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Uvodna heseda

Skozi o€i pacientov in strokovnjakov
predstavljamo vnetno revmati¢no
bolezen @ankilozirajoci spondilitis

oziroma AS.

Knjizica je namenjena vsakomur, zato, da bi pripomogli k dvigu
ravni ozave$cenosti SirSe javnosti o tej revmati¢ni bolezni.

Svojcem bolnikov zato, da bi vedeli, kako bolezen vpliva na njihovega
bliznjega, in morda lazje razumeli njegovo morebitno obcasno slabse

razpolozenje, razdrazljivost, pomanjkanje energije.

Bolnikom, saj niso sami z AS. Nekateri ljudje se v vsakodnevnem zivljenju
s00¢ajo s podobnimi tezavami kot oni. Zelimo tudi, da bi v knjizici nasli

uporabne informacije zase.

Strokovnim zdravstvenim delavcem kot orodje, ki ga lahko

ponudijo svojim bolnikom, ki se soocajo z AS.

ASovci (kakor se bolniki radi sami imenujejo) lahko danes ob ustreznem
sodelovalnem odnosu z zdravnikom in ostalimi ¢lani multidisciplinarnega
tima v procesu zdravljenja ter ob doslednem upostevanju njihovih navodil

zivijo povsem normalno in zelo kvalitetno Zivljenje.

Zato jih spodbujamo k pozitivnemu razmisljanju in mo¢ni volji.

ASovec, ostani pokoncen!




Bolecine v prsnem kosu,
Se posebej ob kasljanju ali
globokem dihanju zaradi

vnetja sklepov med vretenci

Kroni¢na
vhetna
revmatska
bolezen

Vzrok nastanka bolezni ni
znan, tesno se ga povezuje z
dednim genom HLA-B27

Aladal" Obstaja stereotip, da je revma bolezen

starih ljudi, ko starejse trga v misicah in zbada

Najbolj u€inkovita
je kombinacija
razliénih pristopov,
t. i. celovito
zdravljenje

v kosteh, in da se to popravi, ako mirujejo in so
na toplem. A to ni res! Revma lahko prizadene
¢loveka v kateremkoli starostnem obdobju. In

v kateremkoli starostnem obdobju ga lahko

zaznamuje za vse Zivljenje, predvsem pa te
nikoli ne zapusti, je tvoja najbolj zvesta
spremljevalka!



Bolecine in okorelost
spodnjega dela hrbtenice ali
kriza zaradi zakostenjevanja

0z. zmanjSane gibljivosti
hrbtenice

SIMPTOMI

Bolezen lahko
prizadene tudi
druge organe;

oCi, srce, ledvice,

Crevesije ...

Obic¢ajno se pojavi
okrog 20. leta
starosti (v pozni
mladostni ali
zgodniji odrasli
dobi)

Bolecine

so najhujse
ponodi in
Moski zbolijo 2 do Zjutraj, z
3-krat pogosteje in razgibavanjem
imajo ponavadi tudi se simptomi

zmanjsajo

hujSo obliko bolezni



Intervju z zdravnikom

Prof. dr. Matija Tomsic

0 ankilozirajoéem spondilitisu smo se pogovarjali s prof. dr. Matijo
TomSiGem, specialistom revmatologom in predstojnikom Klinicnega oddelka
za revmatologijo UKC Ljubljana.

Katere nacine zdravljenja ankilozirajocega
spondilitisa poznamo?

AS je vnetna revmati¢na bolezen, zato ga zdravimo s
protivnetnimi zdravili. Za¢etno metodo zdravljenja
predstavljajo t. i. nesteroidni antirevmatiki in pri
priblizno 70 % bolnikov se, ko jim damo taksno
zdravilo, vnetje umiri do take meje, da bole¢ina
izzveni. Pri tistih, ki jim to ne pomaga, poskusimo z
drugim nesteroidnim antirevmatikom. Ce tudi to ne

izboljsa stanja, so naslednji korak bioloska zdravila.

Je vsak pacient delezen multidisciplinarne
obravnave, torej tudi obravnave
fizioterapevta in delovnega terapevta,

ali gre za posamezno odlocitev glede na

primer? Slovenijo, ampak tudi za druge drzave. Razlogov
Idealno bi bilo, da bi se vsak bolnik vsaj enkrat za to je vel. Prvi je gotovo starost, ko se bole¢ine
srecal s fizioterapevtom in delovnim terapevtom. pri pacientih pojavijo. Praviloma je to med 15. in
Vsaj toliko, da se seznani s tem, da ima pri 30. letom starosti in zdravniki so ob bole¢inah v
zdravljenju tudi svoje dolznosti. Predvsem imam tu hrbtenici do mladih lahko nekoliko nezaupljivi.

v mislih redno izvajanje vaj za ohranjanje gibljivosti Tako jim predpisujejo, da preve¢ sedijo, da se preve¢

hrbtenice ter varovanje sklepov pred poskodbami.
Ta sistem bi pri nas morda lahko bolje izkoris¢ali
ze od samega zacetka pojava bolezni, definitivno

pa ga izkori§¢amo, kadar se pri bolnikih pojavijo
tezave. Takrat imajo bolniki, pri katerih se pojavijo,

A 4
Gasper Ko se tezave za¢nejo,

vso pomo¢ na nasem oddelku, nudimo jim tako

fizikalno kot delovno terapijo. ¢lovek najprej pocaka nekaj dni, preden
obis¢e zdravnika. V primeru, da dobi

Kako hitro so v Sloveniji prepoznane napotnico za specialisti¢ni pregled, pa

teZzave bolnikov z ASom? pride na vrsto Sele ¢ez nekaj ¢asa in takrat

Prepoznavanje ASa traja dlje kot prepoznavanje morda ravno nima nobenih simptomov. Vse

drugih revmati¢nih bolezni, kar ne velja samo za to oteZi in podaljsa ¢as diagnostike.




gibljejo, da morebiti $e rastejo in podobno. Res je,

da so taksne bolecine pri ljudeh precej pogoste in
zdravnik tudi tezko presodi, katera bi lahko bila
vnetna. Tudi laboratorijski izvidi so velikokrat
povsem normalni, Ceprav gre za vnetje, kar ponovno
otezi sum na tezje obolenje. Za postavitev diagnoze
je potrebno bolezenske spremembe dokazati z
rentgenom in da je le-te mozno videti na rentgenski
sliki, traja vec let, saj metoda ni zadosti obcutljiva,
da bi spremembe pokazala prej. Z drugimi
metodami pa sicer ne moremo zelo zanesljivo
dokazati sprememb, ki bi nam omogocale postavitev
diagnoze, vendar lahko kljub temu vsaj za¢nemo z

ustreznim zdravljenjem.

Na kaksni ravni je zdravljenje v Sloveniji v
primerjavi s tujino?

Z veseljem povem, da smo popolnoma primerljivi s
tujino. Ko splosni zdravnik enkrat prepozna tezave
in ¢loveka napoti k revmatologu, ta zelo hitro pride
do specialista. Kar zadeva AS, ni¢ bolj ne zamujamo
s postavitvijo diagnoze kot v tujini, kjer se srecujejo
s podobnimi tezavami, kot sem jih omenjal prej. Kar
zadeva zdravljenje z nesteroidnimi antirevmatiki,
imamo na voljo vse, kar imajo v tujini, prav tako
imamo dostopnost bioloskih zdravil skladno s
priporoili velikih mednarodnih zdravstvenih
organizacij in v primerjavi z nekaterimi drzavami
celo boljso. Brez tezav lahko torej re¢em, da so vse

metode zdravljenja dobro dostopne.

Kaksna je realnost bolnika z ASom? So
metode zdraviljenja, ki jih poznamo, dovolj
zanesljive, da lahko pacienti na dolgi rok
Zivijo relativno normalno Zivijenje brez
hujse oviranosti?

Ccprav ima ¢lovek kroni¢no bolezen, se da s to
boleznijo ziveti popolnoma polno Zivljenje, za razliko
od, denimo, ¢asa pred dvajsetimi leti. V teh letih

se je prognoza, kratko- in dolgoro¢na, dramati¢no

izboljsala. Principi zdravljenja so ¢isto drugacni in

mislim, da so lahko ti bolniki zelo optimisti¢ni.
Med svojimi bolniki imam vse od kirurga, pilota
potniskega letala, do delavcev in podjetnikov,

ki nemoteno opravljajo svoje delo. Pacienti naj
zaupajo svojim zdravnikom, saj lahko prakti¢no
normalno funkcionirajo, ¢e jim le zdravilo, ki jim
ga damo, pomaga. Sicer vedno is¢emo druge poti.
Ne spomnim se denimo bolnika, ki mu ni¢ ne bi

pomagalo. Takih skorajda ni.

Kaksen je vas pogled na soo¢anje bolnikov
z diagnozo kroni¢ne bolezni? Kaj bi jim
svetovali za lazje spoprijemanje z njo?
Kroni¢ne bolezni ni enostavno sprejeti. Ko ima
bolnik neko kroni¢no bolezen, najprej stvari
banalizira, malo razmislja, kako bi bolezen »okrog
prinesel«, ter pogosto ne poslusa zdravnika in ljudi,
ki mu ho¢ejo dobro. Sele &ez ¢as, obicajno e, ko se
bolezen nekoliko poslabsa, vidi, da se mora dejansko
soociti s tem, da bolezen ima. Potem je cilj, da se
ustvari zaupanje med bolnikom in zdravnikom in da

bolnik dosledno uposteva njegova navodila.

Bi bolnikom z ankilozirajo¢im
spondilitisom priporocili v€lanitev v
Drustvo revmatikov in zakaj?

Ja, absolutno. To, da se povezejo z ljudmi, ki se
srec¢ujejo s podobnimi tezavami, je izjemnega
pomena. V drustvu je ogromno pozitivnih ljudi in
dobro je, da bolniki slisijo njihove zgodbe. Tam si
resni¢no lahko ustvarijo podporno skupino, kar je
nadvse priporocljivo. Poleg tega ima drustvo zelo
veliko dejavnosti, ki lahko pozitivno vplivajo na
potek bolezni.



Mi smo ASovci

Spoznajmo holnike, ki bodo na naslednjih straneh z nami delili svoje
zgodbe. Bolezen Zal ne izbira, med njimi so mladi, starejSi, moski,

zenske. Vsem pa je skupno, da so bolezen sprejeli in se z njo uspesno
soocajo.

Sem Erika, stara sem 64 let, upokojena 4 leta. Kot
upokojenka zelo uzivam v krogu druzine. Najbolj me
osrecujeta viuk Bor in vnukinja Elisa. Zelo rada kuham
in sem velika ljubiteljica morja, zato so nasi prosti dnevi
na obali ali na vikendu blizu Tolmina. Zelim si, da bi mi

zdravje dobro sluZilo in se mi izpolnijo Zelje, ki jih sanjam.

Sem Francl, star 52 let, ban¢nik, porocen, oce treh
otrok. AS imam 22 let, KVCB 21 let, umetne kolke 12 let.
Rad imam stare filme, rokenrol in knjige. Svoje zdravstvene

dogodivicine ze leta popisujem v glasilu revmatikov.

-
Sem Allja, stara sem 31 let. Od moje prve postavljene
diagnoze je ze slabih 20 let, kar pa sploh ni ovira, da
nisem pozitivna in nasmejana oseba. V prostem ¢asu rada
hodim v hribe, se druzim s svojimi necaki in igram tarok s

prijatelji ob kozarcku piva.

Sem Fral'lc, star sem 02 let, upokojen pred sedmimi
— leti. Aktiven sem na mnogih podrogjih, predvsem na

podrodju turizma. Z Zeno, ki mi vedno stoji ob strani,

veliko hodiva v hribe. Veliko ¢asa posve¢am tudi vnukoma.

-
Moje ime je A“dl’ﬂ], star sem 70 let, invalidsko
—— upokojen in $e vedno aktiven. Moje Zivljenje je zelo
pestro, saj imam dve sopotnici: te¢no revmo in pridno

zeno Mileno. Prvo sem staknil pred 57 leti in ker je bila

zelo zoprna, sem si poiskal boljso, ki mi Ze 44 let pomaga
krotiti prvo. Sem oc¢e Andreji in Juretu in ded Katji, Masi
in Tomazu. Vsi skupaj zivimo na deZeli blizu Novega
mesta. Da mi slucajno ne bi bilo dolg¢as, sem aktiven ¢lan
Drustva revmatikov Slovenije od njegove ustanovitve.

Imam revmo, a ona nima mene.




Sem ursa, 27-letna $tudentka geografije. Rada imam
zelis¢a, macke, plavanje, kartografijo, zborovsko petje in

super junake.

Sem Aladar, star 42 let. Diagnozo revmati¢ne bolezni
so mi postavili ze kot otroku. V Zivljenju dokazujem, da

so prepreke z zdravo trmo in mo¢no voljo premostljive.
Sem redno zaposlen in oée dvanajstletnika. Zivljenje mi
dokazuje, da ni lahko, jaz pa mu dokazujem nazaj, da se da!

Sem optimist in dobre volje, tudi kadar dezuje.

. v
Sem Al]aZ, star 23 let, $tudent. Diagnozo
ankilozirajo¢ega spondiloartritisa imam postavljeno ze 6
let. Rad sem v naravi s psom, uzivam v druzbi prijateljev.
Sem tudi vodja podmladka Drustva revmatikov Slovenije.

foto: Matic Bajzelj

Sem PEtra, stara sem 42 let in »asovka« Ze 16 let.
Revma me je malo upocasnila, ni pa me ustavila. Z
optimizom zrem v prihodnost. Rada potujem, kolesarim,
hodim v hribe, ustvarjam in berem. Nadvse pa obozujem

igro s svojim 4-letnim ne¢akom Matijo.

w
Sem Gaspel', imam 7 let na 33 podlage in 7 let imam
tudi AS. Ker se z boleznijo, Zal, ne moreva lociti, sva se vsaj
dogovorila (in to dokaj hitro na samem zacetku), da bova
drug drugega pustila pri miru. Dogovor kar dobro drzi.
Poklicno sem informatik, zato se dolge ure »pogovarjam

z masinami« v razli¢nih jezikih in dialektih. Posledi¢no
sem v prostem Casu rad v stiku z ljudmi ali pa z naravo
skozi objektiv fotoaparata. Letos sem ponovno obudil star
hobi — delo na vrtu, kjer je $e vse analogno, ¢as se ne meri
v sekundah, kar ni dokoncano danes, bo pa jutri ... Zelo

pomaga.




10 Preden sem postal ASovec

e U
@Mirko Kunsi¢ ‘\ h ety W

Moje tezave z zdravjem so se zacele v petem
razredu osnovne Sole in nihée ni posumil,
da bi labko $lo za eno od oblik vnetnega
revmatizma.

Obdobje pred diagnozo je lahko za bolnike izredno tezko,
morda celo tezje kot po tem, ko se ugotovi, da so zboleli za
ankilozirajo¢im spondilitisom. Nenadoma se namre¢ pojavi
nepojasnjena bolecina, ki postane vsakodnevna stalnica.
Cloveku se poraja nesteto vprasanj, pridruzijo se jim
seveda tudi skrb, negotovost, strah in nenadne omejitve pri
prej Cisto obic¢ajnih vsakodnevnih aktivnostih.

.
El'lka Pred Sestindvajsetimi leti sem kot mlada
mamica, polna Zivljenja in mo¢i, dozivljala vsakodnevno
bole¢ino v krizu. Mislila sem, da je bole¢ina posledica
preobremenjenosti s sluzbo, otroki, gradnjo novega doma.

Skratka, da je popolnoma normalna.

Allaz Do srednje $ole so bili zagoni bolezni blazji,
vmes je tudi povsem mirovala. Nato pa se je zacela

prava kalvarija. Najhujsi izbruh sem dozivel na zacetku
tretjega letnika, kot 17-letni fant, poln Zivljenjske energije,
optimizma, ciljev. Nekega dne tistega leta sem se, tako kot
vsako popoldne po Soli, odpravil na popoldanski tek. Sredi
poti me je nenadoma zaustavila huda bolecina v kolku.




Pred stirimi leti sem bila povsem obicajna

in nasmejana svetlolasa Studentka

geografije.

Andrei Pri dvanajstih letih sem $el s taborniki /I /I
na zimski pohod na Gorjance. Kaksno dozivetje za

nadobudnega otroka. Prava zimska idila ob vecernem

tabornem ognju. Pozno smo se vrnili v koco. Bilo

je nepozabno. In tudi tisto, kar je sledilo, je postalo

nepozabno. Gripa je prisla, ne da bi si je Zelel. Se manj sem

si Zelel tistega, kar je gripa pustila. Zaceli so mi otekati

sklepi in pojavile so se dokaj moéne bolecine, tako da je

postalo gibanje zelo okorno in bolece.

ursa Bila sem skavtska voditeljica, rada sem imela
smucanje, drsanje, plezanje, ples in naravo. Nato se je
pojavila bole¢ina. Zacela se je v desnem kolenu, prvi¢ ravno
na sre¢anju skavtskih voditeljev. Ker je bilo moje koleno
presibko, da bi sodelovala pri programu, sem raje pomagala
pri pomivanju posode, pa $e to sede, saj so bile bole¢ine
hude. V nekaj mesecih se je bole¢ina stopnjevala, zapustila

sta me spanje in gibljivost.

w
Gasper Bole¢ina v zadnjem delu medenice, to je bil
zacetek moje poti do tega, da sem postal revmatik. Seveda
si takrat niti slu¢ajno nisem predstavljal ¢esa takega. Morda
sem se kje poskodoval, pa nisem bil niti pozoren. Morda
sem preve¢ intenzivno kolesaril in treniral v fitnesu. Morda
pa se je oglasila moja »stara« poskodba ledvene hrbtenice, ki
sem jo dozivel v svojih zgodnjih dvajsetih. To so bile takrat
moje misli. TeZave na zacetku namre¢ niso bile omejujoce,
morda samo nadlezne. Postal sem le nekoliko bolj previden
pri vsakdanjih opravilih. Sicer pa se je ¢ez nekaj tednov vse
umirilo in Zivljenje se je vrnilo v stare tire. Po tem so moje,
takrat e ne diagnosticirane tezave, po tem vzorcu potekale
kar nekaj ¢asa. Krajsim obdobjem s tezavami so sledila

dolga, nekajmese¢na obdobja, ko je bilo vse v redu.

Petra Najhuje je bilo to, da nisem ve¢ kvalitetno
spala. Namesto pocitka je spanje predstavljalo muko, zato
sem bila ¢ez dan utrujena, manj zbrana, bolj razdrazljiva

in imela na splo$no manj energije.
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Imam AS, kaj pa zdaj?

AS je kroni¢na bolezen. To pomeni, da je dolgotrajen, obi¢ajno
pocasi napreduje in je neozdravljiv. TakSna diagnoza osebo zadene
kot strela z jasnega in sledi naloga, na katero je nihce ni pripravil -
soocenje ter spoprijemanje z boleznijo in novim nacinom Zivljenja.
Ko se Clovek zave, da njegovo Zivljenje ne bo vec isto, kot je bilo,
da je zgubil tako pomembno vrednoto, kot je lastno zdravije, se
pojavi veliko ob&utkov. Sok, zanikanje, obup, Zalost, jeza, tudi
strah. Iz zgodb nasSih pacientov lahko spoznamo, da se vecina

na zaCetku sooca z enakimi obcutki in le vprasanje ¢asa in

volje je, kdaj Clovek bolezen sprejme in se z njo nauci ziveti.
Optimizem je pomembno zdravilo in kljub bolezni obstaja

neSteto moznosti za zelo lepo Zivljenie.

Imel sem obéutek, da se mi je Zivljenje porusilo

Fl'allc Ko so odkrili, da imam AS, mi je

moj osebni zdravnik (moj so$olec iz osnovne $ole)
podrobno razlozil, s ¢im se bom moral v nadaljnjem
zivljenju spopadati. Odsel sem na zdravljenje v
zdravilis¢e in tamkaj$nji zdravnik je videl, da sem
popolnoma obupan. Povabil me je na popoldanski
pogovor v njegovo pisarno. Po enournem pogovoru
sem zacel o svojih bolezenskih tezavah drugace
razmi$ljati in pozitivna energija je dobila pomembno

vlogo v mojem nacinu razmisljanja in zivljenja.



-
Anla Zbolela sem proti koncu OS. Vem, da mi
je takrat rojilo po glavi, zakaj jaz. Prav dobro se $e
spomnim, da je imel o¢e ob postavljeni diagnozi
solzne o¢i, jaz pa sem jokala kot dez. Vedno sem bila
aktivna, trenirala vse, kar se je dalo, in nisem zdrzala
dolgo pri miru. Potem pa sem bila primorana

gledati sosolce, kako se podijo za Zogo ter brez tezav
tecejo in tecejo. To mi je bilo nekaj najhujsega. V
zdravili$¢u, kamor sem veckrat $la, sem spoznala, da
se veliko otrok spopada s podobnimi tezavami. In ko
na lastne o¢i vidis, kako si 16-letnica ne zmore sama
obuti nogavic, pa je $e vedno nasmejana in polna
zivljenja ... No, to ti da nov zagon.

w
Gasper Ankilozirajo¢i spondilitis. Besedi,

ki ne lomita samo zdravja, ampak tudi jezik. Z
diagnozo se je zacelo novo obdobje. Na nek nacin
lazje, ker sem konéno spoznal, kaj je tisto, kar mi
povzroca tezave, po drugi strani pa zelo neprijetno,
saj se moras, hoce$ noces, sprijazniti z dejstvom, da
ima$ neozdravljivo bolezen. V najboljsem primeru
ti ob ustreznem nacinu zdravljenja ne bo povzrocala
novih tezav, vendar pa bo $koda, ki je nastala do

tedaj, ostala nepopravljiva.

A“dl"ﬂ] Leta 1971 so me prvi¢ napotili na

revmatolosko kliniko v Ljubljano. Tu so ve¢ kot
deset let po prvi, napa¢ni diagnozi, prepoznali pravi
obraz moje bolezni: ankilozirajo¢i spondilitis. Zacel
se je nov pristop k zdravljenju. Ni¢ ve¢ ni bilo vse
prepovedano, nasprotno, zaceli so me spodbujati

k vedji telesni aktivnosti. Prava diagnoza mi je bila
tako kar v nekaksno olajsanje.

13

=
Fl'allcl Bolezen vedno pride ob nepravem ¢asu,
tudi pri meni je. Bil sem mlad, pri tridesetih letih,
sre¢no porocen, prva dva otroka $e oba v plenicah.
Zacelo se je z ankilozirajo¢im spondilitisom, nato so
se mi pridruzile $e druge bolezni, veliko jih je bilo.
Trajalo je, da sem jih sprejel in se spopadel z njimi.
Najprej sem bil ves zbegan, v meni so se mesali

jeza, zalost in obup. Bolezni so prinesle s seboj
neusmiljene vojake: utrujenost, tesnobo, dvome,
strahove in stiske. Pokvarijo ti dan, teden, mesec.
Prekrizajo ti nacrte in dolodijo svoja pravila. Ne

ozirajo se na tvoje bolecine in strahove.

w
ursa Bila sem 24 let stara bejba, ki ni bila ve¢
niti nasmejana $tudentka niti skavtska voditeljica.
Ostali so mi odvzemi krvi, zdravila, vnetje in
bole¢ina, zgodovina iskanja Googla z vprasanji, kot
sta: »How to find new friends« in »What are the first

signs of depression?«.

PEtra Ko je bila diagnoza dokon¢no potrjena,
mi je na nek nadin odleglo, ker sem kon¢no
ugotovila, kaj je razlog za moje bole¢ine. Po drugi
strani pa mi je po glavi rojilo na stotine vprasan,j.
Nisem vedela, kako bom Zivela naprej, ali bom
lahko delala, se ukvarjala s $portom, imela druzino.

Ali bom postala invalid, bom odvisna od pomoci

drugih?

Dvigni glavo, ne obupuj. Ni breme tisto, ki te zlomi, ampak nacin, kako ga nosis.

(R. KerSevan)




Imeti AS boli. Ljudi bolezen prizadene na razli¢ne nacine, a nekaj je vsem skupno.
Bolecina. Ta je lahko prisotna vsak dan, lahko pa mine nekaj mesecev ali celo let,

ko je ni. V tem poglavju zelimo spomniti bolnike z diagnozo AS, da v bitki z njo niso
sami, da obstajajo ljudje, ki se sreCujejo s podobnimi tezavami in razumejo njihovo
pocutje. Morda bodo ti opisi tudi spodbudili koga, ki ga pestijo enake bolecine, a Se
nima postavljene diagnoze, da si poiS¢e strokovno pomo¢. Zdravim bralcem pa se
bo malo lazje postaviti v kozo bolnikov in razumeti, s ¢im se borijo vsak dan.

(Z veseljem lahko zapiSemo, da vecina pacientov, ki deli svoje zgodbe z nami,

danes zaradi ustreznega zdravljenja nima velikih vsakodnevnih tezav, zato ve¢inoma
opisujejo svoje pretekle izkusnje z bolec¢ino.)

w
ursa Vseskozi me je spremljala stalna bole¢ina,
ki mi ni omogocala normalnega gibanja in spanja,
kaj $ele normalnega Zivljenja. Moje sposobnosti
gibanja so takrat spominjale na sposobnosti moje

89 let stare babice, saj je bila jutranja hoja do
strani$¢a pravi desetminutni podvig. Isto¢asno sem
odkrivala smisel Zivljenja brez spetih las, srajc z
gumbi in no$enja nedréka, saj mi akrobatskih gibov
premikanja komolcev roke niso dopuscale. Istocasno
sem izgubila preplesane vecere, preproste vecere s
pogovori, tek, sprehode, koncentracijo in voljo do
gibanja. Skoraj povsem sem opustila nepri¢akovane

kavice, obiskovanje fakultete in spolnost.

Bolec¢ino se lahko izmeri

Gasper Najmocnejsega zagona bolezni

pri meni s takratnim nac¢inom zdravljenja ni bilo
mogoce ve¢ obvladovati. Bole¢ina se je iz medenice
razsirila v celo levo nogo vse do stopala. Za vsak
premik sem moral razmisljati, kako ga bom izvedel,
pa naj je $lo za to, da sem zavezal vezalke, se usedel
v avto in, kar je bilo Se tezje, nato tudi zlezel ven,
do tega, da zjutraj sam skorajda nisem mogel vstati
iz postelje. Najbolj sem se bal tega, da bom moral
kihniti ali se odkasljati, saj teh refleksov pa¢ ne

more$ nadzorovati. Takrat sem ugotovil, koliko

stvari ¢lovek dojema kot samoumevne.

S pomodjo lestvice VAS za merjenje bolecine lahko bolnik pokaze

svojemu zdravniku jakost svoje bolecine, oziroma kako mo¢no ga
boli (od 1 do 10). S tem, ko si bolnik redno meri bolecino, lahko
pomaga svojemu zdravniku in sebi, saj tako lahko zdravnik najbolje

razume, kaksno bolec¢ino ima bolnik, in mu predpise uc¢inkovito

zdravljenje.




PEtl'a Pri¢elo se je z no¢nimi bole¢inami
predvsem v srednjem delu hrbtenice, ki so se Sirile
navzdol v kriz in naprej v prsni kos. Vedno so se
pojavljale predvsem ponodi, po priblizno 4 urah
spanja, in so bile tako mo¢ne, da so me prebudile.
Sredi no¢i sem vstajala in hodila po stanovanju, se
raztezala, premikala, delala gibalne vaje. To mi je
olajsalo bolecino. Ko je ta popustila, sem se vrnila
v posteljo in tako do jutra. Lahko si predstavljate,
kaksno spanje je bilo to. Ni ga bilo. Bole¢ina je
prihajala in odhajala, bili so dnevi, ko sploh ni bila
prisotna, zato ji kar nekaj ¢asa nisem posvecala
posebne pozornosti. Lezanje in mirovanje sta jo
poslabsala, telesna vadba in razgibavanje pa sta jo

zmanj$ala. Zjutraj je kar nekaj ¢asa trajalo, da je

okorelost in bole¢ina v petah in hrbtenici popustila.

Bolecine v krizu so se stopnjevale, prisotne so bile

tudi ¢ez dan, sploh ob dolgotrajnem sedenju za

=
Fl'allcl Bili so dnevi, ko so me bolecine
prignale na rob obupa, ko mi je la vsaka malenkost
na Zivce in sem se znasal nad vsemi okoli sebe. Bili
so dnevi, ko sem bil prepri¢an, da je vse zaman in

sem skozi solze kri¢al: »Bog, kaj e nimam dovolj?!«

Aladal' Najhujsa obdobja so bila, ko sem bil v
bolnisnici. Takrat starsi $e niso smeli biti ob otroku
cel dan. Obiski so bili strogo le od treh pa do stirih
popoldan. Le eno uro. In to uro sem vsak dan ¢akal,
$tel minute in bil neizmerno vesel, ko sem po tistem
hodniku videl prihajati mami. In vsaki¢ proti koncu
te ure obiska sem $tel minute, koliko ¢asa se ...
Solze so spremljale neizogibno slovo od mame nekaj
minut pred Cetrto. (Pri kroni¢ni bolezni pogosto ne

boli samo telo, ampak tudi srce ...)

ra¢unalnikom.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
NI ZMERNA NEZNOSNA
BOLECINE BOLECINA BOLECINA




Na naslednjih straneh predstavljamo delo strokovnjakov, ki poleg
revmatologa sodelujejo pri zdravljenju bolnikov z ankilozirajo¢im

spondilitisom.

V tem procesu je potrebno poudariti tudi viogo bolnika. Brez njegove
pripravljenosti za sodelovanje zdravljenje ne more biti uspesno. Bolnik se
mora ravno tako kot zdravnik in ostali strokovnjaki truditi za zaupen odnos
ter mora biti dosleden pri upoStevanju njihovih navodil.

Sodelovanje
medicinske
sestre

Aljai Vsa prizadevanja pri

zdravljenju so usmerjena v to, da

do poslabsanja stanja ne pride. Ze
od zaletka, torej Sest let, sem zdravljen
z bioloskimi zdravili, vendar samo zdravila

niso dovolj. Potrebno je tudi veliko samodiscipline in

vsakodnevna telesna aktivnost za ohranjanje gibljive hrbtenice.

Potem so tudi obeti za naprej dobri, bolezen ne ovira nasega
vsakdana in tudi do zagonov pride manjkrat. Ce pa do njih
pride, si je potrebno vzeti ¢as zase, se umiriti in skupaj z
zdravniki poskusati ¢im prej ustaviti zagon, da pride do ¢im

manj$e $kode na skeletu.

FarmakoloSko
zdravljenje

Najbolj
ucinkovit je
celovit pristop
k zdravljenju

Delovna
terapija



Fizikalna
terapija
Vinetje v predelu
vretenc povzroca
bolecino
AS labko povzroti

ukrivljenost zgornjega
dela hrbtenice.

disk

vretence

Zgornja shema prikazuje, kako je
zgrajena zdrava hrbtenica, na spodnji
pa lahko vidimo, katere spremembe na
njej povzrodi ankilozirajoci spondilitis.
Zahvaljujo¢ danasnjim pristopom k
zdravljenju je bolnikov z najhuj$imi

oblikami izredno malo.

Zakostenjevanje zaradi
napacinega odlaganja
kalcija v predelu vretenc
povzroca zmangsano

gibljivost hrbtenice
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ASa ne zdravi samo zdravnik

Fizioterapevtova vioga
pri zdravijenju ASa

S fizioterapevtko Majo Fatur smo se pogovarjali 0 pomenu fizioterapije za
paciente z ASom.

Kaksen je cilj fizioterapije pri bolnikih z Kako je z izvajanjem vaj v ¢asu zagona
ASom? bolezni?
Cilj fizioterapije pri bolniku z ASom je zmanj$anje Paciente poduc¢imo o tem, katere terapevtske vaje so

bolecine, ohranjanje in/ali povecanje primerne v ¢asu zagona in katere

gibljivosti hrbtenice, prsnega kosa v fazi mirovanja bolezni. Ne glede

in ostalih sklepov ter krepitev in na to, v kateri fazi je bolezen,
raztezanje misic celotnega telesa. je potrebno redno in dosledno
Pacienta zelimo motivirati za redno izvajanje ustreznih terapevtskih vaj.
vsakodnevno izvajanje primernih
Katere Sportne aktivnosti
priporocate pacientom z
ASom?

Najprimernejsa oblika vadbe za

terapevtskih vaj ter mu svetujemo
pri izbiri primernih prostoc¢asnih
aktivnosti.

Kako poteka fizioterapija bolnike z AS je plavanje, sledijo

pacientov z ASom? $porti, kot so kolesarjenje, hoja

Izbira fizioterapevtskih metod in tehnik (nordijska hoja), razli¢ne oblike

je odvisna od vnetne aktivnosti, stopnje bolezni vodene vadbe (pilates, joga, funkcionalna vadba).
ter telesne pripravljenosti bolnika. Ravno zaradi Odsvetuje se $porte, pri katerih so prisotni sunkoviti
teh dejavnikov je nemogoce ponuditi univerzalen nenadzorovani gibi, denimo nogomet, kosarko,
fizioterapevtski »recept« za bolnike z ASom. tenis, borilne ves¢ine. Pri njih je ve¢ja moznost,
Najpomembnejsa je telesna vadba (kinezioterapija), da pride do poskodb sklepov in obsklepnih

ki naj bo usmerjena k izbolj$anju vseh gibalnih struktur. Za varno izvajanje $portnih aktivnosti je
sposobnosti (gibljivost, misi¢na mo¢, acrobna zelo pomembno redno vsakodnevno izvajanje pri
vzdrzljivost, ravnotezje, koordinacija, hitrost). Tako fizioterapevtu naudenih terapevtskih vaj.

izbolj$amo funkcionalnost bolnika. Zelo pomembna

je edukacija. Paciente nau¢imo pravilnega

izvajanja terapevtskih vaj in ga motiviramo za

u
redno vsakodnevno izvajanje vaj doma. Vse ostale EI'I ka Z vsakoletno Stirinajstdnevno
fizioterapevtske metode in tehnike uporabimo po rehabilitacijo pod vodstvom

potrebi z namenom, da izbolj$amo funkcionalno fizioterapevtke, telovadbo doma in
stanje pacienta in posledi¢no kakovost zivljenja. vsakodnevno hojo se je moje stanje

izboljsalo in na nek nadin »ustavilo«

bolezen. Nisem postala upognjena,

temvec pokon¢na.



Z vztrajnostjo in doslednostjo

do bholjsSe gibljivosti hrbtenice

1. Pogled ¢ez ramo
Glavo obrnemo v desno in nato v levo stran
do koné¢ne meje gibljivosti. Konéni gib nekaj

sekund zadrzimo. Vajo ponovimo 8-krat.

2. Stranski upogib hrbtenice

S telesom se nagnemo na desno/levo stran
do kon¢ne meje gibljivosti. Konéni gib nekaj
sekund zadrzimo. Vajo ponovimo 8-krat.

3. Dvig medenice
Dvignemo medenico od podlage do kon¢ne
meje gibljivosti. Kon¢ni gib nekaj sekund

zadrzimo. Vajo ponovimo 8-krat.

4. Rotacija hrbtenice leze

Roke so polozene pod glavo, komolci na
tleh, pokréena kolena zasukamo na eno
stran, glavo obrnemo v nasprotno smer.
Kon¢ni gib nekaj sekund zadrzimo. Vajo

ponovimo 8-krat.

5. Dvig prsnega kosa leze na trebuhu
Z rokami pod rameni se dvignemo do
kon¢ne meje gibljivosti, medenico skusamo
zadrzati na podlagi. Kon¢ni gib nekaj
sekund zadrzimo. Vajo ponovimo 8-krat.

6. Macka

V stirinoznem polozaju ob vdihu uslo¢imo
celotno hrbtenico (pogled navzgor). Ob
izdihu izboc¢imo celotno hrbtenico (pogled v
popek). Kon¢ni gib nekaj sekund zadrzimo.
Vajo ponovimo 8-krat.

Terapevtske vaje so varne in u¢inkovite le,
¢e so pravilno izvedene. Za pravilno izvedbo

vaj se posvetujte s fizioterapevtom.




ASa ne zdravi samo zdravnik

Delovna terapija kot del

zdravljenja ASa

Z delovno terapevtko Barbko Huzjan smo se pogovarjali o delovni terapiji

za paciente z ASom.

V ¢em se delo delovnega terapevta
razlikuje od dela fizioterapevta?
Fizioterapevt se osredotoca na to, da se poveca
gibljivost nekega sklepa, delovni terapevt pa glede na
stanje njegovih sklepov svetuje bolniku optimalen
nacin gibanja pri razli¢nih aktivnosti iz vsakdanjega
zivljenja. Predvsem zelimo ohranjati
bolnikovo samostojnost pri

skrbi zase in prepreciti opustitve
aktivnosti, ki so bile prej sestavni del

njegovega Zivljenja.

Na katerih podrocjih zivijenja
lahko (in najpogosteje) delovni
terapevt pomaga revmatiku?
Prva skrb je, da oseba ¢im bolje skrbi
za svoje osnovne potrebe, sledijo
aktivnosti, povezane s produktivnostjo,
torej s pla¢anim in neplacanim delom,
za tem pa aktivnosti prostega ¢asa.
Zelo pomembno je, da paciente nau¢imo tehnik

varovanja sklepov na vseh teh podrogjih.

Konkretno glede katerih aktivnosti jim
svetujete?

Tezave se po izbruhu bolezni lahko zaénejo ¢isto

pri osnovnih stvareh, recimo, kako samostojno
vstati iz postelje, kako premagati kratko razdaljo do
strani$ca, kako si nastaviti sedez v avtomobilu pri
daljsi voznji. V povezavi z delovnim mestom denimo
svetujemo o izbiri miske, postavitvi ra¢unalnika, o
tem, kako menjati delovni poloZaj, da se izognemo

prisilnim drzam in podobno.

Opazate, da so pri pacientih z ASom
katere tezave izrazitejSe kot pri pacientih z
drugimi vrstami revmatiénih obolenj?
Pacienti z ASom so glede skrbi za samega sebe
vedinoma samostojni in s tem na sreo nimajo vedjih
tezav. Na delovni terapiji izpostavljajo predvsem
dva problema. Poslabsan spanec zaradi no¢nih
bolecin, kar lahko povzroca pogosto
utrujenost, slabse pocutje ali apatijo

¢ez dan. Druga izrazitej$a tezava pa

se pojavi na podro¢ju prostocasnih

aktivnosti, saj porocajo, da se
hitreje utrudijo, ¢utijo bolecine pri
dolocenih $portih in podobno.

Kaksen bi bil vas nasvet
pacientom z ASom?

Paciente spodbujam k temu, da
dosledno sledijo smernicam zdravljenja, ki
jih postavi tim, saj sodelovanje med revmatologom,
delovnim terapevtom, fizioterapevtom in
medicinsko sestro zelo dobro vpliva na to, kako

hitro se bolezen spravi v fazo mirovanja.



Medicinska sestra

v procesu zdravljenja ASa

Morda manj vidno, a zelo pomembno viogo pri postopku zdravljenja
pacientov s kroni¢nim obolenjem AS ima tudi medicinska sestra.
Pogovarjali smo se z medicinsko sestro Mileno Pavi¢ NikoliC.

Kaksna je vioga medicinske
sestre v timu obravnavanja
revmaticnih pacientov,
katere so vase naloge?
Medicinska sestra deluje kot
koordinator, povezovalni ¢len med
vsemi zdravstvenimi strokovnjaki
v timu. Obicajno smo me tiste,

ki na kliniki ustvarimo tisti

prvi kontakt z bolnikom. Ce
imamo dovolj ¢asa, imamo priloznost, da skozi
pogovor izvemo njegovo zgodbo, tezavo, mu kratko
svetujemo, ga informiramo in usmerimo dalje. Poleg
tega se z bolniki srecujemo, ko pridejo na aplikacijo
zdravila ali pouk samoaplikacije bioloskih zdravil, ki

ga tudi same izvajamo.

V svoji viogi torej lahko vplivate na
sodelovalnost in aktivnost bolnikov v
procesu zdravljenja, t. i. adherenco?

Da, seveda. Pri revmati¢nih bolnikih je pravilno

in dosledno jemanje predpisanih zdravil zelo
pomembno. Tu je vloga medicinske sestre
pomembna, saj je ona tista, ki z bolniki komunicira
izven zdravnikove ambulante, jim lahko ponovi
zdravnikova navodila in poudari njihovo
pomembnost. Zelo pomemben ¢len pri upostevanju
predpisanega zdravljenja so tudi svojci, zato jih, ¢e je
mozno, vedno povabimo, da sodelujejo v pogovoru

O tem.

Pri diagnozi kroni¢ne
bolezni, kot je AS, se
pacienti srec¢ujejo z izzivom
sprejemanja bolezni. Kako
jim lahko pri tem pomagate?
Sama Ze 15 let sodelujem z
Drustvom revmatikov Slovenije,
zato poskusim bolnike povabiti
v drustvo, kjer je soocanje z
diagnozo gotovo lazje. Sicer pa v pogovoru,
kolikor mi ¢as dopusca, skusam bolnike ¢im bolj
motivirati za konstruktivno spopadanje z boleznijo

in optimizem.

Kaj vam osebno prinasa najvecje
zadovoljstvo in kaj vam je pri delu z
revmatiki najvecji izziv?

V zadovoljstvo mi je to, da vidim, da bolnikom
lahko pomagam pri njihovih stiskah in da jim

je zaradi tega lazje. To je moje poslanstvo. Izzive
pa vsakodnevno vidim v bolnikih, ki se zaradi
svoje bolezni lovijo v krogu negativnih misli. Tem
zelim stvari predstaviti na drugacen nacin in jih
preusmeriti k bolj pozitivnemu razmisljanju, saj se
da z diagnozo revmati¢ne bolezni danes vseeno zelo

kvalitetno Ziveti.



Vecina pacientov z diagnozo ankilozirajo€i spondilitis ob ustreznem
zdravljenju Zivi kvalitetno Zivljenje. Bolniki se morajo nauciti poslusati svoje
telo in upoStevati njegove potrebe, saj se te zaradi bolezni v neki meri

spremenijo. Nekaterih aktivnosti Zal ne morejo veC opravljati, pri drugih se
morajo malo prilagoditi, neredki pa se lotijo povsem novih. Spodnje zgodbe
naj bodo zgled trdne volje prav vsem, bolnim in zdravim.

Kjer je volja, tam je pot!

Naucil sem se ziveti z ASom

-
Anla Ko imam dobre dni, se trudim narediti
vse, kar lahko, vse, kar mi, ko imam slabe dni, ne
uspe. Grem te¢, grem plesat in se zabavat z prijatelji.
Na vso mo¢ se trudim, da me bolezen ne bi ovirala
pri stvareh, ki jih rada po¢nem. Letos sem odkrila
¢ar hribov in s ponosom povem, da sem v Sestih
mesecih premagala Ze ve¢ kot 9000 metrov visinske

razlike in osvojila celo tri dvatisocake!

Naslednje leto pade Triglav



-
A“dl‘ﬂ] Ugotovil sem, da sem bil premlad

za zivljenjsko sopotnico, pa vendar sem jo moral
sprejeti in se nauiti, kako z njo Ziveti ¢im bolj
normalno zivljenje. Ni bilo lahko. Stanovanje

v $estem nadstropju stanovanjskega bloka je po
invalidski upokojitvi predstavljalo dodatno oviro
mojemu zelo nacetemu zdravju in z Zeno sva vedno
bolj razmisljala o lastnem domu. Zelja je dozorela,
¢ez priblizno pol leta smo se vselili v nas novi dom
na dezeli. Kaksno zadovoljstvo vse druzine ob veliki

zmagi.

Allaz Ker sva z mamo pri mojih dveh

letih ostala sama, ati se je ponesrecil v tragic¢ni
prometni nesredi, je veliko dela padlo name,

saj je tudi mami zbolela za isto boleznijo. Leta
2014 sem dokoncal hiso, ki jo je ati zacel graditi
pred dvajsetimi leti. Tako da sem vesel, ¢e lahko
delam stvari, ki me veselijo. Naérti za naprej pa
so prepusceni naklju¢jem, spletu dogodkov, ki bo
sledil v naslednjih letih. Studiral sem geografijo
in zgodovino na Filozofski fakulteti Univerze v
Ljubljani, potem sem se vpisal Se na poklicni tecaj
predsolske vzgoje.

Franc V sluzbi so mi dodelili moji bolezni
primerno delovno mesto in mi omogo¢ili dodatno
brezpla¢no izobrazevanje. Po dveh letih Se dodatnega
izobrazevanja v sluzbi sem dobil delovno mesto
vodje oddelka in priprave dela v osemdesetclanskem
kolektivu. V mladih letih se bil $portno zelo aktiven
in sem v tem videl kvaliteto Zivljenja, po tem, ko
sem zbolel, pa sem postal aktiven $e na mnogih
drugih podro¢jih. Opravljal sem razli¢ne vloge, tudi
vodilne funkcije mi niso tuje. Seveda pa je sedaj, ko
sem upokojen, na prvem mestu telovadba in druge
telesne aktivnosti. Najraje pa skupaj z zeno hodim

v hribe, $e posebno pri srcu so mi dvatiso¢aki. Teh

vsako leto osvojim deset.
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Ursa Vsi bolniki se slej ko prej znajdemo v
situaciji, ko se nase Zivljenje zaradi bolezni, bolecine,
diagnoze ali novih zdravil moéno spremeni.
Pomembno je, da ne obupamo, ampak pois¢emo
dobro ali vsaj zanimivo stran vsake situacije, da

se znamo posaliti na svoj racun in da obdrzimo
pozitiven odnos do Zivljenja. Vse spremembe niso
nujno samo slabe. Danes zaradi svoje bolezni
marsikaterih najljubsih stvari ne po¢nem vec.
Po¢nem pa marsikaj drugega. Imam prijatelje, ki
me razumejo, in imam aktivnosti, ki mi pomagajo.
Zagotovo nisem vec isto dekle, kot sem bila

pred $tirimi leti. Moje Zivljenje je zaradi bolezni
spremenjeno, vendar mi je tako zelo vie¢. Se vedno

sem svetlolasa nasmejana bejba. Sem bejba z revmo.

PEtra Zivljenje je bilo treba nekoliko
prilagoditi bolezni, sprejeti dejstvo, da moje telo

ne zmore ve¢ toliksnega napora, kot ga je prej.
Zmanjsala sem intenzivnost $portnih aktivnosti,

a jih nisem opustila. Le prilagodila sem jih svojim
zmoznostim in zacela bolje poslusati svoje telo. Si pa
po tihem v¢asih Se vedno Zelim odte¢i polmaraton.
Zdaj si veckrat vzamem tudi ¢as za pocitek. Pred
spanjem se umirim z dobro knjigo, glasbo, toplim
kakavom in toplo kopeljo, da se ¢im bolj 'odklopim’
od vsakodnevnega stresa in sprostim napete misice.

Zato tudi bolje spim. Pomembna je tudi pravilna

drza na delovnem mestu, redne gibalne vaje in
zmerna $portna aktivnost, upostevanje navodil
revmatologinje, pozitivna naravnanost, podpora

druZine, prijateljev in sodelavcev.



Zame je tu nekdo

Bolniki v svojih zgodbah zelo pogosto omenijo, koliko jim pri sooCanju z
boleznijo pomeni podpora socloveka. Eni jo najdejo v druzinskem ¢lanu,
partnerju, prijatelju, spet drugi morda v zdravniku ali osebi, ki se sooca
s podobnimi tezavami. V tem poglavju si preberimo o tem, kako bolniki
cenijo njihovo blizino, pa tudi o tem, kako tezko je, ¢e te bliZine ni.

Poleg bolnika, ki gre skozi najtezje, moramo znati razumeti tudi te osebe v
drugi vrsti. Mame, oCete, partnerje, brate, sestre, prijatelje. Za njih sooCanje z
diagnozo AS svoje ljubljene osebe prav tako ni enostavno, saj morajo tej bolezni
pogosto prilagajati tudi svoje potrebe, Zelje in nacrte.

Andrei V tem obdobju sem spoznal tudi
drugo sopotnico, bolj po mojem okusu, Mileno,

s katero sva se porocila in si ustvarila druzino.
Zivljenje tudi s prvo sopotnico je postalo veliko bolj
veselo in polno, zlasti zaradi velikega razumevanja in
podpore druzine. Ni $lo vedno vse gladko in lahko,
vendar je s tak$no podporo in z dobro voljo marsikaj

mogoce.

Zivljenje z revmo je zaradi razumevanja in podpore

druzine postalo veliko bolj veselo in polno



-
All]a Tezko je to, ko nihée ne ve, kako
se pocutis in ker si tako mlad, tudi nihée ne

verjame, da ima$ revmo. Vedno si slisal, da jo
imajo samo stari ljudje. Vsa zahvala gre moji
druzZini in partnerju, saj bi mi bilo brez njih

veliko tezje.

w
ursa Tako sem postala bejba z revmo.
Vecina mojih kolegov in prijateljev ni ve¢
razumela mojega zivljenja in mi niso znali
pomagati. Novo druzbo in pomo¢ sem zalela
iskati po svoje. Zavedla sem se, da moram zopet
postati aktivna in najti sogovornike. Zacela sem
z internetom, kjer sem preko Twitterja, Facebook
skupin in razli¢nih blogov nasla bolnike z razli¢nimi
avtoimunimi boleznimi, ki so se prav tako znasli
osamljeni, razboleli in nerazumljeni. Odprla se mi je
moznost in svetu sem povedala, da sem zelo mlada
in zelo bolna, vendar ne bom vrgla puske v koruzo.
Z drugimi bolniki sem govorila o vsem, vzdrzevanju
prijateljstva kljub bole¢inam, partnerskih odnosih,
pozitivni samopodobi, zdravi in aktivni spolnosti
kljub fizi¢nim omejitvam, zanimivih stranskih
ucinkih zdravil, hormonskih neravnovesjih,
brezalkoholnih koktejlih in tako naprej. Druzbo sem

si kasneje nasla tudi znotraj Drustva revmatikov.

. w
Allaz Ko sem bil hospitaliziran, so me veckrat
obiskovali prijatelji, soSolci in mi krajsali turobne
dneve, prisla je tudi razrednicarka, pa ravnatelj
srednje $ole in tudi dijaskega doma. Drugi sovrstniki
so bili za¢udeni, ko so izvedeli, da imam revmatsko
obolenje, saj so menili, da je to bolezen starejsih

in pride z leti. Vendar so to sprejeli kot del mene.
Tudi moje dekle je sprejelo, da nisva samo midva

v najinem odnosu, da je z nama $e nekdo, ki ga je
treba upostevati, mu véasih dati veliko razumevanja
in spo$tovanja ter da ima tudi kdaj zadnjo besedo —

¢e nama je to vie¢ ali pa ne.

w
Gasper Imel sem sre¢o, da sem v ¢asu

hospitalizacije spoznal Viktorja, ki je bil eden od
dveh sostanovalcev v bolniski sobi. Z Viktorjem po
letih nisva dale¢ narazen, v revmatoloskem statusu
pa je on Ze pravi veteran z mnogoletnimi izkusnjami,
ki jih je tisti teden, pa tudi kasneje, delil z mano.
Ob poslusanju njegove zgodbe se mi je na trenutke
zdelo, da so moje tezave pravzaprav malenkosti in da
tam nimam kaj poceti, najpomembnejse sporocilo,
ki sem ga dobil, pa je bilo, da se je treba z boleznijo
boriti vsak dan in ji prepreciti napredovanje, kajti
posledic za nazaj ni ve¢ mogoce sanirati. Svetoval

mi je, naj se povezem z Drustvom Revmatikov
Slovenije, ki ¢lanom omogoca razli¢ne programe za

ohranjanje zdravja.

-
Fl'allcl V veliko pomo¢ sta mi bila moja

prva zdravnica s svojim zdravniskim znanjem in

pa predsednik nekdanjega Drustva bolnikov z
ankilozirajo¢im spondilitisom s svojimi Zivljenjskimi
izku$njami in nasveti. Moje bolezni niso prizadele
samo mene, temve¢ tudi moje najbliZje in najdrazje,
druZino, stare. Zena je takrat v $ali govorila, da
ima Stiri otroke. Ko so bile bole¢ine najhujse, je
skrbela zame kot za majhnega otroka, me tolazila,
spodbujala in zaupala vame. Po drugem otroku

je pustila sluzbo in zaradi otrok ter moje bolezni
ostala doma. Leta bolezni so naju zaznamovala, pa
tudi povezala. Zanimivo, kako se trdnost zakona
preizkusa z boleznijo! Ko gledam svoje tri fante,
vidim, da je bilo prav, da nisva kapitulirala pred
mojimi boleznimi. Da sva vztrajala in hotela imeti
druzino. In zmogla vse to v hudih ¢asih. Tako sva

mojim boleznim prisolila mo¢no klofuto.
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V oporo je Drustvo revmatikov
Slovenije

Drus$tvo revmatikov Slovenije zdruZuje ljudi
z diagnozo vnetnih revmaticnih obolenj, ki zaradi
pridobljenih okvar ali oviranosti, ki jih morebiti zanje ustvarja fizicno
in druzbeno okolje, ne morejo v celoti sami zadovoljevati svojih zivljenjskih

potreb.

Trudijo se iskati resitve za socialne in zdravstvene
probleme obolelih in invalidov z Zeljo doseci boljso
kvaliteto njihovih Zivljenj in boljso vklju¢enost
revmatikov v druzbo. Bolnikom nudijo ustrezno
pomo¢ pri udejstvovanju v druzinskem in
druzbenem okolju, pri preseganju izolacije,
psihofizi¢ne in socialne stiske. Dejavnosti drustva
obsegajo tudi zastopanje interesov revmatikov

v dialogu z drzavnimi in drugimi pristojnimi
institucijami, prizadevanje za zmanjSanje
diskriminacije in osve$¢anje javnosti za sprejemanje
drugacnosti ter spodbujanje samostojnega Zivljenja
revmatikov. Eni pomembnejsih dejavnosti drustva
sta svetovanje in izobrazevanje tako revmatikov in
njihovih druzin kot tudi Sir$e javnosti o razli¢nih

vidikih revme.

Programi druStva

V drustvu zelijo doseci dolgoro¢no kakovost in
neodvisnost zivljenja obolelih in invalidov in si
prizadevajo iskati resitve za zdravstvene in socialne
tezave obolelih ter jim nuditi ustrezno pomoc.

V ta namen izvajajo socialnovarstvene programe, ki

preprecujejo in blazijo fizi¢ne, psihi¢ne, socialne in

zdravstvene posledice bolezni ter tako pripomorejo k
boljsi vklju¢enosti revmatikov v druzbo.
Bolniki se lahko vkljucijo v naslednje programe:

* Rehabilitacija in ohranjanje psihofizi¢nega
zdravja revmatikov (strokovno vodene vadbe)

* Izobrazevanje in usposabljanje za aktivno
zivljenje in delo odraslih revmatikov in
njihovih druzinskih ¢lanov

* Izobrazevanja in usposabljanja otrok in
mladostnikov z JIA in njihovih druzinskih
¢lanov

* Svetovanje za aktivno in neodvisno Zivljenje
ter delo revmatikov in invalidov

* Obiski na domu, nega, fizi¢na in druga pomo¢
starej$im in tezje obolelim revmatikom in
invalidom

¢ Informativna dejavnost

« Sport in rekreacija revmatikov (pohodnistvo)

¢ Kulturna dejavnost




Kdo se lahko v¢lani v drustvo?

Redni ¢lan drustva lahko postane bolnik ali
invalid z diagnozo vnetnega revmati¢nega obolenja,
kot npr. ankilozirajo¢i spondilitis, revmatoidni
artritis, psoriati¢ni artritis, sjdgrenov sindrom,
lupus, juvenilni idiopatski artritis in druge

vnetne revmati¢ne bolezni. Veéina programov
drustva je namenjena izkljuéno osebam z vnetnim
revmatizmom. Del programov pa je namenjen

tudi druzinskim ¢lanom, strokovni in drugi $irsi
javnosti. V nasih vrstah so zato kot podporni ¢lani
dobrododli tudi partnerji in drugi ozji druzinski
¢lani revmatikov, prijatelji, strokovnjaki in vsi, ki bi

na kakr$enkoli nacin Zeleli sodelovati pri aktivnostih

in nadaljnjem razvoju drustva.

Drustvo revmatikov Slovenije

Nacionalna reprezentativna invalidska organizacija
Parmova ulica 53

1000 Ljubljana

05 90 75 366

drustvo@revmatiki.si

Erika s &lanicami drustva med vadbo

Andrei Kljub bolezni sem si vedno nasel kak 2
cilj, ki sem ga zelel doseci. Ni $lo vedno vse gladko 7
in lahko, vendar se da s podporo druzine in z dobro
voljo marsikaj dose¢i. Letos sem napolnil 70 let, za
mano je ze 57 let Zivljenja z revmo, a sem kljub temu
$e vedno aktiven ¢lan druzine, druzbe in Drustva
revmatikov Slovenije. Danes lahko re¢em: imam

revimo, a revina nima mene.

Gasper Sedaj je gotovo Ze pet let, odkar

sem ¢lan drustva, v katerem skusam biti ¢im

bolj aktiven, ne samo v smislu uporabe njihovih
storitev, kjer sta na prvem mestu vodena vadba

v telovadnici in v bazenu, pad pa tudi v samem
delovanju drustva. Spoznal sem mnogo ljudi, ki
navkljub ali pa prav zaradi bolezni premorejo ve¢
vedrine in Zivljenjske energije kot marsikdo, ki mu, v
zdravstvenem smislu, ni¢ ne manjka. Nauéil sem se,
kako pomembno je ceniti in ohranjati zdravje, ko in
dokler ga $e imas.

Naj za konec vsem, ki bodisi Ze imate ali pa ste
pravkar dobili diagnozo ankilozirajoci spondilitis,

v tolazbo povem misel, ki mi jo je povedal nekdo

iz Drustva, in sicer, da zaradi te bolezni ni $e nihce

umrl, s to boleznijo pa Ze prece;.




Petra
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