistemski lupus eritematozus (SLE), antifosfolipi-
dni sindrom, novosti pri zdravljenju z bioloskimi zdra-
vili in cepljenje pri otrocih z revmatskimi boleznimi.

V vzporednem programu je bil en del namenjen
ostalim zdravstvenim delavcem. Osrednji temi sta
bili novosti na podrodju fizikalnega zdravljenja pedia-
tri¢nih revmatskih bolezni in celostna obravnava otrok
z bole¢inskimi sindromi. Drugi del pa je bil namenjen
druzinam otrok z revmatskimi boleznimi, v katerem
so bile predstavljene novosti na podrocju zdravljenja
juvenilnega idiopatskega artritisa in lastne izku$nje
bolnikov s pediatri¢nimi revmatskimi boleznimi.

GOSTITELJI SMO SE IZKAZALI

Kongres vsako leto pripravlja Evropsko pediatric-
no revmatolosko zdruzenje (PReS), izbira Ljubljane
(konkurirale so ji Se tri drzave) za izvedbo jubilejne-
ga 20. kongresa pa je predstavljala zaupanje evrop-
skega zdruzenja v strokovno in organizacijsko raven
pediatri¢ne revmatologije v Sloveniji. To in odmevne
predstavitve slovenskih udeleZencev so prinesli potr-
ditev, da je obravnava otrok z revmatskimi boleznimi
v Sloveniji na primerljivi ravni z najboljsimi centri v
Evropi in svetu. V Sloveniji so namre¢ trenutno raz-
polozljive vse metode zdravljenja otrok z revmatskimi
boleznimi, vklju¢no z zdravljenjem z dragimi biolo-
skimi zdravili.
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SPONZORIJI
V spremljevalnem programu je potekalo tudi pet sa-
telitskih simpozijev glavnih sponzorjev (Genzyme,

SOBI, AbbVie, Pfizer, Novartis), ki so dodatno obo-
gatili strokovni program. Poleg njih so kongres fi-
nan¢no podprla tudi podjetja Roche, Medis in Krka.
Vsem se iskreno zahvaljujemo.

PRVE MEDNARODNE PREDSTAVITVE
MLADIH RAZISKOVALCEV

V sodelovanju s Katedro za pediatrijo Medicinske fa-
kultete v Ljubljani smo pred uradnim programom kon-
gresa organizirali YIM - sreanje mladih raziskovalcev s
podrodja otroske revmatologije (Young Investigators Mee-
ting). Potekalo je v obliki interaktivnega foruma, kjer smo
raziskovalcem, mlaj$im od 40 let, omogocili prve medna-
rodne predstavitve njihovega dela, moznost mreZenja ter
medsebojne izmenjave izkusen;j in idej. Aktivno jih je so-
delovalo 210, in sicer s predstavitvami s podrocij bazi¢nih
in klini¢nih znanosti. V ozji izbor 36 ustnih predstavitev
sta se uvrstili tudi dve mladi raziskovalki iz Slovenije -
Marija Kokalj z raziskavo znotrajceli¢ne signalizacije pri
bolnikih s SLE in Mojca Rozi¢ s predstavitvijo spektra
tromboti¢nih in netromboti¢nih manifestacij pri otrocih
s pozitivnimi antifosfolipidnimi protitelesi.

REKORD: SKORAJ 1000 UDELEZENCEV

Kongresa se je udelezilo rekordnih 939 udelezencev
iz 69 drzav, s ¢imer je postal do sedaj najvecje mednaro-
dno srecanje s podrocja otroske revmatologije. V stro-
kovnem delu je skupaj sodelovalo 46 vabljenih preda-
vateljev iz 15 drzav - Slovenijo so zastopali akad. prof.
dr. Blaz Rozman, prof. dr. Tadej Av¢in, asist. dr. Natasa
Toplak in dr. Gasper Markelj. V kongresnem progra-
mu za druzine otrok z revmatskimi boleznimi je svoje
izkusnje z boleznijo predstavila ga. Ana Berus. Poleg
vabljenih predavanj je bilo na kongresu predstavljenih
387 povzetkov raziskav, od tega 30 ustnih predstavitev,
85 vodenih posterskih ogledov in 272 posterskih pred-
stavitev. ll

VODENI OGLEDI MESTA IN DOBRODELNI TEK
V druzabnem delu kongresa smo v sodelovanju z
Mestno ob¢ino Ljubljana organizirali vodene ogle-

de mesta Ljubljana ter dobrodelni tek in hojo za
juvenilni artritis v parku Tivoli, ki se ga je udelezilo
¢ez 150 udelezencev (ve¢ na strani 38).
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Hotel Zdravilis¢e Lasko

na dan za polpenzion.
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40 % popusia na Termalni oddih v terminu med 6.1. - 14.2.2014

namesto 65€

Hotel Wellness Park Lasko
hamesto 8+86-€
na dan za polpenzion.

BREZ DOPLACIA

za enopoateljino
aobo v obeh hotelih.
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(Ne)telovadba

RESITVI

KOMENTAR I

VERJAMEMO LE,
CE JE DRAGA?

Pise: Andrej Gregorcic

Revolucionarno odkritje! Revmatikom lajsa bolecine, povecuje gibljivost in funkcionalnost obolelih sklepov, po-
vecuje misiéno moc in vzdrzljivost, preprecuje napredovanje bolezni, deformacije sklepov, nastajanje novih telesnih
okvar in invalidnost! V kombinaciji s sodobnim zdravljenjem hitreje vodi do tako Zelenega cilja - popolne remisije
bolezni! Drustvo revmatikov Slovenije ga Ze ima na zalogi, ¢lanom je na voljo v vseh podruZnicah in to brezplacno!

Zveni prelepo, da bi
bilo res? Vas je prema-
milo? Potemtakem do-
brododli ... na strokovno
vodeni  rehabilitacijski
vadbi v telovadnicah in
bazenih s toplo vodo,
ki jo drustvo svojim
¢lanom omogoca ze
29. leto zapored. Razo-
Carani, ker ste pri¢akova-
li ¢udezno tabletko? Pa
saj je ponudba dejansko
¢udezna, kajti v ¢asu, ko
drzava visa davke in kle-
sti pravice na vseh kora-

kih, in ko FIHO zmanjsuje sredstva za nase programe in
delovanje, smo uspeli dodatno razsiriti ta sicer najdrazji
drustveni program za ¢lane. Za to imamo zelo tehtne
razloge, ¢eprav med njimi Zal ni tistega, da se v telova-
dnicah in bazenih kar temni od Stevilne udelezbe rev-
matikov.

Vnetni revmatizmi povzrocajo kroni¢ne bolecine,
otrdevanje sklepov in lahko vodijo do invalidnosti, vca-
sih celo v druga bolezenska stanja in okvare organov, po-
sledi¢no pa v stres, depresijo, izolacijo, delovno nezmo-
znost, slabso zaposljivost in nesamostojnost, kar stane
veliko in Se ve¢ kot tak program. Fizioterapevti, fiziatri
in revmatologi so si enotni: redna in ustrezno prilagoje-
na rehabilitacijska vadba je osnova za boljse pocutje rev-
matikov, za njihov stabilnejsi in uspesnejsi potek zdra-
vljenja. Zato so prav ti strokovnjaki zasnovali program

nase vadbe in jo tudi izvajajo. Vsak teden. V vseh trinaj-
stih podruznicah drustva. Bodisi v telovadnici, v bazenu
ali obojem hkrati. Ceprav vadba poteka v skupini, da
spodbuja motivacijo, dejansko temelji na individualnem
pristopu in je prilagojena potrebam in zmoznostim
posameznega revmatika glede na stopnjo njegove invali-
dnosti. Udelezenci se ucijo pravilnih tehnik izvajanja vaj,
uporabljajo lahko razli¢ne pripomocke (trakove, Zogice,
palice, blazine) ... Ponudba bi tezko bila lepsa in uéin-
kovitejsa, sploh ob dejstvu, da veliko izbire pravzaprav
ni, saj je to edini tovrstni program v Sloveniji. Vse bolj
siromasna zdravstvena zavarovalnica pa tudi pospeseno
ukinja dosedanje oblike zdraviliSskega zdravljenja.

Toda ob pogledu v telovadnice in bazene se ¢lovek
vprasa, zakaj ljudje tako redko najdejo tisto urico casa
za svoje zdravje? Bolezen namrec ne vodi evidence na pa-
pirju, temvec¢ v telesu. Manj ko smo aktivni mi, bolj je
aktivna bolezen. Manj ko naredimo zase, ve¢ naredi ona
proti nam. Tako pa¢ je. In tako imamo skupino revma-
tikov, ki bi z veseljem prisli na vadbo, a zaradi prehudih
tezav ne morejo. Neaktivnost nas vse vodi v to skupino!
Ce si jo tezko predstavljate, obiicite koga izmed tistih, ki
ne morejo nikamor, in morda boste ugotovili, zakaj se
splaca potruditi prej, ko se Se lahko.

Da vsaka podruznica lahko nudi tak program,
drustvo placuje telovadnice, bazene, in fizioterapevte v
trinajstih slovenskih krajih. Program je drag. Ko se ja-
vljamo na razpise FIHA in ob¢in, ne Steje $tevilo clanov
temvec Stevilo aktivnib clanov. Drustvo ne obstaja zaradi
drustva, temvec zaradi nas, revmatikov. Mi smo drustvo.
In naslednji teden je telovadba! H

REVMATIK 31



I |7 PODRUZNIC

Podruznica Celje

PO ZADNJI ZAREK
POLETJA NA PRIMORSKO

Pise: Breda Dujc

Opremljeni z dezniki in kratkimi rokavi smo sredi sep-
tembra odsli na strokovno ekskurzijo na Primorsko, ki nas
je sprejela v poletnem duhu - s sonénimi zarki in Se zadnji-
mi kopalci v vodi. Do tja smo se pripeljali po viaduktu Crni
Kal, najdaljSem (1065 m) in najve¢jem premostitvenem
objektu na avtocesti Maribor-Ljubljana-Koper. Najvisji ste-
ber je visok 95 m, osupljivo je, kaj vse zmore Clovek ...

Ustavili smo se v vasici Hrastovlje v dolini Rizane, kjer
smo si za taborskim obzidjem ogledali sakralno stavbno de-
dis¢ino: Cerkev sv. Trojice. S tem obzidjem se je tamkajsnje
prebivalstvo v 16. stoletju zavarovalo pred turskimi vpadi.

Naslednja postaja je bilo nase edino pristanis¢e Luka
Koper, kjer nam je luski vodi¢ usesa dobesedno napolnil s
Stevilkami. Luka je bila ustanovljena 1957, prva ladja Go-
rica je v pristaniSce priplula decembra 1958. Luka ima 12
terminalov, kjer letno pretovorijo 18 milijonov ton raznih
tovorov (kontejnerski terminal 600.000 kontejnerjev, av-
tomobilski terminal 500.000, pretovori se 600 vagonov ter
600 tovornjakov dnevno). Najvedja trzi$ca so Avstrija, Ma-
dzarska, Slovaska, Ceska itd. Terminal za hitro pokvarljivo
blago letno sprejme 200.000 ton sadja iz Izraela, Turcije,
Gr¢ije, Egipta in Juzne Amerike, ki ga z ladij pretovorijo v
skladisca, od tam pa tovornjaki razvozijo po vsej Evropi.
Da si lazje predstavljate vse te tonaze - zadnje ¢ase v Luko
Koper povpre¢no pripluje 2000 ladij na leto. Ob vseh tovor-
nih terminalih se ¢edalje bolj razvija tudi potniski terminal,
kjer je lani od marca do novembra pristalo 79 velikih potni-
skih ladij krizark, ki so prepeljale skupaj 110. 000 potnikov.

Podruznica Ljubljana

MALCE NOVOSTI IN
MALCE TRADICUJE

Pise: Marija Zitnik

Ce smo se odlogili, da bomo dru-
Zinsko srecanje preziveli v ZdraviliS¢u
Lasko, kjer so nas v skladu s smernica-
mi zdrave prehrane nahranili z ne tako
znanimi jedmi, smo tradicionalni piknik
vsekakor izvedli na povsem znan nacin.

Druzinsko srecanje v Laskem se
je zacelo v starem delu zdravilisca,
kjer smo zanimivo in poucno pre-
davanje o zdravi prehrani sklenili z
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Pikniska protiutez ultra zdravi rizoti
iz pire in jeCmena s svezo zelenjavo in

feta sirom ... ki je bila Cisto res dobra.

Cerkev sv. Trojice v Hrastovljah je uvrscena na seznam svetovne
Rulturne dediscine, njeno notranjost pa je leta 1490 z znanimi

freskami (stvarjene sveta, izgon Adama in Eve iz raja, prizori
iz Kristusovega trpljenja, delo kmeckih ljudi v razlicnib letnib
casib in znameniti mytvaski ples) opremil Janez iz Kastva.

Po panoramskem ogledu Kopra smo se mimo Izole,
Strunjana in Portoroza odpeljali do Krajinskega parka Se-
Coveljske soline, kjer smo imeli enourni vodeni ogled Kra-
jinskega parka, solin in Solinarskega muzeja ter vseh de-
javnosti v zvezi s pridobivanjem soli. Brez nakupa solnega
cveta in soli seveda ni $lo. Sol je rezultat dela nemirnega
vetra, toplega sonca in marljivih solinarjev. Pridelujejo jo
ro¢no, po 700 let starih metodah. Sol je lahka, bogata z mi-
nerali morja in izrednega okusa. Na solinah pa ne najdete
le soli, temve¢ tudi 296 vrst ptic, kolikor so jih popisali do
sedaj. Tu rastejo tudi slanuse, slanoljubne rastline, ki prene-
sejo ogromne koncentracije soli.

Na koncu smo se na kratko ustavili na gradu Socerb na
Crnem Kalu, od koder se odpira ¢udovit razgled na Trzaski
zaliv ter preko Kopra vse tja do Hrvaske. Grad je imel zara-
di izredne strateske lege v preteklosti izredno velik pomen,
danes pa je v njem restavracija. Socerb je prijetna izletniska
tocka, v blizini pa je tudi znana stena - plezalis¢e Osp.

Domov smo se vracali skozi Tuhinjsko dolino in si v
znanem gostis¢u privoscili pozno kosilo. Ugotavljali smo,
da so vsi konci nase Slovenije precudoviti, samo odpraviti
se je treba od doma. l

degustacijo rizote iz pire in je¢mena s svezo zelenjavo in
feta sirom. Bila je okusna in kar pridno smo jo zajemali.
Poskusili smo tudi zelenjavni in sadni napitek, ki si ga
brez truda lahko pripravimo tudi sami doma. V novem
delu zdravilisca pa nas je vodicka seznanila z individu-
alnimi programi za goste in bolnike, ki se zdravijo po
poskodbah in ortopedskih operacijah. Zdravilis¢e ima
pester progam tudi za bolj vesele priloznosti, kot so
obletnice, poroke itd., po kosilu pa
smo preskusili Se prijetno tople no-
tranji in zunanji bazen ter jakuzzije.

Nase druzinsko srecanje smo cez
teden dni nadaljevali na Ze tradicio-
nalnem pikniku v gostis¢u Bormes.
Uzivali smo v dobrem vzdusju, vre-
menu in seveda hrani - Zaropek Joze
se je s svojo ekipo spet izkazal. Tra-
dicija na pikniku je tudi tombola,
vsem v veselje, in tudi nagrade so vse
dobile nove lastnike. M



Podruznica Maribor

KAJ STAJERCA
ZANIMA V UUBLUANI

Pise: Mojca Kline

Stajerci smo sredi septembra okupirali Ljubljano.
Povsod nas je bilo videti - na Pleénikovih Zalah, na Tro-
mostovju, na trznici, na gradu ... in - ker je vendarle Slo
za strokovno ekskurzijo - tudi v Univerzitetno rehabilita-
cijskem institutu RS Soca.

Na institutu so nas zelo prijazno sprejeli. Predsta-
vili so obseznost dela, ki ga opravljajo, ter nas popeljali
po institutu. Poleg vseh tezjih bolnikov (po amputaciji,
po mozganski kapi, z okvaro hrbtenjace, z zZivéno-mi-
$i¢nimi obolenji) v obravnavo sprejmejo tudi bolnike z
revmatoloskimi obolenji, za katere zdravljenje v zdravi-
lis¢ih ne zadostuje.

Sledil je ogled glavnih znamenitosti Ljubljane: Tro-
mostovja, PreSernovega trga, Franciskanske cerkve, Ro-
bovega vodnjaka, mestne hiSe, trznice. Ogledali smo si
tudi Stolnico sv. Nikolaja in se seznanili z bogato sim-
boliko vhodnih in glavnih vrat. Obiskali smo $e trznico,
da smo zacutili utrip ljubljanskega zivljenja, nekaj casa
pa namenili tudi temu, da je vsak po svoje raziskoval
prestolnico. H

Izlet smo okronali z vzponom na Ljubljanski grad
(z zobato Zeleznico), kjer smo se povzpeli na stolp, si
ogledali kapelo in multimedijsko predstavitev gradu.

HUMOR HUMOR HUMOR HUMOR

KRIVICA

Mislim, da je grozno in nesprejemljivo, kako se
zdaj vsi obnasajo do Lancea Armstronga, ker je
zadrogiran osvojil sedem tekem Tour de France.
Ko sem jaz zadrogiran, niti kolesa ne najdem ...

I1Z PODRUZNIC I

OBLEGANA
TOCKA 6

Pise: Mojca Kline

Energijski park Term Lendava, kjer smo junija izve-
dli druzinsko srecanje, slovi po Sestih energijskih tockah,
katerih zdravilni energetski naboj deluje na tiste sisteme
znotraj telesa, ki potrebujejo revitalizacijo. Kolektivno
smo najdlje postavali na Sesti ...

Najprej smo poslusali strokovno predavanje o ener-
gijskih tockah v Energijskem parku term Lendava. In se
nato podali do vseh Sestih. Namenjene so boljsemu po-
¢utju, priporoceno zadrzevanje na njih je 10-20 minut,
pomagajo pa pri razli¢nih tegobah:

. Spros¢anje misi¢nih napetosti in utrujenosti

. Spro$canje ¢ustvenega in psihi¢nega stresa

. Ci§éenje energetskega telesa in polnjenje z energijo

h Ci§éenje dihalnih poti in krepitev dihal

. Krepitev kardio-vaskularnega sistema

. Krepitev kostnih tkiv, motori¢nega sistema in od
revme prizadetih organov.

AN A WIN

Vsak izmed nas se je odpravil po energijo na tisto
tocko, katere ucinek v Zivljenju najbolj potrebuje. Po-
sebej zanimiva se nam je zdela tretja tocka, po kateri
naj bi se posameznik sprehodil bos, saj se telo tako
ocisti nakopicenih bremen. Vsi pa smo se najdlje zadr-
zali na zadnji, saj med drugim krepi od revme priza-
dete organe. Nato smo s kosilom napolnili od lakote
prizadete Zelodce in za tri ure izginili v natrij-hidro-
karbonatni zdravilni termomineralni vodi, zelo bo-
gati s parafinom, ki je med drugim primerna tudi za
lajsanje tezav in preventivo pri vseh vrstah revmatskih
obolen;. H

Vsak izmed nas se je odpravil po energijo na tisto tocko,

katere ucinek v Zivljenju najbolj potrebuje.
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Podruznica Dolenjske in Bele krajine

POZNA NAS .
VSAJ TISOC LIUDI VEG

Pise: Andrej Gregorcic

Sirsa javnost je slabo seznanjena z dejavnostmi, ki jih izvajamo razliéna
drustva, zato nasa podruznica rada izkoristi priloznosti, ko to lahko pove ¢im ve¢
ljudem. Septembra se nam je uspelo predstaviti pred ve¢ kot tiso¢ obiskovalci
posebnega dogodka na novomeskem Glavnem trgu.

Drustvo za razvijanje prostovoljnega dela Novo mesto Ze Sest let zapovrstjo
v Novem mestu pripravlja Bazar nevladnih organizacij. Z njim Zeli $irsi javnosti
predstaviti dejavnosti, ki jih drustva, zasebni zavodi in ustanove izvajamo v korist
obcanov, tudi tistih, ki sodijo v razli¢ne rizi¢ne skupine: otrok, tujcev, starejsih ob-
¢anov, kroni¢nih bolnikov, invalidov itd. Tak$na drustva torej s svojimi programi
in projekti dopolnjujemo storitve, ki bi jih sicer morale zagotoviti obc¢ine in drzava. SN TRZRIIN TN WXL ZIA P
Na Bazarju smo se predstavili v druzbi e 70-ih organizacij. Soustvarili smo PR s RN R
pester triurni program za obiskovalce - od kolesarskega poligona za najmlaj okoli 300, v Kocevju pa okoli
$e, simulacij razli¢nih $portov, degustacij, prikazov ves¢in, pa do izposoje »Zivih RN LZIY SR Y LT 1))
knjig« in predstavitev strokovnega in prostovoljnega dela v korist obéanov na Ste- G2 et RN A 22N
vilnih stojnicah. Takoj naslednji dan je Bazar z enakimi cilji in namenom potekal [EZRETIREI Y RN ZIIAA
tudi v Kocevju, le da z nekoliko manj obiskovalci. In manjkali nismo niti tam! Il

62 + 11 + 31 POHODNIKOV

Pise: Helena Murgelj

Foto: Mitja Krumar

Kdor kaj da na svoje zdravje in dobro pocutje, se udelezuje podruzni¢nih pohodov, ki ga lahko zelo dobro razmi-
gajo. Konec poletja in v zacetku jeseni jih v nasi podruznici ni manjkalo, celo v Nebesa in Pekel smo Sli.

Za ogrevanje na Jezersko
Na Jezersko, ki lezi na 906 metrih nadmorske visine, se nas je sredi avgusta vzpenjalo najvec, kar 62. Dopoldne
smo pod vodstvom upokojene uciteljice in vodnice Anice Jakopi¢ izvedli lazji in krajsi pohod in si ogledali etnografski
muzej. Jenkovo kasarno, v kateri domuje muzej in v kateri je zbirka predmetov in opreme iz vsakdanjega zivljenja nasih
prednikov, nam je predstavila domacinka Olga Ticar. Na stenah ene izmed
sob so ohranjeni podpisi in napisi potnikov iz 16. stoletja. Njena sestra
Mija Murovec pa nam je predstavila predenje niti s kolovratom.
Po kosilu smo se razdelili na t. i. sprehajalno in pohodnisko skupino -
prva je ostala v gosti$cu pri Plansarskem jezeru, okoli katerega so prijetne
poti za sprehajanje, druga pa je odsla na sprehajalno tematsko pot proti
Ravenski Ko¢ni. Povzpeli smo se do visine 1020 metrov, kjer nas je pric¢akal
slovenski alpinist in ekstremni alpski smucar Davo Karnicar. Srecanje z
njim je bilo zelo zanimivo, saj je odgovarjal na nasa Stevilna vprasanja. H

Predenge niti na kolovratu

je bilo v preteklosti zelo
razsirjeno opravilo, predvsem
na podezelju in v zimskem

Castt, ko i bilo dela na polju. Hisa kultwrne dediscine nas je popeljala v zgodovino:
Spredene niti so uporabljali Solski koticek s tablicami za pisanje in prvo slovensko
za pletenje in tkanje oblacil citanko, otroski koticek, frizerski salon, fotografski
in drugib tekstilnib izdelkov. koticek in glasbeni koticek z instrumenti starinske
vrednosti in najstarejso dobrnsko narodno noso.
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LOVILI ZDRAVIJE
OKOLI HINJ

Pise: Helena Murgelj

Na prvi pogled so Hinje zgolj lepa suhokranjska vasi-
ca, a ¢e okoli nje hodite pod vodstvom domacinov - na
primer druzine Blatnik - ugotovite, da premore cel kup
lokalnih znamenitosti.

Z domacije Blatnik v Hinjah se nas je enajst pohodnikov
sprehodilo do Kantecega skedenca, slikovite jame z veliko pod-
zemsko dvorano, ki je zavarovana kot naravni spomenik. Fran-
ci Blatnik, ¢lan Jamarskega kluba Novo mesto, nam je prikazal
spustv jamo in dvig iz nje. Cez Lazino smo se odpravili na Hrib
pri Hinjah ter se ustavili na pokopali$¢u in se spomnili naSega
pokojnega ¢lana Staneta Fabjana. Postanek smo opravili tudi
na domaciji Krnc, kjer smo si ogledali bazen, ter v Moc¢ilah,
kjer smo si ogledali naravno luzo. Studenec, ki polni manjse

OD PEKLA DO NEBES

Dolenjci smo res domiselni glede imen svojih vasi.
Ko se nas je septembra 31 clanov podruznice zbralo na
trebanjski avtobusni postaji, smo se pod vodstvom do-
macinke Milene Slak odpravili najprej do Paradiza, nato
do Pekla in izlet zakljucili v Nebesih.

V Paradizu smo se ustavili pri kapelici Janeza Evangeli-
sta. Leta 2002 jo je blagoslovil kardinal Franc Rode; vsako
leto se na Janezov god 27. decembra pri njej zberejo vascani
od blizu in dale¢, saj prinesejo blagoslovit vino. Nato smo $li
v vas Pekel, kjer nam je nekaj o njeni zgodovini povedal Mar-
jan Vencelj. Od tam pa smo se odpeljali proti Nebesom, kjer
smo se sprehodili do izletniske kmetije Nebesa, ki lezi na naj-
vi$ji tocki obcine gentrupert, torej na 602 metrih nadmorske

I1Z PODRUZNIC I

V Mocilah so vascani leta 2009 z delovnimi akcijami
naposled uredili okolico studenca in jezerc z dostopno potjo,

ograjami, pomolom ter Rlopmi — eno smo preskusili tudi mi.

jezero, iz katerega se voda nato pretaka v nizje lezeca jezerca,
tudi v najbolj susnih mesecih ne presahne. Vas¢ani so zato tam
neko¢ napajali Zivino, prali perilo, otroci so se ucili plavanja. A
sc¢asoma se je zaradi opuscanja kmetovanja okolica zarasla in
skoraj onemogocila dostop do jezerc. Po zaslugi angaziranih
vas¢anov danes Mocile slovijo kot sprehajalna tocka in prijeten
piknik prostor. Od tam pa smo jo po drugi strani vasi ubrali
nazaj do Blatnikovih, kjer smo prijetno druzenje sklenili Se z
razli¢nimi dobrotami. M

Poleg razgledne tocke in lepib pobodnib poti je v Nebesih

tudi vzletisce za zmajarje in jadralne padalce.

visine, od koder se razpre res nebeski pogled na gentrupert.
Na levi se v daljavi razprostirajo Gorjanci s Trdinovim vrhom
in dolenjskim smucis¢em Bela, vidi se tudi Vrhtrebnje. Nato
smo odsli Se na krajsi pohod po Steklasovi poti.

Nase Trebanjke so se zelo potrudili pri organizaciji in
vsem nam bo v prijetnem spominu ostalo darilce z napisom:
»Ko prides iz Pekla v Nebesa, se ti tam nasmehne sreca,« ki

ga je prejel vsak pohodnik.

VRHUNSKA VODA IN DEDISCINA

Terme Dobrna sodijo med najstarejSa zdraviliS¢a pri nas, zato strokovna ekskurzija ni bila odvec. Sprejela nas je
animatorka, ki nas je seznanila z zdraviliSéem, z njihovo termalno vodo, ki velja za idealno sredstvo pri zdravljenju
revmaticnih in revmatizmu sorodnih obolenj, in z zdravljenjem. Vodo smo tudi osebno preskusili.

Po kosilu smo imeli voden sprehod po dobrnskem
jesensko obarvanem parku in z vsemi informacijami o
znamenitostih Dobrne. Ogledali smo si Zdraviliski dom,
kjer sta kopalisce in srce Dobrne - osrednji termalni vre-
lec z vodo, ki ima izredne fizikalno-kemijske lastnosti,
zaradi katerih jo lahko uporabljamo za zdravljenje mno-
gih obolenj. Marmorne kopeli so prava posebnost ne le
v Sloveniji, temvec¢ tudi v svetu, saj voda krozi in vedno
znova prinasa telesu svez kisik in zdravilne ucinke.

Nadaljevali smo v Hisi kulturne dedis¢ine. V to-
pliskem kozolcu, nekdanjem gospodarskem poslopju

Term Dobrna, kraljuje prava etnoloska zakladnica, pe-
stra zbirka predmetov, ob katerih se nam pred o¢mi
odvijajo prizori iz Zivljenja in dela nasih prednikov. Z
zbirateljstvom se ukvarja domacin Joze Polenek, v pet-
najstih letih je zbral ve¢ tiso¢ predmetov iz vse Slovenije.
V zbirki so tudi orodja domacih obrti, kot so cevljarstvo,
krojastvo, mlinarstvo, krovstvo, Zganjekuha, kovastvo,
cebelarstvo in drugo. Za nekaj trenutkov smo se preselili
v me$cansko kuhinjo, érno kuhinjo, kmecko hiso z na-
boznimi slikami, domaco kmecko izbo ali stiblc. Zbirka
je resni¢no vredna ogleda! M
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Podruznica Murska Sobota

MARTINCKANJE PO
KAPELSKIH GORICAH

Pise: Irena Grah

Jesenska pohajanja v barviti naravi so nekaj poseb-
nega, sploh, ¢e imas sreco z vremenom. Mi smo jo imeli,
zato ni bilo niti najmanj tezko cakati tistih udelezencev
pohoda po Kapelskih goricah, ki so obti¢ali v zastojih na
cesti. Krepcali smo se z dobrotami nasih ¢lanic, ¢lani pa
so nas »od znotraj« segrevali s pijaco.

Pohod ni bil zahteven, JozZica nas je v ravno pravem
tempu vodila med goricami (vinogradi) do Kapelske-
ga vrha. Vmes smo se le na kratko ustavili ob velikem
klopotcu. Na vrhu smo se posedli ob cerkvici Sv. Marije
Magdalene, eno zapeli in si ogledali pre¢udovit razgled.
Videlo se je do Pohorja, Boc¢a, Hrvaske, Murske Sobote
in celo do Lendave! Nato smo dosegli $e zadnjo tocko
pohoda - vinsko klet druzine Roposa, kjer so nas ze ¢a-
kali tisti ¢lani, ki so se pohoda lotili z avtomobili. H

Dobra jedaca in pijaca, dobra druzba, toplo sonce in
cudovit razgled na jesensko naravo — najraje bi kar

ostali in se martinckali.

HUMOR HUMOR HUMOR HUMOR

DONACLE

Gneca na obvoznici. Ves promet stoji. Nekdo

potrka na okno. Voznik odpre in vprasa:

»Kaj se pa dogaja?«

»Teroristi so ugrabili Pahorja, Janso, Erjavca, Viranta,
Novakovo in BratuSkovo in zdaj hoc¢ejo 10 milijonov
evrov ali pa jih bodo polili z bencinom in zazgali. Pa
zdaj zbiramo ...«

»Koliko pa dajejo ljudje?«

»Pa, dajejo po liter, dva ...«
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Podruznica Velenje

NA PRIZORISCU
SOSKE FRONTE

Pise: Peter Gersak

Jesenska ekskurzija v dolino Soce in GorisSka Brda nas
je spravila v vsa mozZna ¢ustvena stanja - kobariSki muzej
prve svetovne vojne nas je pretresel, razgled na Brda razo-
caral, dvorec z vinsko kletjo navdusil, turisticna kmetija pa
z vecerjo in degustacijo vin ... spravila v nebesa.

Do Kobarida smo se iz Velenja od zgodnjega jutra pre-
bijali preko Ljubljane, Kranjske gore in Trbiza, nato po ita-
lijanski strani do biviega mejnega prehoda Predil in spet
v Slovenijo, pa mimo Loga pod Mangartom in Bovca. Na-
posled smo bili pred Muzejem 1. svetovne vojne. Lokalni
vodi¢ nam je izredno zanimivo predstavil zgodovinske do-
godke, ki so mo¢no zaznamovali naso domovino. Bili smo
resni¢no pretreseni ob ogledu filma in ob ogledu razsta-
vljenih starih vojaskih predmetov ter fotografij, ki prika-
zujejo necloveske napore vojakov na obeh straneh fronte.

Po topli malici v gosti$¢u ob reki Nadizi, mejni reki
med Slovenijo in Italijo, smo se odpravili proti Gori$kim
Brdom, kjer smo se najprej po 144 stopnicah povzpeli na
23-metrski razgledni stolp v Gonjacah. V lepem vremenu
ta nudi ¢udovit razgled na vsa Brda, Trzaski zaliv, Kras,
Julijske in Karnijske Alpe ter Vipavsko dolino. Ampak mi
smo imeli slabo vreme. In posledi¢no ni¢ razgleda.

Popotovanje smo nadaljevali z ogledom ¢udovite vasi
Smartno, ki je bila nekdaj srednjeveska obmejna vojaska
utrdba, danes pa obnovljena nudi resni¢no lepo podobo.
Le nekaj kilometrov stran je Dobrovo - sredis¢e Brd in se-
dez obcine. Glavna znamenitost je renesancni dvorec Do-
brovo, pod njim pa je najve¢ja zadruzna klet v Sloveniji:
Vinska klet Goriska Brda.

Bil je ze mrak, ko smo se ustavili $e na turisticni kme-
tiji Stekar v Kojskem in izlet zakljucili z degustacijo zna-
nih briskih vin in vecerjo. ll

Priblizno taksen razgled na Goriska Brda bi se moral
odpreti s 23-metrskega razglednega stolpa Gonjace,

na vrh katerega vodi 144 stopnic. Pa zaradi slabega
vremena ni bilo iz vsega skupaj nic.




Foto: Marjan Bencina

Podruznica Gorenjska
in Ajdovscina

RAZKOSIJE _
NA RAZKOSJE

Pise: Alenka Skvarc

Spomladanski izlet podruznic Gorenjska in Ajdovsci-
na po bavarskih znamenitostih je bil pravzaprav mali ju-
bilej, kajti takole se skupaj potepamo Ze pet let zapored
in v tem ¢asu smo postali pravi prijatelji. Tokrat sta nam
voznjo in oglede polepsala Se Sofer Marko in vodnik Kle-
men, ki sta blestela vsak na svojem podrocju.

Zaceli smo v alpskem mestecu Berchtesgaden, od koder
smo se s posebnimi avtobusi odpeljali po gorski cesti do
Orlovega gnezda (Kehlsteinhaus) - skrivnostnega in razko-
$nega Hitlerjevega domovanja na 1.834 metrih, ki ga je sicer
le redko obiskoval. Stavbo z veliko restavracijo in drugimi
prostori je Hitler dobil v dar od svoje stranke za 50. rojstni
dan. Samo izgradnja ceste do obmocdja pa je - preracunano
v danasnjo valuto - stala okoli 150 milijonov evrov. Razgled
na dolino je sicer motila gosta megla, a ni¢ hudega, saj je bila
na vrhu prava zimska snezna idila.

Naslednja postaja je bil Prien ob jezeru Chimsee, kjer
smo se vkreali na ladjo in se odpeljali do otoka Herreninsel,
na katerem stoji Herrenchiemsee, velicasten grad kralja Lud-
vika II. Pomanj$ana razlicica francoskega Versaillesa je pravo
razkosje, cudovito in vredno ogleda.

Naslednji dan smo se po zajtrku odpeljali v Wies in si
ogledali najvecjo rokokojsko cerkev v Nemciji. Nadaljevali smo
do najlepsega gradu Ludvika Bavarskega, Neuschwanstein, ki
stoji na strmih skalah, visoko nad jezerom Alpsee. Zgrajen je
v romanskem slogu, notranjost je cudovita, bogata, razko$na.

Pred odhodom domov smo se ustavili $e v Innsbrucku,
kjer smo se na kratkem sprehodu nagledali vseh znamenito-
sti v starem mestnem srediscu. l

Okolica in lega dajeta gradu Neuschwanstein pravijicno
podobo — zlabka smo si predstavljali kralja in kraljico,

spleticne, sluzabnike ...

I1Z PODRUZNIC I

Podruznica Gorenjske

DOZIVET'
DEVETDESET LET

PiSe: Ana Ribic

Svoj devetdeseti rojstni dan je 4. julija letos prazno-
val Franc Papler z Recice pri Bledu, ¢lan nasega drustva
vse od ustanovitve. Njegova Zivljenjska pot je bila ve¢ kot
pestra, kljub tezkemu delu na Zagi in AS-u, ki ga spremlja
ve¢ desetletij, pa je Se vedno zavidljivo vitalen. Zapustila
ga nista niti dobra volja in hudomusnost.

Franca Paplerja sta ob castitljivem 90. jubileju obiskala
predsednik Drustva revmatikov Slovenije Andrej

Gregorcic in vodja podruznice Gorenjske Ana Ribic in
mu zazelela se veliko zdravib let.

Kot maturant gimnazije v Celovcu je bil leta 1943
mobiliziran v nemsko vojsko, s katero je kot tolmac pre-
zivel invazijo v Normandiji. Januarja 1945 je pobegnil
v domovino, se pridruzil partizanom in bil kot borec
NOB ranjen pri obrambi Bleda.

Bil je tudi aktiven Sportnik - odli¢en plavalec in ve-
sla¢. V svoji Sportni karieri je v bivsi drzavi Jugoslavi-
ji dosegel vrsto vidnih uvrstitev na drzavni ravni. Leta
1949 je bil ustanovni ¢lan éportnega drustva Gozdar,
predhodnika Veslaskega kluba Bled. Opravljal je razli¢-
ne pomembne funkcije v krajevni skupnosti in v Goz-
dnem gospodarstvu Bled.

Ob ustanovitvi podruznice Gorenjska je bil imeno-
van za obcinskega poverjenika za gornjesavsko dolino
in bil aktiven vse do zaprtja bazena v Zdravstvenem
domu v Kranju. Pred nekaj leti je dobil zlato plaketo
ob¢éine Bled.

Franc, Zelimo vam zdravja in $e veliko lepih trenutkov! ll
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Aplikacija proti
pozabljivosti

Ker revmatski bolniki pogo-
sto pozabijo vzeti zdravila, obiskati
zdravnika ali iti v laboratorij, jim bo
kmalu na voljo mobilna aplikacija
»MyRAHelper«, ki jih bo opomnila
na vse pomembne korake v procesu
njihovega zdravljenja. Aplikacija je
plod slovenskega znanja in bo na vo-
ljo tudi v slovenskem jeziku. (T.C.) B

Predlog Zakona o igrah
na sreco nesprejemljiv za
invalidske organizacije

Zakon o igrah na sreco je med pomembnejsimi
zakoni za invalide, saj opredeljuje tudi delovanje Lote-
rije Slovenija, iz sredstev katere se financirajo invalid-
ske in humanitarne organizacije. Predlog novega za-
kona, ki je trenutno v obravnavi, obeta spremembe, ki
lahko negativno vplivajo na financiranje organizacij
in njihovih posebnih socialnih programov. T. i. loterij-
ska sredstva so edini zanesljivi vir financiranja za pro-
grame, ki so postali nenadomestljiv dopolnilni ukrep
socialne varnosti za najbolj ranljive skupine prebival-
stva in neposredno ali posredno dvigujejo kakovost Zi-
vljenja vec kot tretjini prebivalstva. Zato je Nacionalni
svet invalidskih organizacij Slovenije podal pripombe
na predlog zakona, v katerih je poudaril, da so v ¢asu
padca kupne moci, uvedbe davka na srecke in dviga
davka na dodano vrednost napovedi poslovnih re-
zultatov Loterije Slovenija Ze tako ¢rnoglede, ¢e pa bi
obveljale zakonsko predlagane omejitve poslovanja in
oglasevanja, bi se - tako kazejo prve analize - zgodil
dodaten 42-odstotni upad prihodkov. To posledi¢no
pomeni kréenje Ze tako nezadostnega obsega sredstev
za izvajanje posebnih socialnih programov, ki so po-
stali nenadomestljiv dopolnilni ukrep socialne varno-
sti za najbolj ranljive skupine prebivalstva. (T.C.) l
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150 otrok in starsev teklo
in hodilo za otroke z revmo

Slogan dobrodelnega teka oz. hoje, ki ga je ko-
nec septembra organiziralo Drustvo za pomoc otro-
kom z imunskimi boleznimi »Teci ali hodi za juvenilni
artritis«, je v ljubljanski Park Tivoli privabil 150 otrok
in starSev. S tekom ali hojo na 1 ali 5 kilometrov po
parku in bliznjem Rozniku so pomagali pri ozave-
$¢anju o t. 1. otroski revmi, za katero v Sloveniji vsako
leto zboli 25-30 otrok. Prvi trije tekmovalci so prejeli
medalje in prakti¢ne nagrade, izkupicek od prijavnin
pa je drustvo namenilo programom za otroke. Castni
pokrovitelj dobrodelnega teka, ki je potekal v okviru
20. Evropskega kongresa pediatri¢ne revmatologije
v Ljubljani, je bil ljubljanski Zupan Zoran Jankovic.
(T.C)m

FUNDACIIA ZA

ORGANIZACH
VREPUBLIKI
SLOVENIN

V Svet FIHO imenovana
tudi predstavnica DRS

Svet Fundacije za financiranje invalidskih in
humanitarnih organizacij (FIHO) se je na svoji no-
vembrski 9. redni seji seznanil s sklepom Drzavnega
zbora RS o imenovanju dveh novih ¢lanic Sveta. Na
predlog Nacionalnega sveta invalidskih organizacij
Slovenije je poleg Aleksandre Rijavec Skerl to posta-
la tudi Petra Zajc, sicer strokovna sodelavka Dru-
$tva revmatikov Slovenije. Novoimenovani ¢lanici
sta nadomestili razreSena ¢lana Matjaza Juharta in
mag. Vladimirja Pegana. Na podlagi izvedenih taj-
nih volitev ¢lanov Sveta FIHO sta postali tudi ¢la-
nici Komisije za ocenjevanje in pripravo predlogov
za razporeditev sredstev FIHO invalidskim organi-
zacijam. (P. Z.)



Ne le za zdravje. Skrbimo za

ZIVILJENE

Prizadevamo si za dobrobit ¢loveka. Zato ljudem
po vsem svetu zagotavljamo inovativna zdravila,
cepiva in veterinarske izdelke.

Znamo prisluhniti bolnikom, zdravnikom in ostalim
partnerjem. Njihove potrebe nas vodijo pri iskanju
in zagotavljanju resitev, ki na podroc¢je varovanja
zdravja prinaSajo napredek.

Vec o nasem delu na www.msd.si.

¢ MSD

Bodite dobro

Avtorske pravice ©2009 Merck Sharp & Dohme Corp., a subsidiary of Merck & Co., Inc. Whitehouse Station, NJ, USA. Vse pravice pridrzane.
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Ob svetovnem dnevu
revmatikov v osprediju
otroci in mladostniki

Drustvo revmatikov Slovenije je na novinarski
konferenci ob letosnjem svetovnem dnevu revmati-
kov (12. oktobru) z gosti - profesorjema in doktorje-
ma Matijo Tomsic¢em in Tadejem Avéinom, speci-
alistoma revmatologoma, ter predsednikom drustva
Andrejem Gregorci¢em (na sredini) - predstavilo
trenutno stanje na podrocju zdravljenja revmati¢nih
bolezni, posebno pozornost pa namenilo porastu
obolenj med otroki in mladostniki. Na Pediatri¢ni
kliniki v Ljubljani letno zdravijo ve¢ kot 60 novih
bolnikov z juvenilnim idiopatskim artritisom, ki je
najpogostejse revmatsko obolenje pri otrocih in tre-
tja najpogostejSa otroska kroni¢na bolezen. Kljub
temu, da imamo v Sloveniji le dva pediatri¢na revma-
tologa, kar je po optimalnih standardih pol premalo,
je odkrivanje in zdravljenje zadovoljivo, saj v zadnjih
13 letih ni bilo novega bolnika, ki bi potreboval
menjavo kolka ali invalidski vozicek. Z doseganjem
standardov ni ni¢ bolje niti pri zdravljenju odraslih,

Manj sredstev za invalidske
in humanitarne organizacije
v2014

Oktobrske 8. redne seje
Sveta Fundacije za financi-
ranje invalidskih in humani-
tarnih organizacij (FIHO) se
je udelezila tudi predsednica
uprave Loterije Slovenija Romana Dernovsek, ki je
poudarila, da so se razmere na trgu poslabsale in se
v letu 2014 najverjetneje ne bodo izboljsale. FIHO bo
samo iz naslova koncesijskih dajatev Loterije Sloveni-
je v 2013 prejel skoraj 4,5 milijona evrov manj prihod-
kov kot sprva nacrtovano, zmanjsali pa se bodo tudi
prilivi drugih prirediteljev iger na sre¢o. Razlogi za to
so predvsem novi davek na loterijske srecke, zviSanje
stopnje DDV in splo$no zmanjsanje kupne moci pre-
bivalstva. Svetniki so zato sprejeli rebalans Finanéne-
ga nacrta FIHO za leto 2013 v visini 19.270.799 evrov
ter Finan¢ni na¢rt FIHO za leto 2014 v skupni visini
16.500.000 evrov (od tega 10.403.250 evrov za sofi-
nanciranje invalidskih organizacij in 5.601.750 evrov
za humanitarne). Svet je sprejel tudi besedilo javnega
razpisa za razporeditev sredstev fundacije v letu 2014,
ki se je Ze zakljucil 11. novembra 2013 in na katerega
je prispelo 112 vlog - 27 vlog so vlozile invalidske, 85
vlog pa humanitarne organizacije. (P. Z.) &
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saj 20 revmatologov oskrbuje 230.000 bolnikov,
temu ustrezno pa se na pregled caka leto dni. Sta-
nje je slabo tudi na podroéju delovanja organizacij
bolnikov, ki skrbijo za rehabilitacijo in ohranjanje
psihofizi¢nega zdravja in izobrazevanja bolnikov. Iz
naslova FIHO zaradi kriznih razmer Ze letos preje-
majo 10-15 % manj sredstev, uvedba razli¢nih novih
davkov pa grozi Se z dodatnim znizanjem za Cetrtino.
(T. Cigler) R

Veliko zanimanje
farmacevtov za
programe DRS

»Zdravljenje revmati¢nih bolezni« je bila glav-
na tema 11. simpozija Sekcije farmacevtov javnih
lekarn, ki je septembra potekal v Hotelu MONS v
Ljubljani. Razli¢ni predavatelji so celostno predsta-
vili podroéje: od predstavitve vnetnih revmati¢nih
bolezni in zdravil (tudi bioloskih) do problemov
interakcije razli¢nih zdravil, izdaje zdravil na obno-
vljive recepte in zavzetosti za zdravljenje z zdravili
ter do predstavitve fizioterapije pri revmatikih in
zdravljenja pri otrocih in mladostnikih. Kot gost je
bil na simpozij povabljen tudi predsednik Drustva
revmatikov Slovenije Andrej Gregor¢ic, ki je udele-
Zencem predstavil programe drustva, za katere so
izkazali presenetljivo velik interes in razgrabili vse
razpolozljive izvode promcijskih materialov (pole-
tna izdaja Revmatika, brosure, zlozenke. Povabilo
kaze na vse boljSe sodelovanje med bolniki in insti-
tucijami, ki bolnikom sluzijo. (A. G.) &
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OBVESTILO O URADNIH URAH PODRUZNIC

podruznica naslov uradne ure telefon / e-posta
LJUBLJANA Parmova 53 etek 12.30-14.30 | 0590 75 363
1000 Ljubljana (sejna soba) P ) )
DOLEN]JSKA IN Rozmanova ulica 10 torek 10.00-12.00 OZsifniznérf(%revmatiki si
BELA KRAJINA 8000 Novo mesto cetrtek 16.30-17.30 P 2l ¢ : ’
revmatiki.nm@siol.net
Cesta Staneta Zagarja 27 0590 42 550
GORENJSKA 4000 Kranj reiels JEOT1E00 ana.revmatiki@gmail.com
Dravska ulica 18 041 969 803
Ay 2250 Pryj torek 16.00-13.00 gojbra@gmail.com

Clanarina za leto 2014 znasa 20 €.

Vplacila sprejemamo tudi na blagajni sedeza drustva v ¢asu uradnih ur.
Spostovane Clanice in ¢lane Drustva revmatikov Slovenije

obveS¢amo, da ne nacrtujemo menjave ¢lanskih izkaznic.

Kdor na hrbtni strani izkaznice nima vec prostega kvadratka

za nalepko 2014, naj jo nalepi na mesto enega izmed preteklih let.

»SOS TELEFON« JE SE VEDNO AKTIVEN

Vsak cetrtek od 12. do 13. ure odgovarjamo
na vasa vprasanja. Poklicite na telefon:

041 75 55 45

Ce so vprasanja v zvezi z va$o boleznijo 3irsega
pomena, jih lahko zastavite tudi v pisni obliki.
Odgovore boste prejeli po posti.

Z vasim pristankom bomo vprasanja skupaj z
odgovori objavili tudi v nasem glasilu.

Anonimnost je zagotovljena!

ISCEMO PROSTOVOLJCE

Ce vas zanima pomo¢ bolnikom
na domu, se nam oglasite.
(tel.: 0590 75 366)

V primeru vecjega Stevila prijavljenih prostovoljcev
bo na voljo izobraZzevanje za prostovoljno delo.

SPOROCITE
SPREMEMBE!

Zaradi posodabljanja evidence,
¢lane prosimo, da nam sporocijo
spremembe svojih podatkov
na telefonsko Stevilko

0590 75 366

Uradne ure

DruStva revmatikov Slovenije
Torek in Cetrtek: od 10. do 14. ure
Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana
Tel.: 0590 75 366, Fax: 0590 75 361
E-posta: drustvo@revmatiki.si
Spletna stran: www.revmatiki.si
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v VODENA VADBA
V TELOVADNICI
IN BAZENU V
\ / NOVI GORICI

Drustvo revmatikov Slovenije v Novi Gorici
organizira strokovno vodeno vadbo za redne ¢lane
drustva pod vodstvom fizioterapevtke Tjase Bevk
vsak ponedeljek od 19. do 20. ure v mali dvorani
Podruznic¢ne Sole Ledine, Cankarjeva ulica 23.
Vadba poteka od oktobra 2013.

Na voljo je tudi strokovno vodena vadba v bazenu na
Mestnem kopalis¢u, Rejceva 3, ki poteka vsako sredo
od 19. do 20. ure. Vabljeni v ¢im vecjem Stevilu!

VODENA VADBA
V TELOVADNICI
V KOPRU

Drustvo revmatikov Slovenije v Kopru organizira
strokovno vodeno vadbo za redne ¢lane podruznice
Koper. Vadba poteka vsak petek od 16.45 do 17.45 v
telovadnici Osnovne $ole Koper, Cesta Zore Perello
- Godina 1. Pricakujemo vas v ¢im vec¢jem Stevilu!

POCITNISKE HISKE

ZVEZE PARAPLEGIKOV SLOVENIJE
V TERMAH CATEZ

Labko jib najamete -
skozi vse leto.

»

Vse informacije dobite pri
Zvezi paraplegikov Slovenije na 01 / 432 71 38.

NA SVETOVANJE V CENTER
ZA NEODVISNO ZIVUENJE

Potrebujete pomoc¢ pri vsakodnevnih opravilih
in si Zelite biti samostojne;j$i?

Pokli¢ite nas! Drustvo revmatikov Slovenije

v okviru svojih socialnih programov izvaja
svetovanje za neodvisno Zzivljenje oseb z vnetnimi
revmati¢nimi boleznimi (VRB). Uporabnikom
nudi razli¢na znanja in tehnike za ¢im boljse
obvladovanje bolezni in njenih posledic ter jih
spodbuja k ¢im bolj neodvisnemu Zivljenju.

Kje: na Smrtnikovi ulici 4 v Ljubljani je urejen
Center za neodvisno Zivljenje - invalidom
prilagojeno stanovanje, opremljeno z
najsodobnejsimi pripomocki in prilagoditvami,
ki omogoc¢ajo samostojno Zivljenje.

Vsebina svetovanj: kako s pomocjo razli¢nih tehnik
varovanja sklepov, prilagoditev v bivalnem in
delovnem okolju ter uporabe in izdelave razli¢nih
tehni¢nih pripomockov zaziveti funkcionalno,
zdravstveno in socialno bolj neodvisno Zzivljenje.

Kdo se labko prijavi: vsi, ki imate zaradi kronicne
VRB omejeno gibljivost sklepov in s tem povezane
tezave ter omejitve na razli¢nih podrodjih zivljenja.
Svetovanja potekajo individualno ali v manjsih

skupinah.

Prijave: po telefonu (05 90 75 366) v pisarni drustva
v ¢asu uradnih ur (torek in cetrtek od 10. do 14. ure)
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Pravno svetovanje nasim clanom
s podrocja delovnega
in socialnega prava

ZAHVALA ZA SREDSTVA IN SPONZORSTVA

Vletu 2013 smo sredstva za « Ob¢ina Trzi¢ p—

delovanje pridobili na javnih « Zavarovalnica Tilia d.d. .

razpisih naslednjih ob¢in: « Ob¢ina Semi¢ "
e VVzajemna, d.v.z.

Obcine Ajdovscina, Bled, Brezice,
Domzale, Gorenja vas Poljane,
Grosuplje, Hajdina, Hrastnik, lvanéna
Gorica, Kamnik, Kidri¢evo, Kocevije,
Komenda, Krsko, Lasko, Litija, Lukovica,
Medvode, Mirna Pe¢, Moravce,
Moravske Toplice, Piran, Postojna,
Rogaska Slatina, Semi¢, Sevnica,
Sezana, Straza, Sencur, Skofja Loka,
Skofljica, Smarje pri Jel$ah, Smartno
pri Litiji, Tolmin, Trzi¢, Vipava, Zagorje
ob Savi, Zalec, Zelezniki ter Mestne
obcine Celje, Koper, Murska Sobota,
Novo mesto, Ptuj, Velenje.

o Lek, farmacevtska druzba, d.d.

» AbbVie Biofarmacevtska druzba d.o.o.
e MSD

e CGS plus d.o.o.

e Lotri¢ d.o.o.

» Mestna obcina Kranj

e Terme Krka, d. o. o.

e Cvetli¢arna Fani Vacik

e Obcina Cerklje na Gorenjskem

« Ob¢ina Crnomelj

o Terme Catez d.d.

« ALPETOUR - Potovalna agencija, d.d.
 Arriva Slovenija

e Tanin Sevnica d.d.

» DIFA d.o.o.
Pomagali so nam tudi nasi zvesti « Thermana d.d.
sponzorji in donatoriji: « Savske elektrarne Ljubljana d.o.o.
e Proracun Republike Slovenije
* Mercator, d.d. (donacije drzavljanov, ki so nam
* REM d.o.o0. namenili do 0,5 % dohodnine)
» Klanjs¢ek Martina, Lekarna Tolmin
» Roche d.o.o.
e Biro BP Barbara Pravne Huc s.p. Vsem se najlepSe zahvaljujemo!
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PISMA BRALCEV

Rubrika Vase vprasanje je namenjena vprasanjem glede vasega zdravstvenega stanja - posredujemo
jih ustreznim zdravnikom in priskrbimo odgovore. PiSite na drustvo@revmatiki.si.

SE REVMATICNE BOLEZNI DEDUJEJO?

Prejeli smo ve¢ pisem, v katerih bolniki z vne-
tnimi revmati¢nimi boleznimi sprasujete, ali se te
dedujejo, npr. z oleta ali matere na otroke, vnuke.
To skrbi tako tiste, ki otroke Ze imate, kot tiste, ki
druzino Sele naértujete. Zato tokrat odgovarjamo
vsem naenkrat in v malo daljsi obliki, saj gre za zelo
zapleteno podrocje, ki zadnja leta dozZivlja neverje-
ten razcvet. Odgovor sicer ni zelo poglobljen, saj je
namenjen seznanitvi z osnovnimi podatki o genih
in dedovanju ter dednih specifi¢nostih pri vnetnih
revmati¢nih boleznih.

Odgovarja prim. Mojca Kos-Golja, dr. med.

Zelo pomembno je poudariti, da naj se bolniki, ne
glede na vpletanje genetskih faktorjev pri vecini revma-
ti¢nih bolezni ne odpovedo druzinskemu zivljenju in
nacrtovanju otrok. Zdravljenje teh bolezni je vse bolj
ucinkovito in uspe$no preprecuje tudi njihovo napre-
dovanje in $kodljive posledice.

Molekularna biologija, ki je relativno mlada veda, se
ukvarja s proucevanjem genskega zapisa oz. njegovega
izrazanja in prepisovanja. To podrocje je zelo mocno
povezano in prepleteno z biokemijo, genetiko, genetsko
tehnologijo, molekularno biotehnologijo in genskim
inzenirstvom. Veliko je bolezni, ki jih Se ne znamo poz-
draviti, lahko pa jih napovemo. Bodo¢i namen te vede
je, da bi dobili vpogled v mehanizme zapletenih celi¢nih
dogajanj pri kompleksnih boleznih, npr. tudi pri vne-
tnih revmati¢nih boleznih. Poleg tega je vse usmerjeno v
razvoj t. i. ciljnih zdravil z natanéno opredeljenimi prije-
mali$¢i, brez nepotrebnih nezelenih pojavov. Funkcijska
genomika in sistemska biologija obetata rojstvo nove
vede, sistemske molekularne diagnostike ali celo osebne mole-
kularne medicine, ki bo zdravljenje prilagajala genetskim
posebnostim posameznika oz. njegove bolezni.

Celoten nacrt naSega organizma je zapisan v genih.
Ti odlocajo o zgradbi in delovanju nasega telesa. Geni so
majhni delcki na kromosomib, ki so v jedru vsake celice.
Odgovorni so za dednost in prehajajo od prednikov na
potomce. Obstaja priblizno 25.000 genov, ki variirajo
od osebe do osebe in vplivajo na lastnosti posameznika
(videz, barva las, oci, osebnost, obrambna sposobnost
imunskega sistema, nagnjenost k raznim boleznim ...).
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V vecini celic imamo 46 kromosomov, ki jih podedu-
jemo od starSev - 23 od oceta in 23 od matere. Ker so
kromosomi sestavljeni iz genov, na ta nacin podeduje-
mo dve kopiji vecine genov, po eno kopijo od vsakega
od starSev. Zato imamo pogosto podobne lastnosti kot
nasi starsi. Kromosomi in geni so sestavljeni iz dedne
snovi, to so molekule DNK (dvojno vija¢ne dezoksiribo-
nukleinske kisline). Vsaka veriga DNK je sestavljena iz
Stevilnih nukleotidov, ki so njeni gradniki, nanizani so
drug ob drugem v to¢no dolo¢enem zaporedju, pode-
dovanem od starSev. Celotni komplet genov v organiz-
mu ali celici imenujemo genom.

ODb tem je treba omeniti mutacije, ki so lahko spon-
tane ali izzvane spremembe v molekuli DNK. Spontane
mutacije nastanejo kot posledica delovanja nekaterih no-
tranjih dejavnikov (delitev celice, staranje celice in stres).
Izzvane mutacije pa nastanejo zaradi vpliva nekega zuna-
njega dejavnika, ki je lahko fizikalnega (neionizirajoce
sevanje (UV sevanje) in ionizirajoce sevanje (rentgensko
slikanje)), kemijskega (pesticidi) in bioloskega izvora
(virusi). Mutacije lahko zajamejo gen, kromosom ali
celoten genom. Sprememba zaporedja nukleotidov ni
predvidena vnaprej, torej se zgodi nenacrtno in je pov-
sem naklju¢na. Posledice mutacij se kazejo predvsem
kot nepravilnosti v zgradbi in delovanju celice ter orga-
nizma. Mutacije so lahko tako skodljive, da povzrocijo
propad mutiranega osebka. Obstajajo pa tudi mutacije,
ki so za osebek koristne in povecajo njegovo prilago-
dljivost. Ce smo podedovali pomembno napako v ge-
netskem zapisu (mutacijo), bomo zboleli zaradi genetske
bolezni, ve¢inoma ne glede na zunanje vplive. Poskodba
je namre¢ navzoca od spocetja in smo jo podedovali od
star$ev. V tem primeru govorimo o dednih boleznih, ki se
prenasajo iz generacije v generacijo. V genih pa so za-
pisana tudi naSa nagnjenja k razvoju mnogih bolezni,
kjer poleg genov pomembno vlogo igrajo tudi razli¢ni
dejavniki iz okolja.

Vnetne revmati¢ne bolezni vecinoma nastanejo
zaradi Stevilnih (pogosto neznanih) vzrokov in dejav-
nikov pri osebi s posebnim dednim ozadjem. Tako kot
vecina bolezni, ima posamezna vnetna revmati¢na bo-
lezen svojo specifi¢no stopnjo dednosti in dedni vzo-
rec. Pri tem Stevilni in razli¢ni geni vplivajo ne samo
na dovzetnost za bolezen, pa¢ pa dolocajo tudi potek



(resnost) bolezni. Nagnjenje k revmati¢nim boleznim je
ve¢inoma posledica medsebojnega delovanja ve¢ genov
(zato jih imenujemo poligenske bolezni) in razlicnih
zunanjih dejavnikov, kar pomeni, da so tudi multifak-

torialne.

Gen HLA-DRA4, ki je povezan z revmatoi-
dnim artritisom (RA), je prisoten pri 60-70 %
bolnikov s to boleznijo, medtem ko je njego-
va prisotnost pri splosni populaciji 30-odsto-
tna. Stopnja dedovanja RA v prvi generaciji
potomecev je nizka (0,8 %) in podobna splosni
populaciji (0,5 %), kar kaze, da ta gen le blago
zviuje tveganje za RA in da so bistveno bolj
pomembni dodatni dejavniki iz okolja (ozi-
roma kombinacija obeh). Ugotovili so na pri-
mer, da kajenje pri nosilcu gena HLA-DR4
moc¢no poveca tveganje za razvoj RA.

Zgodba je ze drugacna pri sistemskem
lupusu eritematozusu (SLE), saj so za njegov
nastanek enako pomembni genetski in zu-
nanji dejavniki. Spremembe genov so $tevil-
ne, njihova kombinacija zviSuje tveganje za
nastanek SLE. Tako ima 8 % bolnikov v prvi
generaciji sorodnikov vsaj enega ¢lana z isto
boleznijo, medtem ko v splo$ni populaciji ta
odstotek znasa le 0,08. Pogosto se v isti dru-
Zini pojavljajo razli¢ne avtoimunske bolezni,
kar pomeni, da se delovanje »$kodljivih«
genov usmeri drugam in so zato prizadeti
razli¢ni deli telesa. Tako imajo bolniki s SLE
in z RA sorodnike z drugimi avtoimunskimi
boleznimi, kar kaze na to, da si delijo razli¢-
ne gene, ki povecujejo nagnjenost k tem bo-
leznim (3¢itnicne bolezni, multipla skleroza,
sladkorna bolezen v otroski dobi itd.).

Kaj pa ankilozirajoci spondilitis (AS)? Je
deden? Do katerega kolena potomstva lahko
seze? Ce ga ima oce, sin pa ne, kaksna je ver-
jetnost, da zboli vnuk?

AS ni neposredno dedna bolezen, po-
deduje pa se nagnjenost k tej bolezni. Pravi
vzrok za nastanek AS ni poznan, so pa po-
membni medsebojni vplivi dednostnih in
zunanjih dejavnikov. Pri AS je namre¢ 90 %
bolnikov nosilcev posebnega genskega ozna-
cevalca, ki ga imenujemo HLA-B27.

Humani levkocitni antigeni (HLA) so pro-
teini na povrsini belih krvni¢k (levkocitov),
ki pomagajo imunskemu sistemu locevati
med lastnimi celicami in tujimi Skodljivi-
mi substancami. HLA-B27 pa je poseben
protein, ki spodbudi bele krvnicke, da na-
padejo lastno telo, lastna tkiva, predvsem
dolocene sklepne strukture. Ali bo HLA-B27
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prisoten, je genetsko doloceno. Gen, ki to doloca, se de-
duje s starSev na otroke. Poleg prisotnosti tega antigena
pa so za razvoj bolezni potrebni Se drugi dejavniki, saj
vecina ljudi, ki nosi HLA-B27, ne zboli za AS. V splo$ni
populaciji je HLA-B27 prisoten pri priblizno 7-11 %
ljudi, od teh jih zboli le 5 %. Domneva se, da pri gen-
sko dovzetnih osebah razvoj bolezni sprozi
bakterijska okuzba. Poznamo ve¢ teorij, ki
povezujejo HLA-B27 in bakterijsko okuzbo.
Sumijo, da so vpletene crevesne in nekatere
druge bakterije. Mehanizmi tega dogajanja
so zapleteni, med drugim naj bi molekula
HLA-B27 spodbujala vstop bakterij v celico
in imela manj$o zmoznost njihovega uni-
¢evanja. Danes $e vemo, da sta za razvoj AS
pomembna Se vsaj dva novo odkrita gena
(ARTS in IL23R), kar pomeni, da gre za po-
ligensko bolezen. Na to kazejo tudi podatki,
da se pri 30-35 % bolnikov z AS ta bolezen
pojavlja tudi v druZini. Primerjava sorodni-
kov bolnikov z AS in splo$no populacijo je
pokazala kar 16-krat veéje tveganje za pojav
bolezni pri HLA-B27 pozitivnih sorodnikih
kakor pri HLA-B27 pozitivnih posamezni-
kih iz splo$ne populacije.

Ce je torej eden od starSev le nosilec
HLA-B27 (nima bolezni) in ima sina, obstaja
sicer 50-odstotna moznost, da sin gen pode-
duje, vendar je tveganje, da se bo AS prinjem
tudi razvil, zelo majhno (5-20 %).

Prva generacija potomcev bolnika z AS v
50 % HLA-B27 tudi podeduje. Tveganje, da
ta potomec zboli za AS, je Stirikrat vecje kot
pri potomcih, ki tega genskega oznacevalca
nimajo. Precej manjSe tveganje za nastanek
bolezni je pri sorodnikih drugega reda, zlasti
¢e niso nosilci HLA-B27.

Pri zdravi osebi, mlajsi od 40 let, ki je
nosilec HLA-B27, bolezen pa ima tudi bliznji
sorodnik, obstaja 20 % moznost, da se razvi-
je AS. Pri zdravi osebi po 40. letu starosti, ki
je nosilec HLA-B27 in ima bolezen v druzini,
pa je moznost nastanka AS minimalna.

Strokovnjaki menijo, da zdravega otroka
ni treba testirati, ali je nosilec HLA-B27, ker
je to le eden od dejavnikov, ki povecuje tvega-
nje za AS, ki ga ima npr. oce. To prezgodnje
testiranje v druzino vnasa nepotreben strah
in lahko kvarno vpliva na otroka. Seveda pa
je treba ustrezno ukrepati, ce se pri otroku
pojavijo znaki, ki kazejo na AS - najpogo-
steje je to vnetje gleznja ali drugega velikega
sklepa, pred prizadetostjo hrbtenice. Ustre-
zno zdravljen otroski AS sicer ne povzroca
vecje nezmoznosti in invalidnosti. l
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NIC OSEBNEGA

Pise: Franci Sinkar

Udarec je bil tako mocan, da se Se vedno nisem pobral. Direktor mi je 23. oktobra 2013 vrocil
obvestilo o nameravani odpovedi pogodbe o zaposlitvi. Povedano drugace, zame v Novi Ljubljan-
ski banki po tridesetih letih ni ve¢ delovnega mesta. Ce ne bi bil invalid Il. kategorije, bi me po
hitrem postopku odpustili, tako pa morajo za to pridobiti Se soglasje neke komisije na Ministrstvu

za delo, druzino in socialne zadeve.

»Ni¢ osebnega,« je rekel direktor podruznice, ko mi je
vro¢il namero za odpustitev iz poslovnega razloga. Kot v
kaksnem gangsterskem filmu, ni¢ osebnega, samo za denar
gre, in Ze zalaja piStola ter prereseta cloveka. Gledal sem na-
mestnico kadrovske direktorice in svojega direktorja in se
spraseval, kaj res ne dojameta, da je to zame $e kako osebno?!
Se sploh zavedata, kaj delata?!

Vprasal sem ju, ¢e poznata mojo situacijo. Pritrdila sta.
Zavsak primer sem jima Se enkrat povedal (da ne bi bilo kdaj
»nirnberskega izgovarjanja«, da »niso vedeli, da so samo iz-
polnjevali ukaze«): »Sem invalid II. kategorije s 100-odstotno
telesno okvaro in edini zaposlen v druzini. Zena je Ze osem-
najst let brez sluzbe in ne prejema nobenih dohodkov. Imava
tri Solajoce se otroke. Zivimo samo od moje place.«

Najprej bi me odpustili, potem pa nudili social-
no pomo¢ in svetovanje psihologa. Kot posilje-
valec, ki svoji Zrtvi potem ponudi darilni bon za
novo obleko in vizitko psihiatra in je preprican,
da je zaradi tega dober clovek!

Niti trznila nista. Delovno mesto komercialista za pod-
poro je ukinjeno. Ko sem vprasal, kdo me je dal na listo za
odstrel, seveda nisem dobil odgovora. Pac pa sta rekla, da mi
lahko posljeta vlogo za socialno pomo¢ in naslov psiholo-
ga. Kaksna svetohlinska izprijenost! Najprej bi me odpusti-
li, potem pa nudili socialno pomo¢ in svetovanje psihologa.
Najprej namenoma ustvarijo stisko, potem pa se blagohotno
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razkazujejo s ponujanjem oblizev. Kot posiljevalec, ki svoji
zrtvi potem ponudi darilni bon za novo obleko in vizitko
psihiatra in je preprican, da je zaradi tega dober ¢lovek!

Dobil sem $e listek za preostale dneve dopusta (ze izpol-
njen, samo Se Podpisal sem ga), lahko gres, v sluzbo ti ni ve¢
treba hoditi. Se en dan prej sva s sodelavko kot nora delala
neko nujno zadevo. Pravzaprav je bila ta nujna zadeva, ki bi
morala biti opravljena do konca oktobra, po enem mesecu
garanja Sele na polovici. Dva preprosto nisva bila dovolj, da
bi lahko pravocasno obdelala zahtevano goro dokumentaci-
je. Nato pa je 24. oktobra vse (prej tako nujno) obstalo, saj
je tudi ta moja sodelavka dobila odpoved. Kdo od preosta-
lih delavcev je potem nadaljeval najino delo, ne vem, pa tudi
vprasal nisem. Pospravil sem svoje reci in Sel domov. Nobene
primopredaje, nobenih navodil, nobenega uvajanja nasledni-
kov. O¢itno bodo moje delo porazdelili med preostale delav-
ce, potem naj se pa znajdejo, kakor vedo in znajo.

Doma se pocasi privajam na nove razmere. Globoko pri-
zadet, zivéen, jezen. Tuhtam, kako se mi je to lahko zgodilo.
Ko se je pripravljala ta godlja, so nas obvestili, na kaj vse bodo
gledali pri ugotavljanju preseznih delavcev: delovna uspe-
$nost (sploh nisem imel slabe ocene), strokovna izobrazba
(imam srednjo ekonomsko 3olo, kot se za komercialista zah-
teva), delovna doba (trideset let zvestobe banki), zdravstveno
stanje (invalid), socialno stanje delavca in njegove druZzine
(sem edini z dohodkom) in $tevilo mladoletnih otrok (tretji
je Se v osnovni Soli). Kaksno varstvo pred odpovedjo neki?!
Vsa dokazila in kriteriji so bili brez pomena in jih sploh niso
upostevali, ker so preprosto ukinili moje delovno mesto. Po
tridesetih letih nisem bil niti toliko vreden, da bi mi ponudili
drugo delovno mesto. Ce sem prej lahko delal v petih razli¢-
nih organizacijskih enotah, na podro¢jih od fizi¢nih oseb do
podjetij, na toliko razli¢nih poslih, da se mi jih sploh ne ljubi
nastevati, pa so me sedaj v trenutku odstrelili kot posranega
goloba.

V zadnjih devetih letih sem se $ele dobro sestavil. Leta
2004 sem bil operiran na obeh kolkih (in dobil totalne en-
doproteze). Po koncani rehabilitaciji nisem niti enega dneva
prezivel na bolniski. Pogosto je bilo tako zelo hudo, da Se
voziti nisem mogel in me je Zena pripeljala do vrat banke
ter me Cez Stiri ure prisla iskat (to je prednost nezaposlene
zene - vedno je na voljo za taksista). Obicajno pa je bilo tako,



da sem po sluzbi prisel domov in od izérpanosti za dve uri
zaspal. Res sem se trudil za sluzbo. Kljub naporom sem z
veseljem opravljal svoj poklic.

Razumem tudi, da se mora banka otresti nepotrebnih
stroskov, vendar bo z mano zelo malo prihranila. Kot invalid
II. kategorije sem delal samo po Stiri ure. Dobival sem sicer
celo placo, ker je banka za »invalidske« $tiri ure dobivala re-
fundacijo od zavoda. Banka dobiva tudi nekaksne ugodnosti
zaradi Stevila zaposlenih invalidov, nenazadnje tudi zaradi
mene. Prera¢unavam, da bo banka s tem, ko se me bo znebi-
la, prihranila kve¢jemu 400 evrov. Da, s povracilom stroskov
za prevoz na delo in malico skupaj sem dobil »jurja place« in
s tem zivel petclansko druzino - za razliko od onega bivsega
premiera, ki s tremi jurji ni znal preziveti meseca.

Prera¢unavam, da bo banka s tem, ko se me bo
znebila, prihranila kveéjemu 400 evrov. Da, s
povracilom stroskov za prevoz na delo in mali-
co skupaj sem dobil »jurja place« in s tem Zivel
petclansko druZino - za razliko od onega bivsega
premiera, ki s tremi jurji ni znal preZiveti meseca.

Kaksen strosek pa so razni nadzorniki, svetovalci, direk-
torji, Sefi uprav ... in koliko »tehta« kateri od onih, ki so ban-
ko s svojim neodgovornim pocetjem (s »samopostreznimic
krediti, za katere so vedeli, da ne bodo nikoli vrnjeni) spravili
v sedanji poloZaj, o tem pa raje ne razmisljam. Ce bi banka
res hotela varcevati, bi najprej snela vse umetniske slike, ki vi-
sijo po njenih pisarnah, in jih dala na drazbo. In ¢e bi si hote-
la povrniti ugled, bi morala priviti krivce, ne pa odpuscati ni¢
krive delavce. Po eni strani banka odpusca svoje dolgoletne
delavce, po drugi strani pa zaposluje nove ljudi z izgovorom,
da takih profilov ne more najti med Ze zaposlenimi. Ce to ni
zanimivo - med tri tiso¢ ban¢niki ni niti enega pravega, izven
NLB pa je takih profilov kot solate!

Glavni ekonomist Evropske banke za obnovo in razvoj
Erik Berglof je povedal, da so v preteklosti tudi na Svedskem
imeli tezave v bankah, pa »smo jih zelo hitro resili. Zamenjali
smo praktiéno ves menedZment.« Jasno, to so bili Svedi. Pri
nas pa...

Pri nas pa so se resevanja NLB lotili na povsem drugem
koncu. Najprej so v javnost vrgli floskulo o vitki banki, s
preprosto logiko: stroske zmanjsas tako, da odpustis dovolj
delavcev. To je nekako tako, kot ce bi generali rekli: »Vojno
izgubljamo na vseh frontah. Sovraznik je mocnejsi v vseh
pogledih. Ce hocemo zmagati, nam ne preostane drugega,
kot da razpustimo razmrevarjeno armado. S tem reSimo pro-
blem preskrbe, logistike in poveljevanja, ostala pa nam bo
ena sama vitka, elitna enota visoko usposobljenih komando-
sov, s katero bomo premagali vse sovraznike in dobili vojnol«

Kaj je v ozadju obsedenega »hujsanja« NLB, ne vem, se
mi pa vse bolj zanimiva zdi govorica, da bodo banko nacr-
tno tako sesuli, da jo bo potem lahko nekdo kupil za drobiz.
Ampak, to se me pravzaprav ne tice, ker bom moral poskrbeti

VASA ZGODBA I

za prihodnost svoje druzine. Trenutno mi ne preostane dru-
gega, kot da ¢akam, kaj bo rekla komisija na ministrstvu (oni
odlocijo, ali me banka lahko odpusti, ali pa mi mora najti
drugo delovno mesto). Zadeve se lahko (tako pravijo) vlecejo
tudi do pol leta. Do takrat dobivam vsaj placo (brez povrnitve
stroskov za prevoz na delo in malico). Potem pa ne vem, kako
bo. Zavod za zaposlovanje.

Rekli boste, da obstajajo $e druge sluzbe. Ja, za invalida z
umetnimi kolki, ki dela po Stiri ure in obvlada pregledovanje
firm zaradi pranja denarja (to je bilo moje glavno delo na
mestu komercialista za podporo), se delodajalci res tepejo!
Se ¢e si zdrav, ne dobis sluzbe. Kdo pa bo vzel revmatika s
trdo hrbtenico, ki ima poleg ankilozirajocega spondilitisa
$e kronicno vnetje ¢revesja (ulcerozni kolitis)? Pa trideset let
ban¢nih izkusenj gor ali dol, poleg mene se je na cesti znaslo
$e 80 drugih zdravih ban¢nikov, ki jim bo v naslednjem letu
sledilo Se 160 podobnih. Povejte mi, kdo bi potem hotel za-
posliti enega takega, kot sem jaz?

Sedaj je vse odvisno od komisije na ministrstvu. Vseka-
kor se $e oklepam upanja, da ne bom izgubil sluzbe. Pa ven-
dar, na kaj bodo gledali v mojem primeru? Ali je »poslovni
razlog« dovolj velik, da jim ne bo treba gledati na ni¢ drugega
in bodo samo potrdili, da me banka lahko odpusti? Kaksne
bodo posledice? Ni¢ se ne slepim: to, kar je banka naredila
z mano, bo na meni pustilo ne samo financne, temve¢ tudi
hude zdravstvene posledice, tako fizi¢ne kot psihi¢ne. V ka-
ks$nem stanju bom po Sestih mesecih ...?

Rekli boste, da obstajajo Se druge sluzbe. Ja, za
invalida z umetnimi kolki, ki dela po Stiri ure
in obvlada pregledovanje firm zaradi pranja
denarja (to je bilo moje glavno delo na mestu
komercialista za podporo), se delodajalci res te-
pejo! Se &e si zdrav, ne dobis sluzbe!

Namre¢, moj ulcerozni kolitis, trenutno (konec oktobra)
$e v mirovanju, lahko hitro izbruhne. Bolezen sem doslej ob-
vladoval z rednim jemanjem tablet. Srecevanje s strani$¢no
skoljko trikrat dnevno je zame sprejemljivo. Pravzaprav je
vse, kar ni driska, sprejemljivo, da je le bolezen v mirovanju.
Iz lastnih izkuSenj pa vem, da stresne situacije povzrocijo nov
zagon bolezni in potem sem mimogrede pri krvavih driskah.
Ko je vnetje ¢revesja v zagonu, udari tudi psiha in potem sem
zivcen, ker driskam, in driskam, ker sem Zivéen - in nori krog
je sklenjen! Manjka mi samo Se, da za¢ne napredovati tudi
ankilozirajoci spondilitis, in potem bo moje veselje popolno!

In veste, kaj je ironija? Nova Ljubljanska banka je po-
nosna nosilka certifikata »druZini prijazno podjetje«. Kateri
druzini? Moji Ze ne! In kar se mene tice, tudi do invalidov ni
prijazna. Slucajno sem izvedel, da sta poleg mene na listi za
odstrel Se dva invalida. Koliko nas je vseh, sami niti ne vemo,
zelo dobro pa vedo v kadrovski sluzbi. Sicer pa, koliko inva-
lidov mora podjetje odpustiti, da si pridobi sloves invalidom
neprijaznega podjetja? ll
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B VAS RECEPT

LAZANJA

Recept prispevala: Mojca Kos Golja

Poznate res dober recept? Zbiramo vse - od sladkih in slanih do trdnih in tekocih. Posljite ga
skupaj s fotografijo in delite uzitke z ostalimi bralci.

Sestavine (za 8 oseb)
* 500 g listicev za lazanjo
* 500 g ribanega parmezana

Omaka

* 0,5 kg mletega mesa (lahko mesanega)

* 70 g suhe slanine

* ¢ebula, korenina korenja, koscek gomolja
zelene

* 240 g pelatov

* 1 zlica paradiznikovega koncentrata

* 3 kurja jetrca

* 0,5 litra mleka

* 0,5 litra vode

* 10 dag masla

* 1 dcl olivnega olja

* sol, poper

Besamel
* kos¢ek masla
* 1,25 dcl mleka
* 3 velike Zlice tekoce sladke smetane
* 1 rumenjak
* 1 zZlica moke
* 1 zlica parmezana
* sol, poper, muskatni ores¢ek
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Priprava listicev

V posodo vlijemo vodo, dodamo sol in malo olja.
Ko voda zavre, dodamo listice za lazanjo in vremo
10 minut. Kuhano testo pomakamo v mrzlo vodo
in zlozimo na prti¢, en listi¢ zraven drugega.

Priprava omake

Zmleto slanino, drobno narezane ¢ebulo, korenje
in zeleno prazimo na olivnem olju 10 minut. Nato
dodamo osoljeno in poprano mleto meso ter pelate
in vse skupaj prazimo Se 10 minut. Nato dodamo
sesekljana kurja jetrca, maslo in paradiznikov
koncentrat. Pocasi prazimo in izmeni¢no dodajamo
vodo in mleko (6-krat). MeSanico nato prazimo
najmanj 1,5 ure (Se bolje 3 ure).

Priprava za peko

Na dno pekac¢a damo malo omake, nato listice testa
(dno mora biti pokrito), nato omako, na katero
potresemo sir in tekoco sladko smetano. Postopek
ponavljamo, dokler ne porabimo vseh listicev in vse
omake. Vrhnji sloj zaklju¢imo z listi¢i in jih polijemo
z beSamelom. Pecemo 35 minut v pecici na 200°C.
Preden lazanjo ponudimo, naj pociva Se 20 minut.

K tako pripravljeni jedi se prileze kozarec terana in
solata iz paradiznika, rukole in rjavega fizola, prelita
z olivnim oljem, soljo in vinskim kisom. ll

HUMOR HUMOR HUMOR

MINI KRILO

»Gospod zupnik, gresSila sem!«
»Povej, dete moje, svoj greh.«
»Nosim prekratko mini krilo.«

»No, saj to pa ni tak greh.«
»Ampak, gospod Zupnik, jaz spodaj
ne nosim hlack ...«

»Jezus Marija, to je pa hud greh!
Za pokoro zmoli tri Oce nase,

tri Zdrave Marije pa Se deset prevalov
po sredini cerkve bos naredilal«



RAZVEDRILO I

ITALJANSKA KRIZANKA

Sestavlja: Marija Zitnik _ ‘ ‘

V uredniS$tvo je pravocasno prispelo
Resitev prejsnje krizanke (vodoravna gesla): anoma- 8 pravilnih reSitey, Zreb je bil tokrat na-
lija, brazil, molotovka, aikido, eter, ve, obstret, Rasa, klonjen Bredi Crvic iz Nove Gorice.
Nagrajenka prejme dve celodnevni vsto-
pnici za kopanje in savnanje v Medicinsko
termalnem centru Fontana. Cestitamo!

Kelti, kor, Iranka, klic, Oli, Ci, Aleko, pak, no¢, aa, Idun,
vzig, nt, napor, molj, Kac, ime, Ate, pl, zvale, Dino, abo-
ta, Tomsk, okej, sak.

Navodilo:

Stevilke na koncu opisov povedo, koliko ¢r-
nih polj je v vsaki vrstici. Krizanka ima skupaj
23 ¢rnih polj. V pomoc¢ naj vam bodo vpisane
¢rke in ¢rna polja, ki so Ze na pravih mestih.

A B |  C | €C D E F | G H I J K L M
1
2
3 Z
4
5 I
6
7
8
9 0)
10
Vodoravno: Navpicno:
1. naSa znana igralka, ki zivi na Bledu (0) A. prebivalec Maribora (0)
2. zabavanje; reka v Armeniji (1) B. jezero na Finskem; vinorodni okoliS na Krasu (1)
3. manjSa rana; sovrastvo (2) C. letalisCe pri Milanu; oblasta bakterija (1)
4. Perzija; ime slovenskega kantavtorja (7) C. Castni naslov katoliSkih duhovnikov (2)
5. starejSi igralec Demeter; rimski pesnik (2) D. okrajSano za Nace; pesem posvecena Apolonu; medica (2)
6. samoglasnik; vrsta pipe (1) E. skrajSano Aleksander v Srbiji; rusje (1)
7. sredina vrbe; jokvec; nasprotno od priden (4) F. 24. in 10. ¢rka; morska riba (3)
8. del besede; nekdanja mariborska tovarna; sultanov ukaz (2)  G. neurje; muslimansko mosko ime (1)
9. slovenski glasbeni pedagog Darijan; sin kralja Laja in H. oprostitev; Ludolfovo Stevilo (2)
Jokaste; kraj pod Frusko goro (2) I. prvi samoglasnik; vrsta Zivih bitij (3)
10. samica tibetanskega goveda; italijanski pevec Fausto; J. francoska nikalnica; strupen bojni plin (1)
jezero v Etiopiji (2) K. zeliS¢ni napitek; planota med Dalmacijo in Bosno (1)

L. rimska boginja jeze; sredina lipe; podatek o obcutljivosti
foto materiala na svetlobo (2)
M. Ca-Ca-..; ljudska pritrdilnica; turski velikas (3)
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O’\; Drustvo se zavezuije, da bo tako pridobljene osebne podatke uporabljalo izklju¢no za potrebe izvajanja programov in delovanja drustva.

REVMATIK

PRISTOPNA IZJAVA

Podpisani(a) izjavljam, da se Zelim prostovoljno vélaniti v DRUSTVO REVMATIKOV SLOVENIJE.
S tem se obvezujem, da bom aktivno sodeloval(a) pri delu drustva, redno placeval(a) ¢lanarino
in se ravnal(a) po Statutu in pravilih drustva.
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Kraj in datum: Podpis:

Za mladoletno osebo ali osebo, ki nima poslovne sposobnosti, pristopno izjavo podpise njen zakoniti zastopnik.

Priimek in ime zakonitega zastopnika: ........cccueeeverierinsenseennnnn POAPIS: vvveeeieeii s
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Prosimo vas, da morebitne kasnejSe spremembe vasih podatkov (naslov, telefon) sporocite na
sedez drustva.

Izpolnjeno pristopno izjavo vrnite na e-naslov drustvo@revmatiki.si ali jo izreZete in posljite po posti na

naslov: DRUSTVO REVMATIKOV SLOVENIJE, Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana.

Za vsa va$a vprasanja smo vam na voljo v ¢asu uradnih ur ob torkih in ¢etrtkih med 10. in 14. uro. Ob teh
dnevih se lahko tudi osebno oglasite v pisarni na sedezu drustva.

Telefon: 059 075 366

Faks: 059 075 361

E-posta: drustvo@revmatiki.si
Spletna stran: www.revmatiki.si

Redni ¢lan drustva lahko postane bolnik in invalid z diagnozo vnetnega revmati¢nega obolenja, na primer
revmatoidni artritis, ankilozirajoCi spondilitis, psoriaticni artritis, Sjogrenov sindrom, lupus, juvenilni idiopatski
artritis in drugo. Vecina nasih programov je namenjena izklju¢no osebam z vnetnim revmatizmom, del
programov pa tudi druzinskim ¢lanom, strokovni in drugi Sirsi javnosti. V nasih vrstah so zato kot podporni
¢lani dobrodosli tudi partnerji in drugi oZji druZinski ¢lani revmatikov, prijatelji, strokovnjaki in vsi, ki bi na
kakrsen koli nacin Zeleli sodelovati pri aktivnostih in nadaljnjem razvoju drustva.
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NIC VAS NE STANE, DA STE DOBRODELNI

Zakon o dohodnini (ZDoh-2) vam omogoca, da lahko del svoje dohodnine (do najve¢ 0,5 %) namenite
izbranim organizacijam, ki opravljajo javno-koristne programe. Med temi je tudi Drustvo revmatikov
Slovenije. Vabimo vas, da nam namenite svoj delez in s tem pomagate nasim programom, ki jih izvajamo
za vas.

Pomembno! Odlo¢itev za donacijo NE POMENT], da zato placate ve¢ dohodnine. POMEN], da se drza-
va odpove navedenemu odstotku dohodnine, ki vam jo bo odmerila, in ta znesek preusmeri k organizaci-
ji, ki jo izberete. Na ta nacin lahko vsaj malo vplivate na to, za kaksen namen se bo porabil z davki zbran
denar. Ce te moznosti ne izkoristite, drzava celoten znesek razporedi v skladu s svojimi prioritetami. Ve¢
o namenjanju dela dohodnine na www.dobrodelen.si.

KAKO TO STORITE?
V spodnji obrazec vnesite svoje podatke, izrezite in posljite na pristojni Davéni urad, pod katerega spada-
te glede na svoje stalno prebivalisce. Ce ne veste, pod kateri Davéni urad spadate, preverite na www.durs.

gov.si (O davéni upravi / Davéni uradi in uradne ure)

Davéni urad uposteva vaso zadnjo veljavno zahtevo, ki jo od vas prejme do 31. decembra tekocega leta oz.
jo do tega datuma oddate priporoceno po posti.
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POPUSTI VTOPLICAH za osebe z veljavnimi ¢lanskimi izkaznicami
Drustva revmatikov Slovenije in placano clanarino za tekoce leto

VODNO MESTO ATLANTIS UUBUANA
* Lebdeca masaza (terapija v vodi) z refleksno masazo
stopal, 40 minut (cena s popustom: 13 €). Rezervacije in
informacije: Apolonija, refleksoterapevtka 031 810 100

BIOTERME MALA NEDELJA

* 10 % popust na vse kopaliske storitve

TERME DOBRNA

* 10 % popust na vse programe nastanitve
po rednem hotelskem ceniku
15 % popust na redne cene kopanja in kombinacije
storitev kopanja (brez kombinacij s kosilom ali vecerjo),
od torka do cetrtka od 12. do 15. ure v bazenu hotela Vita
10 % popust na redne cene DezZele savn, od torka
do ¢etrtka od 12. do 15. ure
15 % popust na redne cene kopeli v ZD
10 % popust na redne cene storitev Medicinskega centra
ter 5 % popust na redne cene njegovih programov
(izjema so specialisti¢ni pregledi in zdravstvena nega)
5 % popust na redne cene programov HiSe na travniku
in 5 % popust na njene storitve

Popuste lahko uveljavljate le z veljavno ¢lansko izkaznico
in osebnim dokumentom.

TERME SNOVIK
* 10 % vse redne karte za kopanje
* 10 % popust na vse wellness storitve (savna, masaze,
kozmeti¢ne storitve)
* 10 % popust na protibolecinske storitve

TERME LENDAVA
* 20 % popust na celodnevno kopanje, od ponedeljka
do petka (ne velja na prazni¢ne dni)

HOTEL ADRIA ANKARAN

* 10 % popust na savne in notranji bazen

TERME PTUJ
* 20 % popust na celodnevno vstopnico v Termalnem
Parku, od ponedeljka do petka
* 20 % popust na 4-urno vstopnico za bazene in savne
Grand Hotela Primus, od ponedeljka do petka
* 10 % popust na storitve Valens Augusta wellnessa,
Grand Hotel Primus

TERME TOPOLSICA
* 12 % popust na 3-urno kopanje v bazenih hotela Vesna
in v Vodnem parku Zora
* 12 % popust na celodnevno kopanje v bazenih hotela
Vesna in v Vodnem parku Zora

GRAND HOTEL ROGASKA
¢ Dnevna karta - odrasli: 8 €
¢ Dnevna karta - otroci: 6 €
e 3-urna karta - odrasli: 7 €
¢ 3-urna karta - otroci: S €
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THERMANA LASKO
* 10 % popust na vstopnice za bazene in savno
* 10 % popust na vse wellness in zdravstvene storitve
* 50 % popust na celodnevne vstopnice med tednom
(ponedeljek-petek) za vstope med 9. in 12. uro.
Popust ne velja v ¢asu praznikov in pocitnic.

Popusti veljajo za ¢lane drustva in za vse njihove
spremljevalce. Popust ne velja za nakup darilnih kuponov.

TERME VIVAT

* 10 % popust na vse kopalne karte

* 35 % popust na celodnevno kopanje s kosilom

* Oddih v objemu termalnih vrelcev (do 30. 12. 2013 in
2.1.-29. 12. 2014): namestitev v hotelu Vivat ****
superior (3 nodi za 119,90 €), aranzma vklju¢uje 3x
polpenzion, neomejeno kopanje v bazenskem kompleksu,
kopanje ves dan na dan prihoda in odhoda, uporabo
fitnes studia, 1x vstop v svet savn, kopalni plas¢,
hidrogimnastiko in vodno aerobiko, uporabo interneta
v avli in na terasi hotela. Dodatni popust izkljuceni.
Ponudba velja tudi za druzinske ¢lane.

TERME OLIMIA

* 10 % popust na pakete bivanja 4 no¢i in ve¢ (ne velja za
posebne ponudbe)

* 50 % popust na karto za kopanje v bazenu hotela Breza

* 40 % popust na celodnevno karto za kopanje v bazenih
Termalija (ponedeljek-petek). Popust ne velja junija, julija
in avgusta ter v ¢asu Solskih krompirjevih in zimskih
pocitnic

* 20 % popust na celodnevno karto za kopanje v bazenih
Termalija ob sobotah in nedeljah ter v mesecih junij, julij
in avgust

TERME DOLENJSKE TOPLICE*
* 10 % popust na veljavne cene penzionskih storitev
* 10 % popust na veljavne cene zdravstvenih storitev
* 20 % popust na redne cene vstopnic za kopanje

TERME SMARJESKE TOPLICE*
* 10 % popust na veljavne cene penzionskih storitev
* 10 % popust na veljavne cene zdravstvenih storitev
* 20 % popust na redne cene vstopnic za kopanje

TERME KRKA - TALASO STRUNJAN*
* 10 % popust na veljavne cene penzionskih storitev
* 10 % popust na veljavne cene zdravstvenih storitev
* 10 % popust pri nakupu kart za bazene in savne

* Popust za namestitev se priznava naro¢niku in njegovim
ozjim druzinskim ¢lanom, ki bivajo z njim. Popusti veljajo na
individualne cene storitev iz rednega cenika, ne veljajo pa za
programe in akcijske cene. Popusti se ne seStevajo.

TERME RIMSKE TOPLICE
* 10 % popust na masazne storitve in kopeli
v Wellness centru Amalija
* 10 % popust na zdravstvene storitve v medicinskem
centru Valetuda
* 30 % popust na vstop v Dezelo savn Varinia
* 30 % popust na redno ceno kopalne karte

TERME ZRECE

* 20 % popust na vstop v termalne bazene in savne



