
LETNO POROČILO DRUŠTVA REVMATIKOV SLOVENIJE ZA 2019
V letu 2019 smo v Društvu revmatikov Slovenije (DRS) zabeležili 1.821 članov in pridobili 396.998,88 eur prihodkov. Smotrno poslovanje se je odrazilo v presežku prihodkov nad odhodki. Dosegli smo načrtovane cilje in uspešno izpeljali naše posebne socialne programe s ponovno naraščajočim številom uporabnikov in posledično zabeleženo rastjo stroškov na vseh programih. Skupaj smo opravili več kot 12.810 ur prostovoljnega dela. 

Sredstva za delovanje in izvajanje osmih posebnih socialnih programov smo pridobili iz različnih virov. Glavnino (70 odstotkov) iz naslova Fundacije za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v Republiki Sloveniji (FIHO). Preostalih 30 odstotkov skupnih dohodkov, v višini 116.292,76 eur, pa smo pridobili iz dotacij občin, donacij, sponzorskih sredstev, prispevkov uporabnikov in članarin članov. 
Za izvedbo programov smo lansko leto porabili skupaj 300.532,76 eur (0,3 odstotkov več kot v 2018) ali 79 odstotkov vseh odhodkov. Stroški za delovanje so znašali 79.617,96 eur (slabe 6 odstotke manj kot v 2018) ali 21 odstotkov vseh odhodkov. Z davkom od dohodkov (19 odstotkov od osnove za obračun davka v višini 2.905,05 eur) v višini 551,96 eur so bili skupno odhodki v višini 380.702,68 eur ali 1,15 % nižji kot v 2018. Skupno je bil tako v letu 2019, upoštevajoč davek od dohodkov, izkazan presežek prihodkov nad odhodki v višini 16.296,20 eur. Realizacija prihodkov je bila za 1.701,12 eur oz. za 0,43 odstotka nižja od finančnega načrta za leto 2019, ki je bil sprejet v višini 398.700,00 eur, kar pomeni, da je bila realizacija v okviru finančnega načrta.

Nadzorni odbor (NO) je ob pregledu letnega poročila ugotovil, da je bil pozitivni izkaz poslovnega izida v letu 2019 predvsem posledica smotrnega poslovanja. Medtem, ko je bila višina sredstev pridobljenih iz naslova FIHO za 3,95 odstotkov višja kot v 2018, se je na drugi strani iz naslova drugih virov prihodkov pridobilo skupno za 6,68 odstotkov manj sredstev  kot v 2018. Izpad prihodkov je bil zaznan iz naslova donacij (za 62,8 odstotkov manj) in sponzorskih sredstev (za 28,95 odstotkov manj). Manjši prihodek iz tega naslova je bil pričakovan saj je bilo v letu 2018 pridobljenih več sponzorskih sredstev in donacij za namen obeležitve 35. obletnice delovanja društva (v skupni višini 19.150,00 eur). V 2019 so bili prihodki iz naslova sponzorskih in donatorskih sredstev v skupni višini 24.453,52 eur, kar je za 41,3 odstotkov  ali 17.176,53 eur manj kot v 2018, ko so ti skupaj znašali 41.630,51 eur.
Skoraj vse programe je obiskalo in koristilo storitve znotraj njih več uporabnikov kot leto poprej.
Rast članstva
V letu 2019 je bilo v društvo včlanjenih 1.821 (42 več kot v letu 2018) od tega 1.513 invalidov in bolnikov z diagnozo vnetne revmatične bolezni, 278 podpornih članov (zlasti družinski člani bolnikov in invalidov) in 30 zakonitih zastopnikov. V DRS zadnjih nekaj let vsako leto zabeležimo porast skupnega števila članstva. V letu 2019 smo med svoje vrste sprejeli kar 144 članov. Na letni ravni se tudi nekaj članov izčlani oz. preminejo, a kljub temu v zadnjih sedmih letih beležimo konstantno rast skupnega števila članstva, in sicer v povprečju 53 na leto. Rast članstva posledično tudi pomeni rast uporabnikov v programih in rast izdatkov za programe. 
Neponovljivi uporabniki v programih in finančna vrednost programov v 2019:
· Rehabilitacija in ohranjanje psihofizičnega zdravja revmatikov/invalidov: 
             Neponovljivi uporabniki = 888 (51 več kot v letu 2018) in strošek = 115.884,92 eur
· Izobraževanje in usposabljanje za aktivno življenje in delo odraslih revmatikov in njihovih družinskih članov

Neponovljivi uporabniki = 931 (18 več kot v letu 2018) in strošek = 64.630,88 eur
· Izobraževanje in usposabljanje otrok in mladostnikov z JIA ter njihovih družin
Neponovljivi uporabniki = 107 in strošek = 19.966,24 eur
· Svetovanje za aktivno in neodvisno življenje ter delo revmatikov/invalidov

Neponovljivi uporabniki = 314 (36 več kot v 2018) in strošek = 17.315,27 eur
· Obiski na domu, fizična in druga pomoč za starejše in telesno ovirane revmatike/invalide

Neponovljivi uporabniki = 189 in strošek = 13.235,33 eur
· Informativna in založniška dejavnost
Neponovljivi uporabniki = ocena dosega min. 6.000 in strošek = 35.810,01 eur 
· Šport in rekreacija revmatikov
Neponovljivi uporabniki = 590 in strošek = 19.349,33 eur 
· Kulturna in interesna dejavnost revmatikov
Neponovljivi uporabniki = 572 in strošek = 14.340,82 eur
1. POSEBNI SOCIALNI PROGRAMI
V društvu smo v 2019 izvajali osem že utečenih posebnih socialnih programov. Izvedli smo vse načrtovane aktivnosti in dosegli zastavljen cilje. Programi so bili zasnovani na potrebah uporabnikov. Izvajali pa so se v sodelovanju s strokovnjaki iz različnih področij in ob sodelovanju prostovoljcev. V nadaljevanju izpostavljamo nekaj poglavitnih aktivnosti.
· Skozi vse leto je v vseh 13-ih podružnicah potekala dvakrat tedensko strokovno vodena rehabilitacijska vadba v telovadnicah in bazenih, večinoma najetih za ta namen, razen v podružnici Posavje, ki je imela možnost brezplačne uporabe bazena in telovadnice v Termah Čatež. V podružnicah Ajdovščina ter Dolenjska in Bela Krajina (DBK) se je zaradi večje prostorske razpršenosti uporabnikov vadba izvajala na več lokacijah. Udeležba na rehabilitacijski vadbi je bila povprečju visoka, saj se veliko članov zaveda, da je redna fizioterapevtska vadba pomembna za njihovo boljše obvladovanje bolezni. Skupaj smo v 2019 sodelovali s kar 27-imi fizioterapevti.
· Februarja smo še za eno leto podaljšali letni najem apartmaja v Termah Vivat in zamenjali najem apartmaja v Termah Zrečah z najemanjem apartmaja v Termah Olimia – vas Lipa. Zasedenost v apartmaju v Termah Vivat je bil 87 odstotna in v Termah Olimia 79 odstotna. Na Pohorju pri Svetih Treh kraljih so imeli člani možnost najemati za oddih in gibanje v naravnem okolju skozi celo leto. Zasedenost apartmaja v letu 2019 je bila 31,5 odstotna. 
· Izvedli smo štiri vikend seminarje za odrasle revmatike in njihove družinske člane na nacionalni ravni. Vsi seminarji so potekali od petka do nedelje, na njih pa so se zvrstila številna strokovna predavanja (skupaj osemnajst). Teme predavanj za odrasle revmatike so bile: »Komunikacija s partnerjem, sodelavci in prijatelji« (štirikrat); »Psihološki vpliv bolezni na bolnika« (štirikrat); »Sledenje aktivnosti bolezni« (dvakrat); »Želeni in neželeni učinki zdravil« (dvakrat); »Zdrava prehrana in vpliv prehrane na bolezen« (trikrat); »Predstavitev rezultatov evropske raziskave EMAS (Evropska mapa aksialnega spondiloartritisa ter pomen redne vadbe za revmatike« (enkrat) in »Aktualno stanje na področju slovenske revmatologijo s primerjavo z drugimi državami« (dvakrat). Na seminarjih je bila poleg predavanj za udeležence organizirana tudi jutranja rehabilitacijska vadba, kopanje, obisk savne, ogled lokalnih znamenitosti, ponekod tudi kulturni program in medsebojno druženje udeležencev z izmenjavo izkušenj. Na dveh seminarjih za odrasle je v soboto popoldan potekala tudi 1,5 urna delavnica sprostitvenih tehnik joge: »Potovanje v sebe: združitev telesa, diha in duha z jogo«, ki jih je izvedla Simona Orthaber. Vseh seminarjev se je skupaj udeležilo 254 uporabnikov.
· Podmladku društva (med 18. in 35. letom) in njihovim partnerjem je bil namenjen tridnevni vikend seminar (v 2018 je bil dvodnevni), ki je aprila potekal  v Moravskih Toplica (Terme Vivat). Udeležilo se ga je 27 mladih revmatikov s partnerji. Teme strokovnih predavanj so bile: »Spolnost in revmatski bolnik«; »Obvladovanje bolečine«; »Komunikacija s partnerjem, sodelavci in prijatelji« z delavnico in »Psihološki vidik vpliva bolezni na bolnika«. Za člane podmladka je v soboto popoldan potekala tudi 1,5 urna delavnica sprostitvenih tehnik joge.
· Tridnevni vikend seminar za otroke in mladostnike z juvenilnim idiopatskim artritisom (JIA)  in njihove starše, s predavanji in delavnicami za starše in otroke, je potekal od 30. avgusta do 1. septembra  v Hotelu Thermana Park laško v Laškem. Udeležilo se ga je 86 otrok in njihovih staršev (skupaj 22 družin). Teme štirih strokovnih predavanj za starše so bile: »Komunikacija s partnerjem in otroci«; »Sorojenci otrok in mladostnikov z revmatičnimi težavami«; »Moj otrok ima JIA« in »Zdrava prehrana in vpliv prehrane na bolezen pri otrocih z JIA«, Janja Strašek, univ. dipl. inž. živilske tehnologije. Starši so si lahko tudi izmenjali osebne izkušnje in se osebno posvetovali s sodelujočimi strokovnjaki. Za mladostnike med 12. in 18. letom so se ločeno od staršev izvedla tri predavanja in dve praktični delavnici. In sicer predavanja na teme: »Vrstniško nasilje in napačna prepričanja o vrstniškem nasilju« z ogledom kratkega filma in vodenim pogovorom o vrstniškem nasilju in »Varnost na internetu«. Mladostniki so poslušali tudi predavanje z naslovom: »Mladostniki in zdrava hrbtenica«. Pod vodstvom fizioterapevtke so nato imeli tudi krajšo delavnico s praktičnim prikazom pravilne hoje, drže, sedenja in prikazom vaj za hrbtenico ter večjo gibljivost sklepov. Z osebno trenerko so v soboto popoldan imeli tudi voden pohod po okolici Laškega. Za najmlajše otroke (do 11. leta) pa so pod vodstvom treh vzgojiteljic vsak dan ustvarjalne delavnice in družabne igre. Vsi otroci so na koncu seminarja prejeli tudi darila.

· Dodatno enodnevno družinsko izobraževalno srečanje družin otrok z JIA je konec novembra 2019 potekalo v Mladinskem klimatskem zdravilišču Rakitna. Udeležilo se ga je trinajst družin otrok z JIA. Program za starše je obsega štiri predavanja in delavnico na teme: »Duševne motnje in telesno bolan otrok /mladostnik«; »Šola za starše z delavnico na temo komuniciranja z otroki/najstniki in tehnik reševanja problematičnega vedenja otrok za zdravo vzgojo otroka«; »Kdaj otrok z učnimi težavami potrebuje dodatno strokovno  pomoč in kako jo uveljaviti« in predstavitev programov MKZ Rakitna. Med tem, ko so starši poslušali predavanj so bili otroci razdeljeni v dve skupini, ki sta se izmenjali na polovici dneva. Vodila sta jih prof. športne vzgoje in dipl. psiholog. Po kosilu so se starši in otroci skupaj odpravil na krajši pohod. Predstavljena jim je bila tudi terapija z malimi živalmi in konji. 
Družinska in regijska srečanja po podružnicah
·   Štiri regijska srečanja (2 do 4 podružnice skupaj) s strokovnimi predavanji so imela skupno 325 udeležencev. Izvedli smo tudi trinajst družinskih srečanj po podružnicah s strokovnimi predavanji in medsebojnim druženjem udeležencev ter eno dodatno družinsko srečanje članov podmladka DRS, ki je potekalo novembra v Laškem. Vseh družinskih srečanj skupaj se je udeležilo 696 revmatikov in njihovih partnerjev. Predavanja na družinskih in regijskih srečanjih so bila na naslednje teme: »Luskavica in neželeni učinki zdravil na kožo«; »Razvoj revmatologije pri nas in v svetu«; »Zdravje imamo v svojih roka«; »Prehranska dopolnila pri revmatikih«; »Družina-temelj človeške družbe«; »Pomen telesne aktivnosti za naše zdravje«; »Pomen izvajanja dihalnih vaj za revmatike«; »Kako poženemo svojo energijo, kljub svojim težavam«; »Dejavniki tveganja srčno-žilnih bolezni«; »Moje telo-moj tempelj«; »Vse o revmatoidnem artritisu«; »Zdrav duh v zdravem telesu«; »Kočevski gozdni med – naravno živilo in zdravilo«; itd.
Druga izobraževalna srečanja
· Skupaj s kolegi iz Hrvaške, ki so povezani v združenje Remisija in ob podpori podjetja Medis smo soorganiziral regionalno izobraževalno srečanje za mlade bolnice z imunsko pogojenimi vnetnimi boleznimi z naslovom: »Sem ženska. Kakšna pa je tvoja super moč?«. Slovenski in hrvaški revmatologi ter ginekologinja so spregovorili o vplivu teh bolezni na zanositev, načrtovanju in  poteku nosečnosti pri ženskah z vnetno revmatsko boleznijo, psoriazo in kronično vnetno črevesno boleznijo ter odgovorili na življenjska vprašanja mladih bolnic in njihovih partnerjev, ki načrtujejo družino. Na srečanju je sodelovalo 41 udeležencev, med njimi tudi članice iz DRS, KVČB in Društva psoriatikov Slovenije.
· Podružnica Murska Sobota je v sklopu projekta »Občina Murska Sobota po meri invalida« organizirala tri zanimiva predavanja za člane podružnice Murska Sobota in širšo javnost. Vsa tri predavanja so potekala v Pokrajinski in študijski knjižnici Murska Sobota in sicer na teme:  »Uživanje surove hrane povečuje telesne in umske zmogljivosti«, dne 4.4.2019;  »Prehrana za revmatike in bolnike s kronično črevesno boleznijo«, dne 26.4.2019 in  »Kronična ledvična bolezen kot dodatna diagnoza«, dne 25.3.2019.
· Dne, 4.3. in 23.4. 2019 sta potekali strokovni srečanji, ki smo jih organizirali s sodelavci iz revmatološke ambulante SB Franca Derganca Nova Gorica za bolnike s spondiloartritisi. Tema obeh srečanj je bila: »Pomen gibanja za bolnike s spondiloartritisom«. Predavanju na to temo, s strani fizioterapevtke Anite Jaklič, je sledil praktični del s prikazom vaj za izboljšanje gibljivosti hrbtenice in drugih sklepov, ki so še posebej primerne za revmatike. Prvo srečanje je potekalo v Ajdovščini, drugo pa v Izoli.
· V skladu z interesi uporabnikov smo organizirali tudi delavnice in predavanja na temo principov zaščite in ohranjanja gibljivosti sklepov ter hrbtenice, obvladovanja bolečin, soočanju z boleznijo in socialno izoliranostjo, splošnih nasvetov revmatikom za vsakdanje življenje (oblačenje, osebna higiena, priprava hrane, čiščenje ipd.), prikaz možnih prilagoditev bivalnega in delovnega okolja in razlaga izvidov ter nasveti glede apliciranje, jemanja ter hrambe zdravil.
Posvetovalnice

· V 2019 smo izvedli tudi štiri skupinske posvetovalnice  z naslovom: »Na pregled moram priti pripravljen«. Na vsaki posvetovalnici je po predavanjih dveh revmatologov na temo pomembnosti priprave bolnika na pregled in pomena rednega jemanja zdravil ter predstavitvijo vseh skupin zdravil za vnetne revmatične bolezni ter njihovih želenih in neželenih učinkov, sledil tudi zaigrani prikaz kontrolnega pregleda v ambulanti. Vseh štirih posvetovalnic se je skupaj udeležilo kar 195 uporabnikov. Potekale so 27.11. in 10.12.2019 v Ljubljani na sedežu društva, 28.11.2019 v prostorih Univerze v Mariboru in 5.12.2019 v prostorih Šolskega centra v Novem mestu.
Nasveti, pomoč in informacije za vsakogar

· Skozi celo leto je deloval SOS telefon zdravnice revmatologinje, ki je bila s strokovnimi nasveti v povezavi z boleznijo in zdravljenjem, na voljo  revmatikom, kot tudi tistim posameznikom, ki so bili šele na poti iskanja prave diagnoze, enkrat tedensko (ob četrtkih) skozi celo leto.
· Uporabniki so imeli tudi možnost  individualnega posveta z revmatologinjo prim. Mojco Kos Golja v obliki osebnega srečanja, telefonskega pogovora ali preko elektronske pošte.

· Brezplačno pravno svetovanje (stroške svetovanja je v celoti krilo društvo) preko  Pravno informacijskega centra (PIC) je bilo revmatikom na voljo vse delovne dni v tednu, skozi celo leto med 9 in 16 uro. V letu 2019 je bilo opravljenih 93 ur pomoči članom društva, za skupno 50 neponovljivih uporabnikov.
· Poleg omenjenih oblik svetovanja so se lahko uporabniki v času uradnih ur obrnili tudi na strokovno službo
    društva  v času uradnih ur (nasveti po telefonu, elektronski pošti ali osebni razgovori).
· Starejše revmatike nad 70. let in revmatike s hujšimi gibalnimi ovirami in oblikami bolezni so prostovoljci po iz podružnic nekajkrat letno obiskovali na domu ali v Domovih starejših občanov (DSO).
· Sofinancirali smo dodatne ure pomoči na domu s strani izvajalcev izven društva. Slednje smo omogočili revmatikom s hudimi in trajnimi funkcionalnimi okvarami sklepov in priznano 1. kategorijo invalidnosti, ki je posledica revmatizma, v obsegu 12 ur mesečno na uporabnika.

· Julija in decembra smo izdali 52. in 53. številko glasila Revmatik (v 2019 smo povečali naklado iz 3.500 na 4.0000 izvodov na številko), ki so ga člani prejeli brezplačno po pošti na dom. Glasilo in drugi informativni materiali so bili dostopni tudi na spletni in facebook strani društva ter na info točkah pri regionalnih revmatoloških ambulantah po Sloveniji.
· V juniju smo v sodelovanju s podjetjem Elli Lilly sooblikovali knjižico z naslovom: »Korak za korakom do

             prave informacije o revmatoidnem artritisu«, ki so jo z junijsko številko glasila »Revmatik« dobili vsi člani    

             društva po pošti na dom. 

· V sodelovanju z Anito Jaklič,  dipl. fizioterapevtko iz KO za revmatologijo UKC Ljubljana, smo posneli serijo enajstih  kratkih filmov s prikazom fizikalnih vaj za bolnike z aksialnim spondiloartritisom (axSpA), ki so bili objavljeni društvenem youtube računu.
V središču Ljubljane osveščanje ob svetovnem dnevu ankilozirajočega spondilitisa (AS)
· Svetovni dan AS se je v 2019 obeleževalo 4. maja. V začetku maja so vsi zdravniki družinske medicine v Sloveniji prejeli kartico, s katero smo jih opozorili na pomen zgodnje prepoznave simptomov axSpA, vključno z  AS. Za optimalno nadaljnjo obravnavo bolnikov z axSpA je namreč ključna zgodnja prepoznavana simptoma vnetne bolečine v hrbtenici, ki se razlikuje od mehanske bolečine v križu, ki je sicer zelo pogosta med splošno populacijo.
· V soboto, 18.maja 2019, se je prav tako v luči obeleževanja svetovnega dne AS, v centru prestolnice na Prešernovem trgu, izvedel dogodek z naslovom »Gibanje dodaja življenju«. V improvizirani telovadnici smo mimoidočim skupaj s člani in pod vodstvom Anite Jaklič, dipl. fizioterapevtke, demonstrirali tri sklope fizikalnih vaj s katerimi si bolniki z AS lajšajo težave in preprečujejo hitro napredovanje bolezni in nastanek invalidnosti, predvsem pa skrbijo za boljšo kakovost življenja navkljub revmatski bolezni. Na velikem monitorju smo predvajali tudi novo nastale kratke video vsebine z osnovnimi fizikalnimi vajami za bolnike z AS.
Projekt »Sprejmi me«

· V sodelovanju s slovenskimi revmatologi in podjetjem Novartis smo izpeljali projekt »Sprejmi me«. V aprilu se je pozvalo bolnike za AS, psoriatičnim artritisom (PsA) in revmatoidnim artritisom (RA) k zastavljanju vprašanj v zvezi z njihovo diagnozo. Zbiranje vprašanj je potekalo do 15. maja. Za vsako od omenjenih diagnoz je na naslov društva prispelo preko sto vprašanj bolnikov, ki jih je v vsebinske sklope uredil prof. dr. Matija Tomšič, dr. med., spec. revmatologije. Na vprašanja je nato odgovorilo osem slovenskih revmatologov iz KO za revmatologijo iz UKC Ljubljana, iz UKC Maribor in iz SB Celje in SB Murska Sobota. Pri pripravi odgovorov na temo prehrane in zdravega življenjskega sloga pa je sodelovala tudi Darja Ambrožič, dr. med. in prehranska svetovalka. Vprašanja bolnikov z odgovori strokovnjakov so se nato  oblikovala v tri nove knjižice »Sprejmi me«, ki so namenjene bolnikom z AS, SpA in RA. Knjižice ponujajo strokovne odgovore na vprašanja o vzrokih za nastanek bolezni, dejavnikih tveganja, simptomih, diagnostiki, zdravljenju, učinkih zdravil, načrtovanju nosečnosti in drugih področjih v zvezi z življenjem z boleznijo (prehrana, telesna vadba, zdrav življenjski slog). Knjižice »Sprejmi me« so dostopne tudi na spletni  strani DRS.
Svetovni dan revmatikov (12. oktober)

· Uspešno obvladovanje vnetnega revmatizma temelji na zaupanju in dobrem sodelovanju med bolniki in zdravniki. To je mogoče le, če so bolniki pravilno informirani, prav tako pa tudi družinski zdravniki, da bolezen lahko prepoznajo in bolnike napotijo k specialistom. Zato smo pred svetovnim dnevom revmatikov, ki se vsako leto obeležuje 12. oktobra, organiziral okroglo miza za novinarje, ki je potekala 11.10.2019 v Ljubljani. Na njen so Petra Zajc in predsednik DRS, Andrej Gregorčič skupaj z revmatologom prof. dr. Matijo Tomšičem in dr. Natašo Gašperšič, dr. med. spec. revmatologije, novinarjem predstavili tri nove informativne knjižice za bolnike »Sprejmi me« ter strokovno publikacijo »Žepna revmatologija«. Obisk okrogle mize je bil velik. Vsi sodelujoči so dali tudi izjave za različne tiskane, spletne in televizijske medije in odgovarjali na mnoga vprašanja novinarjev.
Druge aktivnosti osveščanja laične in strokovne javnosti 
· Informativna dejavnost se je izvajala tudi s postavitvijo stojnic DRS na sejmih, festivalih in dnevih odprtih vrat (dan odprtih vrat FIHO v CD v Ljubljani, 17.1.2019; 3. dan odprtih vrat v SB Novo mesto, 10.4. 2019; sejem »Velenje, mesto zdravja«, 6.4. 2019;  1. dobrodelni bazar »Preživeti dan z invalidi«, Gospodarsko razstavišče v Ljubljani Lj.,2.12. 2019; Festival zdravja  v Tolminu,24.5. 2019, itd.).

· Tri strokovna srečanja za člane Društev medicinskih sester, babic in zdravstvenih tehnikov (DMSBZT) Koper, Ptuj -Ormož in Velenje z naslovom: »Izzivi zdravstvene in babiške nege – spoznajmo vnetne revmatične bolezni« so potekala 19.3. 2019 v Ankaranu, 14.5.2019 na Ptuju in 26.9. 2019 v Velenju. Na njih so o vnetnih revmatičnih boleznih predavali predstavniki Slovenskega združenja zdravstvenih so/delavcev v revmatologiji (fizioterapevti in medicinske sestre). Na vseh treh strokovnih srečanjih pa je kot predstavnica DRS sodelovala tudi Petra Zajc, ki je zbranim zdravstvenim delavcem predavala na temo: »Pot bolnika z diagnozo ankilozirajoči spondilitis« ter jim predstavila programe in delovanje DRS.
· 
Sodelovali smo tudi z lokalnimi in nacionalnimi mediji ( radijskimi in televizijskimi) pri informiranju o sami bolezni in problematiki na področju revmatologije, o aktivnostih društva in izzivih s katerimi se srečujejo revmatiki. Prav tako se je stremelo k aktivnemu pojavljanju v tiskanih medijih z dajanjem intervjujev in z informacijami o revmatizmu v različnih tematskih prilogah, tiskanih in spletnih  časnikih (ONA Plus, revija VITA, mariborinfo.com, Žurnal24.si, Dnevnik.si, revija Moje zdravje, revija ABC zdravja itd.)
· Celo leto smo urejali Youtube račun in spletno stran društva www. revmatiki.si ter dve Facebook strani (ena je namenjena članom podmladka DRS) kjer so se člani lahko seznanili  z vsemi napovedmi in novicami o pomembnih dogodkih ter preko katerih se je o vseh pomembnih dogodkih društvo obveščalo tudi javnost. 
Za gibanje telesa in duha
· Organizirali smo šest nacionalnih pohodov za vse člane društva, in sicer: pohod na Sv. Lovrenc, dne 27.4.2019; pohod na Sinji vrh (stolp) – Otliško okno, dne 18.5. 2019; pohod okrog Rudniškega jezera, Kočevje, 8.6. 2019; pohod po Ptujskem, dne 22.6.2019; pohod okoli Komarnika pri Lenartu v Slovenskih goricah, dne 6.7.2019 in pohod na Stari grad nad Kamnikom (Bergantova gora), Kamnik, 28.9.2019. Na štirih nacionalnih pohodih so sodelovali tudi fizioterapevti, ki so udeležencem prikazal pravilne tehnike hoje s palicami in izvedli ogrevalne vaje. Šestih nacionalnih pohodov se je skupaj udeležilo 255 pohodnikov.

· Lokalni pohodi v osmih  podružnicah so potekali skozi vse leto (od 3 do 9 pohodov na leto v posamezni  podružnici, skupaj okrog 50 pohodov). Pohodništvo za revmatike v podružnicah so organizirali vodje pohodništva na območju podružnic  
· Odšli smo na trinajst ekskurzij z avtobusnim prevozom, in sicer: na Zgornje Jezersko z ogledom muzeja »Pr Jesenk«; v Logarsko dolino z ogledom Trubarjeve domačije na Rašici; v Železnike in Škofjo loko z ogledom  zbirke rudarstva, fužinarstva in kovaštva v Železnikih, ogledom čipkarske razstave  ter obiskom turistične kmetije v Crngrobu z ogledom gotske cerkve; dve ekskurziji na Koroško z vodenim ogledom spominske Bajte Prežihovega Voranca in ogledom muzeja železarstva »Mati fabrika« v Ravnah na Koroškem, ogledom muzeja usnjarstva, Pohovega mlina in Forma Vive v Črni na Koroškem; v Istro - Istarske toplice z ogledom termalnega zdravilišča Istarske toplice z fiziatrom, kopanjem in ogledom sejam tartufov v mestu Livada; v Most na Soči z vožnjo z ladjico po reki Soči ter hojo ob jezeru, obiskom turistične kmetije Široko in Svete gore, kjer so si udeleženci ogledali svetogorsko baziliko in Marijanski muzej; na Notranjsko z ogledom malega naravnega mostu, vodenim ogledom grada Snežnik in grajskega parka, hojo okrog Cerkniškega jezera in ogledom muzeja »Jezerski hram«; v Novo mesto in Dolenjske Toplice z ogledom tovarne zdravil Krka in kopanjem v termalnih bazenih Term Krka v Dolenjskih Toplicah; v Regijski park Škocjanske jame z ogledom Škocjanskih jam in ogledom muzejske zbirek zgodovine raziskovanja jam in film o Škocjanskih jamah (gibalno ovirani) ter ogledom pršutarne Lokev in etnološke zeliščne kmetije v Kačičah; po dolini reke Malte v Avstriji z ogledom mesta Seeboden in najstarejšega muzeja bonsajev v Evropi, ogledom največjega jeza v Avstriji – Kölnbrein in mesta Gmünd; v Posavje in Obsotelje z ogledom Brežiškega gradu ter muzeja z različnimi zbirkami in viteške dvorane ter z ogledom samostana Olimje in čokoladnice ter ekskurzija v Pivko in Postojno z ogledom Parka vojaške zgodovine Pivka ter ogledom stojnic lokalnih proizvodov in pridelkov domače obrti v Postojni na 19. svetovnem festivalu praženega krompirja. Vseh ekskurzij skupaj se je udeležilo 483 udeležencev.
· Tečaj teka na smučeh je potekal od 1. do 3. 2.2019 na Rogli. Udeleženci so se med drugim tudi odpravili na 12 km pot do Lovrenških jezer.
· Na sedežu društva je vsak četrtek skozi celo leto (razen julija in avgusta) potekal klekljarski krožek v obsegu  tri ure tedensko. 

· V letu 2019 se je izvedlo tudi 20 ustvarjalnih delavnic (3 x izdelava darilnih škatel in kartic ter krasitev le teh, 2 x izdelava šivanih čipk, 2 x izdelava velikonočnih jajčk in okraskov, 2 x izdelava kvačkanih kokošk, 3 x izdelava ogrlic in prstanov iz FIMO mase, 3x izdelava rož iz nogavic in žice 3 x izdelava novoletnih čestitk in 2x izdelava novoletnih okraskov).

· Organizirale so se tudi druge aktivnosti, za katere so se člani zanimali, se jih želeli udeleževati ter so   spodbujale ustvarjalnost in bile dober način sproščanja. Omogočili smo ogled koncerta Prifarskih muzikanov,12.7. 2019, grad Rajherberg v Brestanici (24 udeležencev); ogled predstave v izvedbi KD Primož Trubar Loka, 30.11.2019 v Trbovljah (33 udeležencev) in ogled plesnega nastopa Folklornega društva Groblje, 3.12.2019  v Ljubljani (82 udeležencev).

2. DELOVANE DRS

Seje organov in drugo delovanje društva 

· V letu 2019 je predsednik društva sklical pet rednih sej upravnega odbora DRS. Kolegij vodij podružnic je potekal dne, 14.12.2019.

· NO društva  se je sestal enkrat in sicer dne, 4.3. 2019 in pregledal finančno poslovanje društva za leto 2018. Pregledal je predlog letnega poročila (bilanca stanja, izkaz poslovnega izida s pojasnili k računovodskim izkazom ter poročilo o poslovanju društva) in sicer predvsem v smislu resničnega prikaza premoženja in poslovanja društva ter ali so bili prihodki in presežki prihodkov nad odhodki porabljeni za uresničevanje namena in ciljev društva, oziroma za opravljanje nepridobitne dejavnosti. NO je po pregledu predloga letnega poročila za leto 2018 vse dokumente brez pripomb sprejel in predlagal letno poročilo Zboru članov DRS v obravnavo in sprejem.
· Redni zbor članov (predstavnikov podružnic) je potekal 28.3. 2019. Pred tem se je  izvedlo trinajst delnih zborov članov v podružnicah, ki so potekali od 18. do 26.3. 2019.

· Uredniški odbor DRS se je v letu 2019 sestal dvakrat ter poskrbel za pripravo novih kvalitetnih vsebin glasila »Revmatik«.

· V začetku maja smo skupaj z Slovenskim združenjem zdravstvenih so/delavcev v revmatologiji in Revmatološko sekcijo Slovenskega zdravniškega društva poslali vsem kandidatom in kandidatkam na majskih volitvah v Evropski parlament enotno elektronsko sporočilo v katerem se jim je predstavila problematika vnetnih revmatičnih bolezni v Evropi. Nagovorili smo jih tudi k izpolnjevanju kratkega vprašalnika oblikovanega s strani EULAR sekretariata.

· Petra Zajc je sodelovala v Nacionalni koordinacijski skupini za pripravo nacionalnih izvedbenih načrtov Resolucije o nacionalnem programu socialnega varstva (ReNPSV) za obdobje 2013-2020, ki je bila oblikovana v okviru MDDZS. V 2019 je potekala ena seja nacionalne koordinacijske skupine. Na njej se je obravnavalo poročilo o uresničevanju in doseganju ciljev Resolucije o Nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje 2017-2018- ReNPSV 2013-20. Udeleženci pa so bili tudi seznanjeni s pripravo zadnjega izvedbenega načrta ReNPSV 2013-2020.

· Na Ministrstvu za izobraževanje, znanost in šport je 5. junija 2019 potekala informativna delavnica za potencialne prijavitelje na Javni razpis za razvoj in profesionalizacijo nevladnih organizacij in prostovoljstva, ki se jo je udeležila strokovna sodelavka DRS.

· Vodja podružnice Murska Sobota se je, 18. junija 2019 udeležil okrogle mize invalidskih organizacij z območja Lendave. Po pozdravnem nagovoru župana občine Lendava je sledila predstavitev projekta predstavitev projekta "Občina po meri invalidov", predstavitev sklopov iz Agende 22 in predstavitev predloga vprašalnika.

· 5. oktobra 2019 je potekal sprejem predstavnikov invalidov pri županu MO Velenje, ki sta se ga udeležila podpredsednik, Franc Špegel in predsednik NO, Peter Geršak.

· Predsednik, Andrej Gregorčič se je v 2019 udeležil 37. in 38. seje Sveta pacientov UKC Ljubljana, ki sta potekali 8. januarja 2019 in 2. julija 2019. 

· Ob mednarodnem dnevu invalidov, 3. decembra se predsednik Andrej Gregorčič udeležil sprejema predsednika Republike Slovenije (RS), predsednika Vlade RS in predsednika Državnega zbora RS, ki je bilo organizirano za predstavnike invalidskih organizacij Slovenije na Brdu pri Kranju. 

· 10. decembra 2019 je Ministrstvo za zdravje RS organiziralo srečanje predstavnikov organizacij bolnikov, ki je bilo namenjeno pogovoru o možnostim za vzpostavitev Zveze združenj pacientov v Sloveniji. Na srečanju je bila prisotna tudi državna sekretarka ga. Simona Repar Bornšek. Iz društva sta se srečanja udeležila Aladar Belec, član upravnega odbora DRS in Petra Zajc.
· Dve predstavnici društva, Petra  Zajc in Jana Gantar sta se udeležili 4. redne skupščine Zveze za šport invalidov Slovenije – Paraolimpijski komite (ZŠIS POK), ki je potekala 10. aprila in izredne skupščine ZŠIS POK, ki je potekala 15. decembra 2019. 

Sodelovanje v okviru Nacionalnega sveta invalidskih organizacij (NSIOS) 
· Predsednik, podpredsednik DRS in Petra Zajc so se v 2019 udeležili šestih sej zbora članic NSIOS. 
· V skladu s sklepom zbora članic NSIOS je strokovna sodelavka Zajčeva tekom leta sodelovala v okviru NSIOS pri izvajanju analize možnih sprememb aktov Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v RS (FIHO). V okviru delovne skupine NSIOS je meddrugim sodelovala pri  pripravi predloga rešitve za zagotavljanje minimalnih pogojev za delovanje invalidskih organizacij za izvajanje njihovih posebnih socialnih programov, ki je bil posredovan FIHO. 
· Zajčeva je tudi sodelovala v delovni skupini NSIOS, ki je oblikovala lasten predlog Zakona o FIHO in FŠO. Osrednje vodilo NSIOS je že ves čas, da podpira spremembe v smeri večje transparentnosti, učinkovitosti delovanja in gospodarnosti porabe FIHO sredstev, nikakor pa se ne sme dopustiti, da bi FIHO izgubil svoj civilnodružbeni značaj ali predstavniki uporabnikov ključne vzvode odločanja. FIHO je primer dobre prakse v EU, kjer je sistem najbolj ranljivi skupini omogočil krepitev moči in ustvaril pogoje za vključevanje velikega števila invalidov. 
· NSIOS je sodeloval tudi pri pripravi in sprejemu več osnutkov in predlogov zakonov ter zbiral, pripravljal in podajal pripombe oziroma drugače sodeloval v javnih razpravah pri vrstah drugih zakonov. S pripombami, izražanjem stališč in predlogi smo v okviru NSIOS sodelovali tudi v DRS. 
· Sodelovali smo na posvetu o Aktu o dostopnosti »Izzivi in priložnosti evropskega akta o dostopnosti v Slovenij: Kako v praksi zagotoviti dostop vsem?«, ki je 4.3.2020 potekal skupaj z evropskim poslancem Igorjem Šoltesom v Hiši Evropske Unije v Ljubljani. Namen posveta je bil opozoriti na pomembnost tematike, še posebej pa pozvati državo, da čim prej pristopi k implementaciji direktive v slovenski pravni red.
· Slovenski invalidi in predstavniki invalidskih organizacij smo se, dne 15.5.219 v Ljubljani srečali s kandidati na evropskih volitvah.  Kandidati so z NSIOS tudi podpisali Manifest EDF in NSIOS ter protokol o sodelovanju in se v primeru izvolitve obvezali z invalidskim gibanjem sodelovati pri doseganju njegovih ciljev, med drugim prioblikovanjuzakonodaje in podpore, ki bo invalidom omogočala polno in neodvisno življenje, zaposlovanje, vključujoče šolanje in uresničevanje pravic na vseh področjih. Na predvolilnem srečanju s kandidati na volitvah v evropski parlement sta sta kot predstavnika DRS sodelovala Petra Zajc in podpredsednik DRS, Franc Špegel. 
· Skupaj z Državnim svetom RS je NSIOS, dne 27.6.2019 organiziral in izvedel posvet o uresničevanju človekovih pravicah invalidov, ki se ga je iz DRS udeležila Petra Zajc. V predstavitvah in razpravi so bili izpostavljeni trenutno najbolj pereči izzivi na področju invalidskega varstva. Posvet so nagovorili predstavniki politike, stroke in samih invalidov ter ocenili stanje na področju človekovih pravic invalidov vsak s svojega zornega kota. Prisotni so se strinjali, da Zaključne ugotovitve Odbora ZN za pravice invalidov kljub kritičnosti predstavljajo realno bilanco stanja uresničevanja človekovih pravic invalidov in da so priporočila Odbora za državo obvezujoča ter morajo biti uresničena do maja 2022. 
· Predsednik, Andrej Gregorčič in Petra Zajc sta se udeležila strokovnega posveta invalidskih organizacij, ki je potekal od 8. do 9.11.2019 v Izoli. Posvet je bil namenjen usklajevanju stališč invalidskih organizacij do aktualnih vprašanj in tem na področju invalidskega varstva, predvsem strategij za učinkovito zastopanje interesov invalidov in invalidskih organizacij, izvajanja posebnih socialnih programov, uresničevanja konvencije o pravicah invalidov ter drugih vsebin. Usklajevanje smo predstavniki organizacij sklenili s sklepi in jih zajeli v izjavi za javnost.
· Ob mednarodnem dnevu invalidov je 2.12.2019 na Gospodarskem razstavišču potekal dobrodelni bazar invalidskih organizacij vključenih v NSIOS. S stojnico na kateri so bili različni kreativni izdelki članic društva in informativni materiali je sodelovalo tudi društvo. Iz DRS so se dogodka udeležile 4 članice, predsednik in podpredsednik društva, predsednik NO in Petra Zajc. Dogodek je z obiskom in nagovorom počastil tudi predsednik Državnega zbora Dejan Židan, ki je nato v družbi predsednika NSIOS obiskal tudi vse stojnice. 
Sodelovanje na nacionalnih in mednarodnih strokovnih in izobraževalnih srečanjih, povezovanje z drugimi sorodnimi organizacijami in udeležba na drugih pomembnejših dogodkih
V DRS se povezujemo tudi z mednarodnimi, tujimi in domačimi invalidskimi organizacijami bolnikov in invalidov, ki imajo iste oziroma podobne cilje kot DRS. Namen sodelovanja pa je prenašanje dobrih praks in izmenjava mnenj ter doseganje izboljšav pri obravnavi bolnikov in invalidov na nacionalni in mednarodni ravni. Poglavitni nameni srečanj so bili predvsem usposabljanje, izobraževanje in s tem pridobivanje novih spretnosti in znanj s ciljem dosegati izboljšave pri izvajanju zagovorništva in delovanju nacionalnih organizacij, ko te ugotavljajo, zastopajo in podpirajo interese bolnikov in invalidov ter si prizadevajo za doseganje sprememb za boljšo obravnavo le teh v nacionalnem okolju. 
· Sodelovali smo na okrogli mizi ob svetovnem dnevu zdravja, ki je potekala 11. februarja 2019 v Ljubljani z naslovom »So humanitarne organizacije kroničnih bolnikov lahko partner pri celoviti obravnavi kroničnih bolnikov ?«, ki se jo je udeležila sodelavka Zajčeva. 

· Ob obeleževanju 20. obletnice FIHO smo 17. januarja 2019, v Cankarjevem domu v Ljubljani, sodelovali s stojnico na dogodku »Dan odprtih vrat FIHO«, ki je bil namenjen predstavitvi invalidskih in humanitarnih organizacij, ki jim fundacija sofinancira  programe, delovanje in naložbe. Po končani predstavitvi organizacij se je odvila slavnostna akademija na kateri je številne goste in predstavnike članic FIHO nagovoril tudi direktor fundacije Vladimir Kukavica. Slavnostni govornik pa je bil mag. Dejan Židan, predsednik Državnega zbora RS. Fundacijo je namreč leta 1998, skupaj z njeno sestrsko Fundacijo za šport, ustanovil prav državni zbor. 

· Letna konferenca EULAR PARE je v 2019 potekala od  4. do 7. aprila v Pragi. Na konferenci je sodelovalo več kot dvajset držav. Tema konference namenjene predstavnikov bolnik z revmatičnimi in kostno mišičnimi boleznimi je bila »Delo in zaposlovanje oseb z revmatičnimi boleznimi«. Konference se je udeležila Zajčeva in sicer virtualno preko video prenosa predavanj in delavnic v živo.  
· V Laškem so od 17. do 18. maja 2019 potekali 20. Novakovi dnevi. Gre za strokovno srečanje, ki ga Združenje za perinatalno medicino pri Slovenskem zdravniškem društvu organizira že vrsto let. Skupni forum na nacionalni ravni strokovnjakom, osredotočenim na perinatalno in neonatalno varstvo, omogoča nadgradnjo strokovnega znanja, vpeljavo novosti in izmenjavo mnenj. Tokrat so se jim v prvem sklopu predavanj pridružili tudi strokovnjaki s področja revmatologije. Doc. dr. Tanja Premru Sršen, dr. med., iz KO za perinatologijo, Ginekološke klinike UKC Ljubljana, je namreč  v sodelovanju z dolgoletnimi sodelavci revmatologi,  prof. dr. Alešem Ambrožičem, prof. dr. Tadejem Avčinom in prof. dr. Matijo Tomšičem, pripravila izbor predavanj na teme revmatičnih bolezni v perinantologiji in neonantologiji. Udeleženci, med njimi tudi pet članic društva, smo poslušali o novostih in izkušnjah s področja nosečnosti in vnetnega revmatizma. Novost srečanja je bila okrogla miza, na kateri so sodelovale tudi tri članice DRS, ki so s svojimi osebnimi zgodbami in izkušnjo načrtovanja in poteka nosečnosti ter poroda ob diagnozi vnetnega revmatizma obogatile strokovni program srečanja in temo osvetlile tudi s čisto konkretne – človeške plati.
· Sodelovali smo se tudi na konferenci »Družbeni vpliv bolečine«, ki je potekala 10. oktobra  v Ljubljani. Glavni cilj konference je bil opozoriti na probleme bolnikov s kronično bolečino in spregovoriti o načrtovanju ukrepov za izboljšanje njihove obravnave. Konferenca je potekala pod okriljem Slovenskega združenja za zdravljenje bolečine, ki je pozvalo politične odločevalce, strokovnjake in društva bolnikov, da podpremo Deklaracijo za nacionalni načrt za obravnavo kronične bolečine in ustanovitev platforme SIP Slovenije (Social Impact of Pain – Družbeni vpliv bolečine). Na konferenci sta s svojima predstavitvama iz društva sodelovali tudi prim. Mojca Kos Golja in Petra Zajc. Udeležil pa se jo je tudi predsednik DRS in članica upravnega odbora DRS, Dominika Naveršnik.
· Na predvečer svetovnega dne revmatikov je 11. oktobra 2019 Hrvaško združenje bolnikov z vnetnim revmatizmom »Remisija« obeležilo 10. obletnico delovanja s ciljem izboljšanja zdravstvenega stanja in kakovosti življenja bolnikov z vnetnimi revmatičnimi boleznimi. Dogodka se je na povabilo Remisije udeležilo tudi vodstvo DRS.
· Farmacevtska družba Novartis je že četrto leto zapored podprla mednarodno srečanje o inovacijah za bolnike t.i. European Patient Innovation Summit (EPIS), ki je potekal 17. novembra 2019 v Ljubljani. Platforma EPIS Summit bolnikom nudi edinstveno priložnost  za razpravo o najnovejših tehnoloških inovacijah, ki lahko občutno prispevajo h kakovosti njihovih življenj. Tokratni EPIS je potekal pod naslovom: »Bolniki v digitalnem svetu: izzivi in rešitve«. Cilj srečanja je bil poiskati rešitve, s pomočjo katerih bomo imeli v prihodnosti digitalnega zdravja pomembno besedo tudi bolniki. Svoja razmišljanja o vlogi digitalnega zdravja smo prispevali sodelujoči predstavniki iz več kot 10 slovenskih društev bolnikov. 

· 8. strateška konferenca »Vrednost inovacij« v organizaciji Foruma znanstveno raziskovalnih farmacevtskih družb je potekal 19. novembra 2019 v prostorih Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije v Ljubljani. Konferenca je potekal pod geslom »Izzivi zdravja in razvoja v 21. stoletju«. Ključne ugotovitev konference so bile, da zdravstveni sistem  zato, da bi ustrezneje naslovil potrebe bolnikov po učinkovitem in dostopnem zdravstvenem varstvu in izzive, ki jih prinašajo demografske spremembe, porast kroničnih nenalezljivih bolezni, napredek znanosti in bolniku prilagojena medicina, potrebuje modernizacijo. Razvojno naravnan zdravstveni sistem in dobro dostopnost do inovacij je mogoče doseči zgolj z uvajanjem celostnega vrednotenja zdravstvenih tehnologij in novih zdravil, ki upošteva tako izdatke, kot tudi neposredne in posredne učinke, ki jih imajo za posledico znotraj in izven zdravstvenega sistema. Sistemske ukrepe za modernizacijo zdravstvenega sistema naj v sodelovanju z vsemi deležniki v zdravstvu načrtuje in usmerja Ministrstvo za zdravje. Konference sta se udeležila tudi dva predstavnika društva. 
· V začetku decembra je potekalo strokovno srečanje za predstavnike organizacij bolnikov in invalidov  pod okriljem podjetja Janssen z naslovom »Zdravstveni sistem, ki temelji na izidih zdravljenja«, ki se ga je iz DRS udeležil predsednik NO, Peter Geršak.
· Predsednik NO in Zajčeva sta se 11. decembra 2019 udeležila izobraževanja na temo pridobivanja sredstev iz evropskih razpisov«, ki ga je za predstavnike organizacij bolnikov in invalidov organiziralo podjetje Novartis. 
V letu 2019 smo v DRS vse naloge izvajali z eno redno zaposleno in eno strokovno sodelavko po pogodbi. Za računovodske posle, pravno svetovanje in izvajanje strokovnih vsebin v programih DRS smo imeli sklenjene pogodbe z zunanjimi sodelavci. Pogodbeno so bila urejena tudi razmerja z izvajalci, ki so skrbeli za funkcioniranje poslovne zgradbe, kjer ima društvo sedež in opreme (ogrevanje, telefonija, računalniki, varovanje, vzdrževanje itd.). Pri izvedbi programov in delovanju društva so bili aktivni tudi številni prostovoljci društva, vodje trinajstih podružnic in člani voljenih organov društva.
Povzetek poročila pripravila:

Strokovna sodelavka DRS

Petra Zajc, univ. dipl. pravnica
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