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REVMATIK I

UVODNIK

Kam plujes Slovenija? Kateri koli javni medij prebiras, poslusas, gledas, pov-
sod je enaka vsebina: varcevanje, odrekanje, zmanjsevanje socialnib progra-
mov, manj sredstev za solstvo, zdravstvo, kulturo itd. Vladna »popevkac,
od katere imamo vsi Ze polna usesa in prazne Zepe. Kako naj clovek, ki ima
500 evrov dohodka ali se manj (in teh v Sloveniji ni malo), varcuje?

Veseli me, da smo kljub slabim napovedim za leto 2011 v Drustvu revmatikov
Slovenije delali dobro, gospodarno in varcno, vendar ne na racun zmanjse-
vanja obsega programov in njihove kakovosti, temve¢ z aktivnim, skupnim
delom. Zakljucni racun je pokazal pozitivno poslovanje in to je dokaz, da se
da tudi v kriznem obdobju dobro delati. Seveda mora za tako delo vsak clen
skupine imeti enak cilj in voljo za skupni interes ter spostovati drug drugega
v medsebojnibh odnosih. Vsem, ki ste sodelovali pri doseganju pozitivnib rezul-
tatov, se iskveno zabvaljujem. Da res ne poslusamo vladne »popevke«, ampak
nadaljujemo z delom za skupne cilje in boljse Zivljenje revmatikov, dokazujejo
izpeljane naloge.

Tvegana nalozba v nasem programu rebabilitacije in obranjanja psibofizicne-
ga zdravja — v mislib imam najem apartmaja Vivat — se je izkazala za ve¢ kot
odlicno. Na podlagi zadovoljnib uporabnikov in zasedenosti bomo pogodbo
Foto: Diana Andelic/Viva podaljs?tli se za eno leto.

V marcu so nas prijetno presenetile Zmajcice — skupina, ki se vsak teden srecuje v prostorib drustva in se posveca klekljanju.
Pripravile so razstavo svojib izdelkov in se nato nagradile z ogledom Ljubljane in plovbo po Ljubljanici. Odlicno in pobvalno!

Nasa Petra se Ze intenzivno pripravlja na novo metodologijo ocenjevanja viog invalidskibh organizacij na letne razpise FIHO.
Koncéno smo uresnicili tudi vec let tleco Zeljo po strokovnem svetu drustva. Sedemclanski svet se je prvic sestal v zacetku maja
— imeti taksno ekipo strokovnjakov na voljo za pomoc in nasvete, dokazuje, da Zelimo kakovost dela drustva se povecevati in
biti na tekocem z vsem, kar labko dvigne kakovost Zivljenja nasib clanic in clanov in tudi njihovih druZin.

Pred nami je poletje. Naj bo vroce ali kislo, izkoristite ga za obilo gibanja. Letosnje leto je Evropska liga za boj proti revma-
tizmu posvetila top temi Z gibanjem do boljsega pocutja, zato je gibanje tudi rdeca nit tokratne stevilke Revmatika. Prispevek

fizioterapevtke, foto natecaj, intervju, vasa zgodba — vse se giba, v posebni prilogi Vadbometer pa boste nasli ideje za vaje.

Kjer koli Ze bomo prezivljali poletne dni, imejmo se lepo, veselimo se prijetnih malenkosti, bodimo ljudje dobre volje, saj sle-
dnja ni »na recept« in tudi ne ogroza nasega financnega stanja.

Vse najlepse in najboljse Zelim!

Chme

i . vy
' Andrej Gregorcic,

predsednik
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10. maj, svetovni dan lupusa

»DA ZIVIMO NORMALNO,
POJEMO PRECEJ ZDRAVIL«

Pise: Vesna Novak

Skupina za pomoc ljudem z lupusom, ki deluje v okviru DrusStva revmatikov Slovenije, je letoSnji svetovni dan
lupusa obelezila s preprostim pohodom zZensk z lupusom v spremstvu njihovih druzin na vrh Sv. Ane. Pri tem so od-
krito spregovorile o svoji bolezni in njihove pretresljive Zivljenjske zgodbe so zdravim ljudem skorajda nepredstavljive.

Vnetja, ki jih povzroca lupus, prizadenejo predvsem
sklepe, kozo, ledvica, srce in pljuca ter krvne celice. »Naj-
tezje je zdravnike in tudi ljudi okoli sebe prepricati, da s
teboj res nekaj ni v redu. Diagnozo sistemski eritematozni
lupus je namre¢ zelo tezko postaviti« je povedala ¢lanica
drustva, Vrhni¢anka Dominika Naver$nik, uspesna pianist-
ka in profesorica klavirja na Glasbeni Soli Vrhnika. S svojo
boleznijo se je morala sprijazniti in jo dobro spoznati.

Soociti se z boleznijo je bilo tezko tudi za uciteljico
na osnovni $oli, Andre]o Znidarsi¢. »Cutila sem, da me
ljudje ne razumejo. Navzven sem delovala zdravo, vsi so
mislili da sem samo utrujena. Vendar so se tezave stopnje-
vale, nisem mogla ve¢ delati, tezko sem vstala iz postelje in
prej samoumevna dnevna opravila, kot so umivanje zob,
oblacenje, voznja avtomobila in pospravljanje, so postala
prava no¢na mora,« se spominja Andreja, ki ji je okolica
prisodila tudi depresijo, pretirano zaskrbljenost, celo leno-
bo. »Od izbruha tezav do postavitve diagnoze sem opravi-
la nesteto preiskav in pojedla ogromno protibolecinskih
tablet. Ta pa so povzrocila vrsto drugih neprijetnih stran-
skih uéinkov.«

Lupus sicer ni ozdravljiv, ga pa lahko pri vecini bolni-
kov uspesno zdravijo v smislu preprecevanja zapletov ter
umirjanja simptomov in znakov bolezni. »Da zivimo nor-
malno, jemljemo precej zdravil. Bolezni ne skuSamo pre-
magovati, pac¢ pa ¢im bOlj opt1m1st1cno Ziveti z njo. Zivimo
in uzivamo vsak dan
posebej,  ukvarjamo
se s hobiji in bolezen
poskusamo ignorirati,
kolikor se pa¢ da,« so
povedale udelezenke
pohoda, ki so se na Sv.
4 Ano v son¢nem dopol-
dnevu podale v svoji
nujni opremi - dolgih
rokavih, pokrivalih in

Udelezenke pohoda so se na Sv. Ano v soncnem dopoldnevu
vzpenjale v svoji nujni opremi — dolgih rokavih, pokrivalib

in soncnib ocalib, saj se ne smejo izpostavljati soncu.
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soncnih ocalih - saj se ne smejo izpostavljati soncu. Druz-
bo so jim delali njihovi najvecji podporniki in prijatelji -
mozje in otroci. l




ZDRAVJE IS

Predstavljamo revmaticne bolezni

PROTIN

Piseta: dr. Mojca Kos-Golja, dr. Boris Lestan

Protin ali putika ali uri¢ni artritis je presnovna bolezen, ki jo uvrSéamo v skupino revmaticnih bolezni pod ime-
nom s kristali povzrocena sklepna vnetja. Vnetje sklepa se pojavi pri nekaterih ljudeh s stalno visoko ravnijo secne
kisline v krvi (hiperurikemija) - zakaj se ne pojavi pri vseh, ni povsem jasno. Polno razvita bolezen zajema zviSano
raven secne kisline v krvi, ponavljajoce se napade znacilnega sklepnega vnetja z dokazom uratnih kristalov v sklepni

tekocini, tofe, ledvicno bolezen in uratne kamne.

VI PREDLAGATE, MI OPISEMO

Rubrika »Predstavljamo revmati¢ne bolezni« bral-
ce celostno seznanja s posameznimi revmati¢nimi
boleznimi. PiSite nam, katera vas zanima. NapiSite

tudi, kako s svojo boleznijo zivite, kateri ukrepi vam
poleg zdravnisko predpisanih Se pomagajo ... Vaso
izkus$njo lahko vklju¢imo v prispevek, naj pomaga
ostalim bolnikom.

Protin je sorazmerno pogosta bolezen, saj na
100.000 prebivalcev zboli 20-35 ljudi, pojavi se pri naj-
manj dveh od tiso¢ odraslih moskih. Pogostejsi je pri
moskih in se obi¢ajno zacenja v srednji zivljenjski dobi,
med 30. in 50. letom. Zenske praviloma zbolijo Sele po
menopavzi. ZviSana raven secne kisline v krvi je pribli-
zno 10-krat pogostejsa od pojavnosti protina - torej ni
nujno, da vsi, ki imajo povisano raven secne kisline v
krvi, dobijo protin. Vseeno pa z naras¢anjem ravni sec-
ne kisline v krvi narasca tudi pogostnost protina. Poleg
moskega spola med dejavnike tveganja za protin spa-
dajo Se debelost, pretirano uzivanje alkohola, povisan
krvni tlak, popuscanje delovanja ledvic, uporaba zdravil
za odvajanje vode, izpostavljenost svincu in druzinska
obremenjenost s protinom. Pogosto se protin pojavlja
skupaj z drugimi presnovnimi boleznimi, kot sta slad-
korna bolezen in zvisane mascobe v krvi.

VZROKI ZA NASTANEK

Vzroki za nastanek protina so bodisi prirojene motnje
presnove organskih baz ali purinov bodisi povecana tvorba
ali zmanjsano izlocanje se¢ne kisline zaradi pridruzenih bo-
lezni ali zdravil. Raven sec¢ne kisline v krvi uravnavajo Stevil-
ni geni. Znanih je ve¢ encimskih okvar, ki zaradi pospesene
razgradnje purinov povzrocijo zviSanje ravni secne kisline v
krvi. Purinov je veliko tudi v dolocenih vrstah hrane, zato je
za bolj$e obvladovanje bolezni priporocljivo izogibanje Zivil
z vijo vsebnostjo purinov.

Akutni napad protina se lahko pojavi pri nekaterih
boleznih (npr. bolezni krvotvornih organov in luskavi-
ca), pri katerih je tvorba se¢ne kisline povecana. Pojavlja
se tudi pri ledvi¢nih boleznih, kjer je zaradi okrnjenega
ledvi¢nega delovanja zmanjSano izlo¢anje se¢ne kisli-
ne s seCem. V teh primerih govorimo o sekundarnem
protinu.

Pri protinskem napadu se kristali se¢ne kisline od-
lagajo v sklep in njegovo okolico. Bele krvne celice ali
levkociti skusajo odstraniti kristale, ki so tujek, in sicer
tako, da jih pogoltnejo. To je za celice usodno, saj raz-
padejo in sprostijo razli¢ne kemicne snovi, ki nato spro-
zijo sklepno vnetje ali artritis. Vnet sklep si spontano
(brez zdravil) opomore priblizno v enem tednu ali dveh,
z jemanjem nesteroidnih antirevmatikov pa se uri¢ni ar-
tritis praviloma umiri Ze v nekaj dneh.

SIMPTOMI IN ZNAKI: STIRI RAZVOJNA
OBDOBJA

1. V prvem obdobju ugotovimo zviSano raven secne
kisline v krvi, kar lahko traja tudi 20 let. To imenujemo
asimptomatska hiperurikemija, ki pa je ne smemo enaciti
s protinom. To obdobje se konca s prvim napadom protina.

2. Prvi napad protina - akutni uri¢ni artritis se
najpogosteje pojavi kot vnetje enega samega sklepa,
najveckrat osnovnega sklepa palca na nogi. Sklepna
oteklina in bolec¢ina se pojavita dokaj hitro, najveckrat
¢ez no¢. Posameznik se zbudi zgodaj zjutraj z oteklim,
pordelim in toplim sklepom, ki mo¢no boli, tako da ne
prenese niti dotika rjuhe. Sklepna bolecina je najhujsa
nekaj ur po nastanku sklepnega vnetja. Akutni napad
protina lahko sprozijo okolis¢ine, ki vplivajo na raven
secne kisline v krvi, najpogosteje so to lazji ali tezji pre-
krski v prehrani, kot na primer uzivanje alkoholnih pi-
ja¢, mastnega mesa, drobovine, stro¢nic, koze rib, per-
jadi. Mozni sprozilci so tudi poskodbe, okuzbe, hujsi
stresi, operativni poseg, stradanje, jemanje nekaterih
zdravil.
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3. Pri 70 odstotkih bolnikov se drugi napad pojavi
Ze v prvem letu. Postopno so napadi putike pogostejsi
in tezji, z vse ve¢ prizadetimi sklepi, kar imenujemo in-
tervalni protin.

4. Z leti se razvije kroni¢ni protin s pojavom to-
fov, ki tvorijo veé¢je skupke uratnih kristalov v sklepih,
kosteh, hrustancu, npr. na robu uhlja. Na kosteh ob
sklepih se pojavljajo razjede, ki so vidne na rentgenskih
slikah. V tem obdobju postajajo izbruhi bolezni vse
redkejsi. Tofi ne bolijo, ob¢asno pa se lahko vnamejo in
spominjajo na akutni napad protina.

Kronicni protin — del stopala z vidnimi tofi

Kroni¢ni protin s tofi je bil precej pogostejsi v pre-
teklosti, ko ni bilo zdravil za znizevanje ravni se¢ne ki-
sline v krvi. Tveganje za razvoj kroni¢ne oblike bolezni
je ve¢je pri ljudeh, ki jemljejo odvajala za vodo ali dru-
ga zdravila (npr. ciklosporin, acetilsalicilno kislino), ki
zmanjsujejo izlocanje urata s seem. Prav tako je tvega-
nje vecje pri tistih, ki uzivajo pretirane koli¢ine alkohol-
nih pija¢ (najbolj skodljivo je pitje piva) in ne jemljejo
zdravil za znizZevanje secne kisline v krvi ali jih ne prena-
$ajo. Pri kroni¢nem protinu so mozni zapleti v secilih,
ki jih povzrocajo kamni iz kristalov se¢ne kisline, ki se
tvorijo v ledvicah in se¢nih poteh. Ce so uratni kamni
veliki, lahko zaprejo iztok seca iz ledvic.

Poleg sklepov, ki
SO pri protinu pri-
zadeti  najpogosteje,
je mozno odlaganje
uratnih kristalov
tudi v drugih tkivih. V
usesnem hrustancu in
mehkih tkivih se poja-
vljajo skupki kristalov
secne kisline - tofi.

Tof na ublju
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V kitnih ovojnicah in sluznih vre¢kah odlaganje
uratnih kristalov povzroca vnetje (tenosinovitis in bur-
zitis). V ledvi¢nem tkivu se kristali se¢ne kisline sicer
odlagajo nekoliko redkeje, a vseeno lahko povzrocijo
vnetje, posledi¢no brazgotinjenje in postopno slabsanje
delovanja ledvic.

KDAJ GRE ZA PROTIN

Protin je zelo verjeten, ¢e se pri mlajSem moskem
pojavi vnetje enega sklepa, najpogosteje na palcu stopa-
la ali v kolenu, nato pa sledi »prosto« obdobje. Bolezen
moramo opredeliti kot primarni, sekundarni ali idio-
patski protin.

PROTIN IMELI TUDI EGIPCANSKE MUMIJE

IN ZIGA ZOIS

Protin je zelo stara bolezen, znana Ze stoletja. Zanj
znacdilne spremembe so nasli na egip¢anskih mumi-
jah, starih veé kot 4000 let. Egipéani so ga opisovali
ze leta 2640 pr. n. $t., Hipokrat pa ga je opisal kot
resno bolezen, ki povzroc¢a hude bole¢ine in onemo-
goca normalno hojo in gibanje.

Dobil je ve¢ vzdevkov, med njimi podagra (grsko:
bolecine v stopalu) in kraljeva bolezen (stoletja je
namre¢ veljal za bolezen tistih, ki so pretiravali pri
pitju alkoholnih pija¢ in uzivanju obilne in bogate
hrane - tako razko$no Zivljenje pa so si lahko pri-
vos¢ili pripadniki kraljevskega in plemiskega rodu).
Vzroka za protin dolgo ¢asa niso poznali. Galen iz
Pergamona (190 n. st.) je s svojimi odkritji dokazo-
val, da je protin posledica neravnovesja telesnih te-
kocin (se¢na kislina), kar so potrdile tudi kasnejse
raziskave drugih raziskovalcev. Kristale se¢ne kisli-
ne je pod mikroskopom prvi¢ opazoval Antonie van
Leeuwenhoek leta 1684. Zanimiv je podatek, da je
baron Ziga Zois (1747-1819), slovenski razsvetlje-
nec, gospodarstvenik, podjetnik, mecen in minera-
log, pri 33 letih zbolel za protinom. Zato je bil od
leta 1797 na invalidskem vozicku, ki so ga posebej
zanj izdelali po njegovem nacrtu. Leta 1988 sta Ger-
trude Elion in George Hitchings za njuno razisko-
vanje protina prejela Nobelovo nagrado za medici-
no in fiziologijo.

Zdravljenje protina se je postopoma izpopolnjevalo.
Prvi poskusi s kolhicinom, ki ga je uvedel bizantin-
ski kr§¢anski zdravnik Alexander iz Trallesa, izvirajo
iz 6. stoletja. Konec 19. stoletja so zaceli uporabljati
zdravila, ki so pospesevala izlo¢anje se¢ne kisline s
seCem (urikozuri¢ne pripravke), socasno s strogo
dieto. V. modernem ¢asu so za zdravljenje akutne-
ga napada prva izbira postali antirevmatiki. Naj-
pomembnejsi dosezek pa je bilo odkritje zdravila,
ki zavira encim, ki sodeluje pri tvorbi se¢ne kisline
(ksantinoksidaza). Zaviralci encima ksantinoksida-
ze dokazano preprecujejo odlaganje in rast kristalov
secne kisline, poleg tega ucinkovito znizujejo raven
se¢ne kisline v krvi in secu.




Na primarni protin pomislimo pri bolniku, mlaj-
Sem od 25 let. Ta oblika je posledica pomanjkanja ali
ezmerne aktivnosti nekaterih encimov s ¢ezmerno
tvorbo secne kisline. Sekundarni protin se pojavlja
pri drugi socasni bolezni in ob jemanju nekaterih
zdravil.

O idiopatiénem protinu govorimo, kadar natanc-
nejsa opredelitev ni mozna.

Diagnozo protina potrdimo s polarizacijskim mi-
kroskopom, ¢e v sklepni tekoc¢ini najdemo iglic¢aste
dvolomne kristale. Med akutnim napadom protina
je kristalov veliko, ve¢ina jih je v belih krvnih celi-
cah (levkocitih). Kristale v sklepni teko¢ini lahko naj-
demo tudi, ko ni akutnega vnetja sklepa. Za dokaz
kristalov se¢ne kisline lahko izpraskamo notranjost
tofa in vzorec prav tako pregledamo s polarizacijskim
mikroskopom. Rentgenska preiskava vnetega sklepa
na zacetku ne pokaze sprememb, kasneje pa so na ko-
sti razjede, kot bi bile izklesane z dletom. Cezmerno
tvorbo secne kisline potrdimo tudi z doloditvijo izlo-
cene koli¢ine v 24-urnem zbirku seca, ki je pri proti-
nu povecana.

ZDRAVLJENJE BREZ ZDRAVIL

Samo povisane ravni se¢ne kisline v krvi ne zdra-
vimo. Ko ugotovimo, da ima bolnik protin, svetujemo
dieto z omejitvijo zivil z visoko vsebnostjo purinov.
Ta sicer ne omogoca zadostnega znizanja ravni secne
kisline v krvi, vendar nekaterim zmanj$a pogostnost
ponovnih napadov. Priporocljiv je tudi zmanj$an vnos
ogljikovih hidratov, da se izloca manj insulina, ki pove-
¢uje ponovno vsrkanje urata v ledvicah in zvisuje raven
sec¢ne kisline v krvi.

Pri akutnem napadu svetujemo pocitek in hlajenje
vnetega sklepa z ledom veckrat na dan. Med ukrepe,
ki brez zdravil zmanjSujejo pogostnost napadov, pri-
Stevamo izogibanje zdravilom za odvajanje vode in
zmanjsevanje telesne teze ter popolno opustitev uziva-
nja alkoholnih pija¢, ki povecajo tvorbo secne kisline
in motijo njeno izlo¢anje s secem.

ZDRAVJE IS

ZDRAVLJENJE Z ZDRAVILI

V uporabi je ve¢ vrst zdravil: taksna, ki skrajsajo in
ublazijo sklepno vnetje; taksna, ki znizujejo zvisano ra-
ven secne kisline v krvi; in taksna, ki preprecujejo ponov-
ne napade.

Pri akutnem napadu protina uporabljamo nestero-
idne antirevmatike, ki zmanjSujejo bolec¢ine in umirjajo
sklepno vnetje. Dajemo jih v najvi§jem dovoljenem od-
merku, ko pa se vnetje umiri, odmerek zmanjsamo. Pra-
viloma je vseeno, katero od $tevilnih zdravil iz te skupine
uporabimo - pomembno je, da ga bolnik vzame takoj,
ko se pojavijo prvi znaki sklepnega vnetja. Ce nesteroi-
dnih antirevmatikov zaradi predhodnih resnih nezelenih
ucinkov ne smemo predpisati, uporabimo kolhicin ali

glukokortikoide.

Kolhicin. V. majhnem odmerku se dolgotrajno upora-
blja za preprecevanje vnovi¢nih napadov protina. Starej-
$im bolnikom ga radi predpiSemo namesto nesteroidnih
antirevmatikov. Povzroca kar nekaj neprijetnih nezelenih
ucinkov (driska, kr¢i v trebuhu in bruhanje), ki pa po
prenehanju jemanja minejo. Zdravilo v Sloveniji ni regi-
strirano, kupiti ga je mogoce v sosednjih drzavah.

Glukokortikoidi. éeprav gre za ucinkovita protivnetna
zdravila, se pri protinu uporabljajo le izjemoma. Primer-
na so za osebe, ki imajo akutno vnetje ve¢ sklepov, ob
tem pa visoke vnetne kazalce in ne morejo prejemati ne-
steroidnih antirevmatikov ali kolhicina. Ker jih dajemo le
kratek ¢as (nekaj dni), je njihova uporaba varna - vseeno
pa je potrebna previdnost, zato je smiselno, da jih pred-
pisuje le revmatolog. Pri akutnem vnetju enega velikega

sklepa lahko glukokortikoid vbrizgamo v sklep.

Alopurinol (zaviralec encima ksantinoksidaze, ki so-
deluje pri tvorbi purinov) je edino zdravilo pri nas, ki
zmanjsuje oz. preprecuje tvorbo se¢ne kisline, to je kon¢-
no stopnjo razgradnje purinskih baz. Pomembno je, da
bolnik jemlje dovolj visok odmerek vsak dan brez pre-
kinitev, sicer se lahko napad protina ponovi. Odmerek
je treba prilagoditi pogostosti napadov oz. ravni secne
kisline v krvi. Spreminjamo ga le v umirjenem obdobju

ODSVETOVANA IN DOVOLJENA ZIVILA PRI PROTINU

Vsebnost purinov

A. Odsvetovana zivila

do1000 mg/100 g zivila

srce, prizeljc, sardine, mesni izvlecki, skoljke, kvas

do 150 mg/100 g zivila

puran, goska, fazan, jerebica, bravina, svinjina, jetra, ledvicke, skuse, sardele, losos

do 75 mg/100 g zivila

cvetaca, ¢ebula

govedina, pi$canec, Sunka, meso srnjadi, mozgani, vranica, pljuca, jetrna pasteta,
rakci, jegulja, morski list; zelenjava: $pinaca, belusi, grah, leca, brsti¢ni ohrovt,

B. Dovoljena zivila

mleko in mleéni izdelki, testenine, kruh, jajca, sir, kava, kakav, ¢aji, sadni sokovi,
vse vrste sadja, zelenjava (z izjemo zgoraj navedene), sladkor, sladice, vse vrste ma-
$¢ob, orehi, lesniki, mandeljni, ameriski le$niki, kaviar, v majhnih koli¢inah meso
z vsebnostjo purinov do 75 mg/100 g
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protina, ne smemo ga uvesti med akutnim napadom. Ce
ga je bolnik Ze prejemal, ga med napadom ne prekinjamo
in odmerka ne spreminjamo. Poleg tega, da alopurinol
znizuje raven secne kisline v krvi, lahko celo zmanjsa ve-
¢je ali odpravi manjse tofe v mehkih tkivih ali hrustancu
sklepnih povrsin. Dolgoro¢no zato ugodno vpliva na po-
tek bolezni. Najpomembnejsa nezelena ucinka alopuri-
nola sta preobcutljivost na zdravilo in okvara delovanja
jeter.

Zdravljenje starostnika s protinom je nekoliko drugac-
no. Ce je le mogoce, ukinemo vsa zdravila, ki zviujejo ra-
ven secne kisline v krvi, in svetujemo popolno opustitev
pitja alkoholnih pija¢. Prednost ima zdravljenje s kolhi-
cinom, ker je pri uporabi nesteroidnih antirevmatikov in
alopurinola pri starostnikih tveganje za pojav nezelenih
ucinkov vecje. Obstajajo tudi zdravila, ki pospesujejo iz-
lo¢anje se¢ne kisline s se¢em (urikozuriki), vendar pri nas
niso registrirana in jih zato ne uporabljamo.

Febuksostat je novo zdravilo, ki poveca izlo¢anje se¢ne
kisline s se¢em in znizuje raven se¢ne kisline v krvi. Nje-
govo delovanje temelji na selektivnem zaviranju encima
ksantinoksidaze (nepurinski selektivni zaviralec ksanti-
noksidaze).

Zdravila pribodnosti. Preskusajo analog urikaze, enci-
ma, ki razgradi secno kislino v topen alantoin. Predviden
je za zdravljenje zelo hudih oblik protina.

Zaviralci citokina interlevkina-1 (anakinra, rilona-
cept, canakinumab) so se v Studijah izkazali kot u¢inko-
vita zdravila za protin v primerih, ko so bila prepovedana
druga dosedanja zdravila (nesteroidni antirevmatiki, kol-
hicin in glukokortikoidi).

S KIRURSKIMI POSEGI NAD PREDRTE
IN ZAGNOJENE TOFE

Pri dolgoletnem, nezdravljenem protinu zrastejo na
okoncinah (obicajno nad sklepi) veliki tofi, ki se lah-
ko predrejo. Iz njih se izceja gosta sirasta snov. V takih
primerih z manj$im kirurskim posegom tof odstranijo.
Véasih se tofi zagnojijo in gnoj prav tako odstranijo s
kirurskim posegom.

USTREZNO ZDRAVLJENJE ZMANJSUJE
NAPADE

Ce bolezen pravilno zdravimo, &e so posamezniki s
protinom disciplinirani, ¢e redno jemljejo predpisana
zdravila, ¢e upostevajo (kadar je potrebno) tudi dietne
ukrepe in druga navodila, ¢e zdravo Zivijo, spremenijo
stil Zivljenja in zmanjsajo telesno tezo, se napadi ne po-
navljajo in so bistveno redkejsi. S tem se okvaram skle-
pov in drugih tkiv zanesljivo lahko izognemo. Nezdra-
vljena bolezen pa po dolgih letih povzroci hude okvare
sklepov, ki se lahko tudi trajno spremenijo in povzrocijo
invalidnost. l

Vabimo vas, da obis¢ete novo spletno stran

www.revmatoidni-artritis.si
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Pomen redne fizicne aktivnosti

ZA MIROVAN)
NI IZGOVORA

Pise: Majda Adamic, fizioterapevtka

)

Gibanje je najosnovnejSa funkcija ¢lovekovega telesa, ki so ji namenjeni vsi sklepi in misice. Ce bi obmirovali
za dalj ¢asa, bi se porusili ali celo prenehali delovati Se tako preprosti procesi v nasem telesu: metabolizem posa-
mezne celice, pretok krvi in limfe, izlo¢anje sinovialne tekocine v sklep, tonus misic ... Kakovost Zivljenja bolnika z
RMS oboleniji je zato zelo odvisna od gibanja. Redna fizicna aktivnost lajSa bolecine, izboljSuje gibljivost in proznost
sklepov ter hrbtenice, izboljSuje miSicno mo¢ in s tem omogoca samostojnost.

LETOS JE LETO GIBANJA

Evropska liga proti revmatizmu (EULAR) je leto
2012 ponovno zaznamovala s sloganom »Z giba-
njem do boljSega pocutja (Move to improve)«. S
Stevilnimi aktivnostmi in dogodki si prizadeva

promovirati pomen in koristi redne telesne vad-
be in fizi¢ne aktivnosti za ljudi z revmatskimi in
miSicno-skeletnimi obolenji (RMS). Priporoca, da
vadbo nacértujejo in strokovno vodijo fiziatri oz. fi-
zioterapevti in da poteka redno.

Pri revmatoidnem artritisu so vneti sklepi v aku-
tni fazi otekli, topli, rde¢i in manj gibljivi, vendar bol-
nik kljub bole¢inam in deformacijam ne sme mirovati.
Vsak sklep zahteva vsaj pet pasivnih gibov na dan (glej
sliko). To pomeni, da ga s pomodcjo druge roke kljub
rahli bolecini potisnemo v moc¢nejsi gib, kot bi ga bili
sposobni narediti zgolj z bolecim sklepom. To je nujno
za pravilno fiziolosko delovanje sklepa in obsklepnih
strukeur, kit in miSic, ki so zanj odgovorne. Pri malih
sklepih je to zelo enostavno, pomembna sta le prijem in
polozaj roke in prstov.

KO SKRBIMO ZA PRIZADETE SKLEPE ...

Pasivnim gibom sledijo aktivni gibi, ki jih izvede-
mo brez pomoci. Pri tem je treba vedeti, da so miSice
gib sposobne izvesti kljub vnetju sklepa, omejuje nas le
bolecina. Gib mora biti izveden v popolnosti, ker le tako
misicam zagotovimo normalen metabolizem, potreben
za normalno delovanje in ohranjanje miSicne proznosti
in moci. Nekatere gibe zmoremo z lahkoto in tedaj vca-
sih ni dovolj, da jih zgolj izvajamo. S posebnimi pripo-
mocki, kot so trak, Zogica, utez, si vaje otezimo in tako
hitreje pridobivamo mo¢ misic.

Poleg razgibavanja sklepov je treba redno izboljsevati ali vsaj
vzdrzevati moc misic — tudi takrat, ko ne zmoremo popolne-
ga giba v sklepib. Predvsem je treba skrbeti za misice vratu,
trupa in nog, saj njibova moc omogoca cim daljso mobilnost
in samostojnost.

Komur so zdravniki gibanje odsvetovali, lahko izva-
ja izometri¢ne vaje, pri katerih napenjamo misice in
pritiskamo ob nepremagljiv upor, ne da bi pri tem pre-
mikali sklep. S tem miSici zagotovimo ohranitev funk-
cije. Izometricna kréenja lahko izvajamo tudi v casu ak-
tivnega sklepnega vnetja!

... LAHKO POZABIMO NA NEPRIZADETE!

Ker je pri revmatoidnem artritisu vecina pozornosti
seveda usmerjena na prizadete sklepe, nehote zanema-
rimo neprizadete sklepe ter hrbtenico in misice ob njih.
Ko se pojavi bolecina, podzavestno pois¢emo prijetne;jsi
polozaj in s tem porusimo statiko. Dolocene misice ali
misi¢ne skupine se skrajsajo, nekatere oslabijo, zato je
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potreben individualen posvet s fizioterapevtom, ki nas
usmeri k pravilni aktivnosti in prilagodi izbor vsako-
dnevnih vaj. Vse e neprizadete sklepe je treba vkljuciti,
da podprejo doloc¢eno manjkajoco funkcijo. Globoke
trebu$ne miSice in miSice trupa morajo drzati zgornji
del telesa v vzravnanem polozaju in s tem uravnavati
njeni tudi sklepi nog, s ¢imer upoc¢asnimo ali ustavimo
slabsanje stanja oz. omilimo nastajajoco invalidnost. Z
vajami ohranjamo v kondiciji tudi vratni del hrbtenice.

INTEN ZIVNE_]§E VAJE ZA ASOVCE

Pri ankilozirajo¢em spondilitisu so lahko vaje
bolj intenzivne, a morajo biti pravilno izbrane. Ce za-
trjevanja hrbtenice ne moremo prepreciti, pa lahko z
vztrajnostjo poskrbimo, da bo v ¢im bolj pokonénem
polozaju. Pri tem ne gre le za estetski videz, temve¢ za
funkcionalnost. Pri vzdrzevanju gibljivosti hrbtenice in
posameznih sklepov lahko uporabimo skoraj vse tehni-
ke vaj, tudi stretching in hidrogimnastiko. Mo¢ misic
pa lahko ves dan pridobivamo dobesedno mimogrede,
in sicer tako, da opustimo voznjo z dvigalom, z avtobu-
sa sestopimo eno postajo prej, po manjsih nakupih se
odpravimo s kolesom, sprehajamo se z druzino ... Vse-
mu temu dodamo $e intenzivnej$o vadbo nekajkrat na
teden.

ZMERNA TELESNA AKTIVNOST = aktivira med 40 in
60 odstotkov najvecje aerobne kapacitete, kaze se
z nekoliko hitrej$im dihanjem, nekoliko vi§jim sré-
nim utripom in obcutkom ogretosti. Zadihanosti
in obilnega znojenja ni. Priporoca se pet- ali veckrat

tedensko po pol ure na dan.

INTENZIVNA TELESNA AKTIVNOST = aktivira ve¢ kot
60 odstotkov najvecje aerobne kapacitete, pripelje do
vztrajnega in ritmicnega kréenja velikih misic, kaze se
s poviSanim utripom, intenzivnim dihanjem in zno-
jenjem. Priporoca se trikrat tedensko po 20 minut.

FITNES KJER KOLI - TUDI NA POSTI

Zatekanje k izgovorom, da »ne utegnem iti na telo-
vadbog, naj postane preteklost. Z malo volje in iznaj-
dljivosti lahko aktiviramo misice kadar koli in kjer
koli. Tudi v vrsti na posti - namesto negodovanja ¢as
izkoristimo za izmeni¢no napenjanje misic zadnjice.

* Na kljuko vrat pritrdimo trak ali elasti¢no
zanko, ki jo potegujemo v razli¢ne smeri.

* Napihnjena ovratna blazina je lahko telovadni
pripomocek za napenjanje misic z gibi v levo,
desno ali nazaj. Pomembno je zadrzati napetost
vsaj pet sekund.

* Nekoliko manj napihnjen balon ali pa svitek
brisace s prsti izmenic¢no temeljito stiskamo.

* Preko skripca, pritrjenega na vrata, speljemo vrv
ali elasti¢no cevko in jo pritrdimo na rocaja, ki ju
zlahka drzimo. S potiskom ene rocice proti tlom
pomagamo dvigniti drugo roko proti stropu.

§ DT

Pasivni gibi za povecevanje gibljivosti: Vsak sklep vsak
dan zahteva vsaj pet razgibavanj do meje gibljivosti. Pri tem
si pomagamo z drugo roko. Morda se gib zdi skromen, a je
boljsi, kot ce ne bi naredili nicesar! Primer na sliki: Blazinice
stirih prstov ene roke poloZimo na zunanjo stran palca druge
roke. Palec poskusimo pokrciti v vseh sklepih in rablo zadrzi-
mo v koncnem poloZaju. Petkrat ponovimo.

Lahko jih najamete v casu
od oktobra do konca maja.

Vse informacije o prostih terminih,
pogojih najema in cenah dobite v
pisarni Drustva revmatikov Slovenije
v ¢asu uradnih ur.

POCITNISKE HISKE V TERMAH CATEZ SO SE VEDNO
IZREDNO UGODNA IN KORISTNA PRILOZNOST
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PRINCIPI
ZASCITE SKLEPOV

Bolnik se lahko nauci Ziveti z bole¢inami in omejitvami gibov, pri tem pa so mu v veliko pomoc¢ tehnike zascite
sklepoy, ki so se razvile na podlagi razumevanja anatomije, biomehanike, patologije revmaticnih obolenj in posledic
vnetja. Ucenje teh tehnik je najucinkovitejSe, e revmatik z njimi zacne takoj, ko se tezave pojavijo. Traja lahko tudi
Sest mesecev ali vec, vendar se bolnikov odnos nato bistveno spremeni. Princip zascite sklepov ne uci le o pomemb-
nosti dolocenih funkcij, temve¢ bolnika usmerja v pozitiven in aktiven pristop ter krepi njegov obcéutek nadzora nad
boleznijo.

* Upostevanje bolecine: Pogosto se kroni¢ni bol-
niki na vsako bolecino odzovejo s pocitkom, ceprav
lo¢imo akutno in kroniéno boleéino, ki zahtevata
razlicen odziv. Pri boleéini ob akutnem vnetju skle-
pa je pocitek nujen, dokler se vnetni proces ne umi-
ri. Pretiravanje z gibanjem bi zgolj pospesilo vnetje
in povzrocilo neprimeren pritisk na sklep. Naspro-
tno pa pri kroniéni boleéini nenehen pocitek lahko
privede do zmanjSanja gibljivosti v sklepu in tako
pospesi nastanek deformacij.

Ravnotezje med aktivnostjo in pocitkom:
Dnevna aktivnost bi morala postati rutina kot npr.
umivanje zob. Kroni¢ni bolnik bi moral Ze zjutraj v
postelji narediti nekaj izometri¢nih vaj ter razgiba-
ti sklepe, ki so najbolj problemati¢ni. Pri tem pa se
mora nauciti tudi pomembnosti pocitka in to rav-
novesje doseci pri dnevnih aktivnostih.

Izogibanje polozajem, ki povzrocajo defor-
macije: Opravilom, ki zahtevajo gib v sklepu, ki
mu grozi deformacija, se je treba bodisi izogibati
bodisi za to uporabiti drugo roko/nogo ali narediti
drugacen gib. Kdor npr. ne more povsem iztegniti
kolen, je nedopustno, da si jih v lezeCem polozaju

podlaga z blazino.

Uporaba velikih sklepov: Pri noSenju bremen
je treba obremenitev prenesti na vecje sklepe in na
mocnejSe miSice: npr. nakupovalno vre¢ko nosimo
na podlahti in ne s prsti; kroznik ali pladenj pod-
premo z dlanjo, ne pa drzimo s konicami prstov;
vrata lahko odrinemo z bokom namesto z roko ...

* Razporeditev napora na vec sklepov: Npr.
skodelico primemo z obema rokama namesto z eno
in njeno tezo razporedimo na vec sklepov.

* Izogibanje prisiljenim poloiajem ali pona-
Vlja]oc1m se gibom: Dalj ¢asa tra]a]oce postava-
nje v dolocenem poloza]u lahko povzroci bolecino
ali zatrdelost, zato je treba nenehno menjati polo-
zaje. Prisiljen polozaj in ponavljajoci se gibi (npr.
drzanje pisala, drzanje knjige med branjem, stanje
pri likanju itd.) obremenjujejo miSice, kar povzroci
mocan pritisk na sklepe. Bolnik se mora zato med
tak$nimi opravili veckrat spociti ali pa spremeniti
in prilagoditi tehnike prijemov in polozajev (npr. li-
kanje sede, uporaba stojala za knjige itd.)

Izogibanje nosenju tezkih predmetov: Pose-
ben stres za sklepe predstavlja noSenje tezkih pred-
metov, zato jih je priporocljivejSe podrsati po pod-
lagi ali kupiti ustrezno opremo in pripomocke, ki
delo olajsajo.

Prenos aktivnosti s sklepa na sklep: Bolnik se
mora zavedati, kateri sklepi sodelujejo pri doloceni
aktivnosti, kar mu omogo¢i, da spremeni nacin iz-
vajanja giba in tako sklep razbremeni.

Ohranjanje energije: Bolnik se mora nauditi
uporabiti ¢im manj energije za izvedbo uéinkovite-
ga giba (Feldenkreiz metoda).

VzdrzZevanje obsega giba in mo¢i misic: Bol-
nik bi moral imeti specifi¢en program vaj, s pomo-
¢jo katerega bi s popolnim obsegom giba v sklepu
vzdrzeval njegovo gibljivost, miSi¢no moc¢ in dolzi-
no ter tako prepreceval otrdelost. Ob upostevanju
principa ravnotezja med aktivnostjo in pocitkom je
takSen program zelo uspesen.

Uporaba prlpomockov. Pripomocki pomaga-
jo pri izogibanju nepotrebnim obremenitvam

sklepov. B
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Nega stopal

ISTI CEVUI LE VSAK TRETJI DAN

Pise: Marjeta Vidmar, Pedikura studio Mi

Pred vrati je poletje, ¢as, ko nosimo lahko in zra¢no obutev, ki razkrije pogled na nasa stopala. Ta pogosto bo-
lehajo za kurjimi ocCesi, otiS¢anci, glivicami in boleCinami kar tako. Noge s stopali so zelo pomemben del nasega
telesa, zato si zasluzijo vso pozornost, skrb in nego. To Se posebej velja za stopala oseb z revmati¢nimi tezavami in
boleznimi, sploh, ¢e so Ze deformirana. Nastete tezave so pri njih intenzivnejse, hoja pa napornejsa in bolj boleca.

A s primerno nego se da marsikaj resiti.

Najpomembnejsa je izbira obutve, ki mora biti
udobna, dovolj velika in narejena iz naravnih materi-
alov, v katerih noga lahko diha. Priporocljivo je, da isti
cevelj obujemo le vsak tretji dan, saj s tem preprec¢imo
nastanek glivic in neprijeten vonj stopal.

Z nekaj pozornosti in skrbi za noge se lahko izo-
gnemo tudi bole¢im nogam in stopalom, kar vpliva
na pocutje celega telesa. Utrujena in vroca stopala po
napornem dnevu niso ni¢ nenavadnega. Privo$¢imo jim
blazilno in osvezilno kopel, ki vsebuje naravne snovi: ra-
stlinske izvlecke, eteri¢na olja, kopalne soli. Ce je le mo-
goce, noge veckrat na dan dvignemo tako, da pozivimo
krvni obtok.

Najpogostejsa tezava stopal so kurja oéesa. Pov-
zroca jih pretesna obutev, najpogosteje nastajajo na
konicah prstov, na zunanji strani mezinca, med prsti
in tudi na podplatu. Na mestu, kjer nas obutev stiska,
se lojnice zaradi pritiska razsirijo in v njihovih izvo-
dilih se kopicijo rozevinaste celice, koza se zadebeli,
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v sredini pa nastane strzen, ki ob pritisku povzroca bo-
lec¢ino. Podobna tezava so oti$éanci, ki niso tako ostro
omejeni in tudi nimajo strZzena, pokrivajo pa vecja po-
dro¢ja blazinic in pete.

Najtrdovratnejsa in najbolj neprijetna nadloga so
glivice. Znaki gliviénega obolenja so majhni drobni me-
hurcki med prsti, ki moé¢no srbijo, nohti nimajo leska,
so rumeni in se drobijo. Lahko se spremeni rast nohta,
noht pa je lahko dvignjen od lezi$¢a. Zdravljenje glivic
je dolgotrajno, tudi eno leto, pri tem je potrebna vztraj-
nost in doslednost.

Ce noge dolgo zanemarjamo, koza postane suha,
groba in trda, predvsem na petah in blazinicah stopal.
Nastanek tako spremenjene koze najlazje preprecimo z
njenim rednim odstranjevanjem. Na zacetku pomaga ze
bolj grobo brisanje z brisaco, ¢e pa je koza ze porozenela,
jo odstranjujemo s pomocjo raznih kamnov ter s strgal-
nimi pripomocki. Ne le da razpokane pete niso estetske,
so tudi ugodno gojisce za glivice, suha koza pa je dovze-
tnejSa za razlicne okuzbe.
Po vsakem umivanju noge
namazemo z negovalnim
losjonom ali kremo, ki kozi
vraca vlago. Pripravki so
pogosto t. i. balzami, ki so
jim dodane snovi, ki pozi-
vljajo, osvezijo in za$citijo
nase noge. Mentol, na pri-
mert, Siri krvne zile in hladi
pekoca stopala (obstajajo
tudi kreme za tiste, ki jih
pogosto zebe v noge). Ce je
trde koze veliko, je morda
najbolj ucinkovit obisk pri
pedikerju. H



Juvenilni idiopatski artritis

OTROCI IN REVMA I

ZDRAVLJENJE
JE BOLJSE KOT KDAJKOLI

Pise: Meta Accetto, dr. med., PediatriCna klinika, Sluzba za alergologijo, revmatologijo in klinicno

imunologijo, Univerzitetni klinicni center Ljubljana

Obcasne bolecine v miSicah in skeletu ima kar tretjina otrok. TeZave s sklepi so pridruZene raznim boleznim
- artritis je tako lahko znak okuzbe sklepa, borelioze, neoplazme, posSkodbe, preobremenitve sklepov na Sportnih
treningih, plesnih in glasbenih vajah, raznih ortopedskih dejavnikov ali spremljajo¢ znak bolezni imunskih pomanj-
kljivosti, infekcijskih bolezni, celiakije, kroni¢ne ¢revesne vnetne bolezni, drugih sistemskih revmatskih bolezni itd.
NajpogostejSa napaka pri obravnavi teh bolnikov je enostavna proglasitev sklepne bolecine za artritis, Ceprav ne
bolecina in celo ne oteklina nista nujno znak sklepnega vnetja.

PRIZADETO NI LETELO

V Sloveniji vsako leto na novo zboli 45-50 otrok, kar
JIA uvrsca med pogoste kroni¢ne bolezni otrok (po-
javnost: 15 novih bolnikov/ leto/100.000 otrok). Bo-
lezen, ki prizadene otrokovo telesno dejavnost, lah-
ko povzroci tudi ¢ustvene tezave. Pomembno je, da

otroci sodelujejo pri ustreznih aktivnostih, Solskih
obveznostih in da se druzijo s sovrstniki. Vkljucitev
v druzbo, u¢na uspesnost in pravilna izbira poklica
SO prvi pogoj za samostojno Zivljenje v odrasli dobi.
Samo kakovostno zdravljenje in ustrezno vodenje
bolezni bosta omogocila vzpostavitev normalnega
zivljenja za vso druZino.

Medicina se Sele zadnjih 50 let sistemati¢no ukvarja
s pediatri¢no revmatologijo in prepoznavanjem bolezni,
ki jih $e vedno imenujemo kar »otroska revmac. Po letu
1995 je bilo po vsem svetu sprejeto enotno poimenova-
nje teh bolezni, in sicer juvenilni idiopatski artritis (JIA).
Testov, ki bi JIA z gotovostjo potrdili, ni, edini merili za
postavitev diagnoze pa sta dejstvi, da se bolezen poja-
vi pred zakljuceno puberteto (pred 16. letom starosti)
in da je glavni bolezenski znak artritis, ki traja najmanj
Sest tednov, zanj pa ne najdemo drugega vzroka.

K NASTANKU JIA PRISPEVA VEC DEJAVNIKOV

Zakaj otrok zboli za JIA, ne vemo, a k nastanku bo-
lezni odlocilno prispevajo dedna pogojenost in hkra-
tni vplivi otrokovega zdravstvenega stanja in razlicnih
neugodnih dejavnikov iz okolja. JIA je avtoimuna bo-
lezen, kar pomeni, da otrokov imunski sistem napa-
da lastna tkiva in jih unicuje. Glavni znak bolezni je
prizadetost sklepov. Najprej pride do vnetja sklepne
ovojnice, v vnetem sklepu se za¢ne nabirati ¢ezmerna
koli¢ina sklepne tekocine, sklep otece, postane bolec¢

in toplejsi, otekanje in raztezanje okoliskih mehkih
tkiv omeji gibljivost sklepa in onemogoc¢i njegovo
normalno uporabo. Avtoimunsko vnetje je praviloma
dolgotrajno, sklepi so vneti ve¢ tednov ali mesecev, in
¢e ga ne zdravimo, postopoma pride do okvare hru-
stanca, drugih sklepnih tkiv in celotnega sklepa. Tarce
imunskega napada so lahko tudi vsi ostali organi, pri
otrocih pogosto tudi oci.

ZACETEK BOLEZNI JE LAHKO NEOPAZEN

Bolezen se lahko pojavi v kateri koli starosti otroka.
Pogostejsa je v prvih letih Zivljenja, drugi vrh visje obo-
levnosti pa je v najstniSkem obdobju. Veckrat oboleva-
jo deklice. Znaki bolezni niso vedno dobro vidni, zato
je lahko zacetek bolezni neopazen, lahko pa je buren,
s splosno prizadetostjo otroka, in spominja na hudo
okuzbo z znadilnimi porasti temperature in izpusca-
jem. Na zacetku lahko JIA zajame le en sklep ali le nekaj
sklepov, lahko pa jih je ze v prvem zagonu prizadetih
vec. Vsako aktivno bolezen spremljajo znaki sistemske
prizadetosti, otroci so utrujeni, pocutijo se slabo, po-
javi se slabokrvnost itd. Bolezen se s ¢asom spreminja,
pri nekaterih bolnikih je artritis stalen in napredujoc,
pri drugih pa bolezen poteka v zagonih in se obc¢asno
umiri. Tezave so zelo razli¢ne tudi v obdobju istega dne
- najvec jih je zjutraj, ko bolnik vstane; ¢ez dan, ko sklep
razgiba, jih je obi¢ajno manj.

ALTERNATIVNO ZDRAVLJENJE
Alternativno zdravljenje lahko uporabljamo le ob
konvencionalni terapiji, ne poznamo pa alternativ-

ne metode, ki bi uspesno zdravila artritis. Zlasti pri
terapiji z dietami in homeopatijo obstaja moznost,
da se povecajo nezeleni ucinki zdravil.
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KLASIFIKACIJA JIA V SEDEM PODSKUPIN

Glede na potek bolezni v prvih Sestih mesecih, JIA
natancneje opredelimo v sedem podskupin. Vsaka pod-
skupina predstavlja drugo bolezen in ima verjetno raz-
licne sprozilne dejavnike, genetsko osnovo in biolosko
podlago (glede na stopnjo razvoja otroka); pojavi se v
razlicnih starostih otroka, ima razlicen potek, zunaj-
sklepne tezave in kon¢no prizadetost. éeprav klasifika-
cija ni popolna, je podlaga za raziskovalno delo in sode-
lovanje med revmatoloskimi centri po svetu, omogoca
primerjavo rezultatov opravljenih $tudij, hkrati pa je
osnova za vodenje bolnikov in za terapevtske algoritme.

1. Sistemski artritis (znacilni dnevni porasti tem-
perature, izpuscaj, splosna prizadetost, artral-
gije/artritis, povecane bezgavke, jetra, vranica,
perikardialni/plevralni izliv)

2. Oligoartritis (prizadetost 1-4 sklepov), razsirje-
ni oligoartritis (po 6 mesecih se $iri na ve¢ skle-
pov)

3. Poliartikularni artritis, revmatoidni faktor je
negativen

4. Poliartikularni, revmatoidni faktor je pozitiven
(prizadetost 5 ali ve¢ sklepov)

5. Artritis z entezitisom (HLA-B 27 +),

6. Psoriati¢ni artritis (luskavica pri otroku ali v
ozji druzini)

7. Neopredeljeni (10 %)
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JE JIA ENAK KOT REVMATOIDNI
ARTRITIS ODRASLIH?

Vprasanje, ali je JIA podobna ali razli¢na bolezen
kot revmatoidni artritis odraslih, se pojavlja pogosto.
Razlike med JIA in RA so pomembne in so posledica
specifi¢nih dejavnikov otroskega obdobja. Nedokon-
¢ana rast in razvoj misi¢no-skeletnega sistema otroka,
biokemi¢ne in strukturne razlike razvijajocih se tkiv in
organov ter $e nezrela funkcionalna sposobnost otroko-
vega imunskega sistema vodijo vnetne procese sklepov
drugace kot pri odraslih. Nekateri podtipi JIA se poja-
vijo le pri majhnih otrocih (npr. oligoartritis, ki ga po-
gosto spremlja globoko vnetje ocesa), nekateri podtipi
imajo pri otrocih drugacen potek kot pri odraslih.

Pri otrocih nekateri artritisi po doloc¢enem ¢asu
spontano izzvenijo, vecina pa se jih nadaljuje v odra-
slem obdobju. Posledice nezdravljenega artritisa niso
le okvara sklepov, ampak tudi pomembne prikrajsave/
podaljsave okoncin (zaradi vpliva vnetja v sklepu na rast
kosti), asimetrije in deformacije telesa. Slabo zdravljenje
oligoartritisa in spregledani prvi znaki ocesnega vnetja
lahko povzrocijo celo slabovidnost ali slepoto.

UCINKOVITO ZDRAVLJEN]JE
»PREHITI« OKVARO SKLEPA

Nepoznavanje vzroka bolezni onemogoca odkritje
zdravila, ki bi jo ozdravilo. Bolezen lahko sicer sponta-
no izzveni, vendarle pa je kroni¢na vnetna, ki se najvec-
krat nadaljuje tudi v odraslem obdobju. Zdravljenje, ki
je usmerjeno k umiritvi sklepnega vnetja in preprecitvi
okvare sklepa, se je z razvojem novih zdravil za artri-
tis bistveno izboljsalo. Je ucinkovitejse, potek bolezni
je zato lazji, dolgoroé¢ni izhod za bolnike pa boljsi kot
kdajkoli prej. Vsa danes poznana zdravila za JIA (vkljuc-
no z novimi bioloskimi) so protivnetna s protivnetnim
ucinkom v vnetem sklepu ali pa vnetje sklepa zmanjsu-
jejo z ustavljanjem aktivnosti imunskega sistema.

Vsakemu otroku zJIA zdravila predpisemo individu-
alno. Osnova ucinkovitega zdravljenja je »prehitevanje«
okvar sklepov, za kar je potrebna zgodnja postavitev di-
agnoze, hitra ocena prognoze in takoj$nja uvedba zdra-
vil, ki zmanjSujejo moznost nastanka sklepnih okvar.
Pri izbiri pravega zdravila so pomembni podatki o pod-
tipu JIA, aktivnosti bolezni, $tevilu prizadetih sklepov,
o tem, kateri sklepi so vneti, in o prisotnosti ali odso-
tnosti poznanih kazalcev za neugoden potek bolezni.
Izbira zdravil, pravilen odmerek, sprememba terapije in
prenehanje uporabe zdravil zahtevajo izkus$nje ter do-
bro poznavanje bolezni, spremljanja njenega razvoja in
uspesnosti zdravljenja. Osnovni cilj zdravljenja je doseci
remisijo - umiritev bolezni.

Obravnava otroka z JIA je timska, v strokovni ekipi so-
delujejo pediater-revmatolog, okulist, fizioterapevt, medi-
cinske sestre, ortoped, delovni terapevt, psiholog in drugi. l



Sola in dolgotrajno bolan otrok

OTROCI IN REVMA I

NEMOTENO SOLANJE
S PRILAGODITVAMI

Pise: Mojca Luksi¢, univ. dipl. soc. delavka*

Ko otrok zboli za dolgotrajno boleznijo, ¢asa za prilagoditev na to dejstvo ne potrebuje le on, pa¢ pa tudi njegova
druzina in Sola (predvsem vrstniki). V proces prilagajanja spada tudi urejanje njegovega statusa in zagotavljanje mo-
Znosti nemotenega Solanja. Kako se tega lotiti in kaj prinasajo sistemske moznosti za Solanje otrok in mladostnikov
s posebnimi potrebami, s poudarkom na prilagoditvah za dolgotrajno bolne otroke?

Status otrok s posebnimi potrebami v Sloveniji ure-
ja Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami,
ki kot otroke s posebnimi potrebami opredeljuje tudi
dolgotrajno bolne otroke in mladostnike. Usklajen je
s smernicami Evropske unije za vkljucevanje otrok s
posebnimi potrebami in zagovarja: enake moznosti z
upostevanjem razli¢nosti, vkljucevanje starSev v proces
vzgoje in izobrazevanja, zagotovitev ustreznih pogojev,
kontinuiranost programov, individualiziran pristop in

drugo.

PRVI KORAK: OBVESTITI SOLO

Takoj ko otrok zboli za dolgotrajno boleznijo, je
treba o tem obvestiti $olo, da mu lahko v ¢asu odsotno-
sti od pouka zagotovi ustrezne prilagoditve. Postopek
usmerjanja otroka se zacne, ko je postavljena diagnoza
dolgotrajne bolezni. V prehodnem ¢asu do izdaje od-
locbe o usmerjanju pa imajo srednje $ole moznost, da
na podlagi zdravniskega mnenja z dijakom sklenejo pe-
dagosko pogodbo, v kateri se Ze opredelijo prilagodi-
tve pouka in ocenjevanja, kot jih opredeljujejo navodila
za delo z otroki in mladostniki s posebnimi potrebami.

Star$i me pogosto sprasujejo, zakaj je treba prido-
biti tudi odlo¢bo o usmerjanju, ¢e pa ze pedagoska po-
godba zagotavlja enake prilagoditve kot odlo¢ba. Prvi
razlog je, da se v odlocbi lahko dodeli tudi pravica do
individualne strokovne pomoci. To pomeni, da med in-
dividualnimi urami izven rednega pouka ucitelji dijaku
dodatno razlozijo zamujeno ali nerazumljivo snov, z
njim utrjujejo znanje ali delajo vaje. Drugi razlog pa je,
da pedagoska pogodba dijaku prilagoditve zagotavlja le
na Soli, s katero je bila pogodba sklenjena. Ne pripadajo
pa mu prilagoditve pri eksternem ocenjevanju znanja,
denimo na maturi.

DRUGI KORAK: POSTOPEK ZA
PRIDOBITEV ODLOCBE O USMERJANJU
Postopek praviloma zac¢nejo starsi, in sicer tako, da
na obmocno enoto Zavoda RS za Solstvo oddajo zah-
tevo. Zavod nato pridobi porocilo $ole in ostalo doku-
mentacijo ter vse skupaj preda strokovni komisiji. Ta
poda strokovno mnenje na podlagi pogovorov s starsi
in z otrokom ter na podlagi proucitve zdravniske in
ostale dokumentacije. Na osnovi tega mnenja nato Za-
vod RS za Solstvo izda odlocbo, ki je za $olo zavezujoca.
Sola v skladu z izdano odlo¢bo izdela individualiziran
program, v katerem se natanc¢no dolocijo prilagoditve.

* Mojca LuksiC je Solska svetovalna delavka na Gimnaziji Novo mesto, ki Ze veC kot desetletje dela na podrocju usklajevanja
in prilagajanja Solskih obveznostih za otroke s posebnimi potrebami. V tem ¢asu se je na Soli Solalo ve¢ dijakov, ki so bili
usmerjeni v njen program kot dolgotrajno bolni mladostniki z revmatskim obolenjem.
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MOZNE PRILAGODITVE PRI TEZAVAH ZARADI REVMATSKEGA OBOLENJA

TeZava Prilagoditve

* Delno obiskovanje pouka

* Pocitek med poukom

» Komplet u¢benikov zagotovimo v $oli

* Omarica za ucbenike, Sportno opremo in ostale u¢ne pripomocke
* Kasnejsi jutranji prihod v $olo

* Podaljsan ¢as pri pisnem preverjanju in ocenjevanju znanja

* Uporaba racunalnika pri pouku

* Poudarek na ustnem ocenjevanju znanja

* Prilagojeno izvajanje in ocenjevanje pri Sportni vzgoji

Fizi¢ne tezave (utrujenost,
jutranja okorelost, bolecine ...)

Nemotiviranost za delo » Obravnava v $olski svetovalni sluzbi
Pomanjkljivo znanje * Dodatna strokovna pomo¢
Socialna izoliranost * Delo z razredom (informacije, ohranjanje stikov ...)

* Dogovorjeno ocenjevanje znanja

* Fotokopiranje zapiskov in u¢nih gradiv

» Komunikacija uciteljev z ucencem preko spleta (E-posta, spletne ucilnice,
pouk na daljavo...)

* Dodatna u¢na pomoc¢ na domu

* Bolni$ni¢na Sola, ¢e je otrok hospitaliziran

Odsotnost od pouka

Po mojih izkus$njah je pridobitev odloc¢be, ki zagotavlja
SMERNICE EU ZA VKLJUGEVANJE OTROK prilagoditve v $oli, zgolj »tehni¢na stvar«. Sicer je pomemb-
S POSEBNIMI POTREBAMI na za zagotavljanje enakih moznosti in otrokovega napred-
ka v 3oli, a to ne uredi klju¢nega pogoja za dobro pocutje
obolelega otroka. Zato je najboljsa prilagoditev ta, da vsi
vpleteni ohranijo povezanost, kajti sosolci in ucitelji brez
informacij obolelega in njegovih starsev ne vedo, kako naj
se do njega vedejo in kaksno pomo¢ potrebuje. Razmislek
na to temo lahko preberete v rubriki Komentar (str. 19). H

* Vsakdo ima pravico do enakih moznosti kot
drugi in do primernega nacina izobrazevanja;

* Redni vrtci in Sole naj bodo dostopni vsem
ucencem,;

* Izhajati je treba iz otrokovih sposobnosti

in zelja, ne da bi poudarjali njegove
pomanjkljivosti in tezave;

» Dodatna pomo¢ za otroke s posebnimi
potrebami naj bo zagotovljena v soli;

» Starsi in ucitelji naj bodo ves ¢as povezani;

* Takoj, ko zaznamo posebno potrebo, je treba
zagotoviti zgodnjo obravnavo.

Viri:

o Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami.
(Ur: L. RS 3/2007)

* Navodila za izobrazevalni program s prilagojenim izvajanjem
in dodatno strokovno pomocjo za gimnazijski program.
(http://www.zrss.si/default.asp?rub=3133)

PIC Pravno informacijski center

Metelkova 6, 1000 Ljubljana
Pravno svetovanje nasim clanom

Telefon: 01 521 18 88
E-posta: pic@pic.si * www.pic.si
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Aladar Belec, clovek gibanja

INTERVJU I

VSAK DAN JE TREBA
PREMAKNITI MISICE

Pise: Tina Cigler

Revmaticna bolezen lahko zmanjsa gibljivost sklepov, misicno maso in mo¢, kostno gostoto in vodi tudi v defor-
macije sklepov. Vse nasteto uspesno lajsa redna telesna vadba, ki pa se je mnogi zaradi bolecine le stezka lotijo.
Namesto tega sklep varujejo z obilo pocitka, nedejavnost pa vodi v Se StevilnejSe tezave.

Aladar Belec je
38-letni univerzitetni
diplomirani inZenir
kmetijstva. Z revma-
toidnim artritisom se
zelo dobro poznata,
zbolel je pri dveh le-
tih in pol. Bolezen ga
| je v dobi odrascanja
prikrajsala za marsi-
kaj, tudi za poklic po-
licista, zaradi bole¢in
je bil obupan in »na
tleh«. Danes je velik
optimist. Kljub obe-
ma umetnima kolko-
ma in temu, da si Ze
od svojega 13. leta ne
zmore sam natakniti
nogavic, je resno vzel strokovna priporocila o dnevni dozi
gibanja in iz tega naslova uziva Stevilne koristi.

Fizioterapevtka vam je pred leti dala Zivljenjski napotek:
zdravila za tvojo bolezen ni, ne preostane ti drugega kot redno
miganje, omisli si »fasista«, ki te bo k temu ves cas priganjal.
Kako ste se sprijaznili s tem nasvetom in kdo je potem postal
vas najvecji priganjac?

S fizioterapevtko, ki je to rekla, sva se poznala ze nekaj
¢asa. Star sem bil okoli 15 let, z operacijo kolkov za sabo.
Bolelo je, ni¢ ni kazalo, da bo kdaj bolje. Ni¢ se ni dalo
narediti. Bil sem na tleh. Ona je to videla in vedela je, kaj
mora reci. Poleg tega, kar ste ze omenili, je poudarila Se,
da »painkillerji« pomagajo le na kratek rok, na dolgi rok
pa skodijo, in da je edina prava alternativa miganje. Takrat
sem samo slisal, kaj mi je rekla, vendar sem pomen njenih
besed res zaslisal kasneje. Zdi se, kot da sem jo sprva pod-
zavestno poslusal, saj sem se Sele veliko kasneje zavedel, da
vsak dan posebej dokazujem, da se da. Da grizem. V $ali
vcasih povem, da sem iskal tistega »fasista«, ga nikoli na-
$el, ampak to postal sam. Zelo tezko poslusam jamranje,
$e posebej od ljudi, ki jim »ni¢ ni« in jih samo malo zgecka
v nosu in iz tega delajo celo »dramo«. In oni potem meni
razlagajo, da nimam pojma, kako hudo je ...

Po menjavi obeh kolkov so vam napovedovali, da niti hodi-
ti ne boste mogli, danes pa ste redni gost v fitnesu. Kako poteka
vas povprecen dan — kdaj in koliko fizicne aktivnosti se znajde
v vasem wrniku?

Od nekdaj sem se zoperstavljal, ko so mi dejali, da zdaj
»je pa konec. Svicarski ortopedi mi niti niso hoteli vstaviti
teh dveh protez, ki ju imam sedaj, ker so menili, da je to
zame lahko prenevarno. Nasi ortopedi, ki me poznajo, pa
so mi dali v podpis dokument, da pristajam na menjavo
kolkov na lastno odgovornost. Moj povprecen dan je tako
natempiran, da mi nekateri pravijo, da niti sluc¢ajno ne bi
hoteli Ziveti z mano. Vstajam ob petih, obvezno zajtrk s si-
nom, nato sina peljem v $olo, mojo boljso polovico v sluz-
bo, nato Se sebe v sluzbo. Tam je natempirano ze samo po
sebi. Po sluzbi na trening, trikrat na teden treniram pribli-
zno dve uri in pol. Po treningu Se do moje babice ali star-
Sev, ali prijateljev ali v trgovino ... Domov pogosto pridemo
Sele v vecernih urah. Takrat pregledam novice tistega dne,
preberem komentarje v razlicnih ¢asopisih in tudi sam kaj
napiSem. Skoraj vsak vecer si obljubim, da bom pogledal e
kaksno nadaljevanko (zdaj vrtijo LA Cops), a me ponavadi
zmanjka pri drugih reklamah ...

Katerib oblik fizicne aktivnosti se najpogosteje posluzu-
jete, glede na to, da obstaja vec vrst vaj (za gibljivost sklepov,
raztezanje misic in kit, krepitev misic, vzdrZevanje telesne
vzdrZljivosti). Se ukvarjate tudi s Sporti, za katere v otrostvu
ni bilo moZnosti?

V osnovni Soli sem bil tabornik, karateist in smucar.
Tudi kolo sem vozil brez tezav. Danes ne po¢nem ni¢ od
tega, ker bi v primeru nerodnega padca veliko ve¢ izgubil,
kot bi z vsem tem pridobil. Fitnes pa je idealno staticen,
lahko se posvetim posameznemu sklopu misicevja in vse-
mu, kar sodi zraven. Tja hodim, ker Zelim biti v celoti fit, ne
zato, da bi bil »Svarci« - éeprav taksnih misic in mo¢i res e
nikoli nisem imel! Na fakulteti sem opravil tudi izpit za ja-
haca. Nisem sicer $portnik na tem podrodju, a kadar imam
priloznost in je na voljo kak$na mirna Haflinger kobila,
potem zajaham. Rad hodim - dolgi sprehodi. Pravijo mi,
da absolutno prehitro hodim, saj me tezko dohajajo. In ne
vem, ali je to $port, ampak res mi nikoli ni bilo odve¢ voziti
avta. Za moj najlepsi dan v sluzbi Se vedno velja tisti, ko sem
nenapovedano moral direktorju peljati avto ... na Dunaj!
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Se pred vadbo posvetujete s fizioterapevtom ali si program
sestavljate sami?

S fitnes trenerjem Zdravcem (Zdravko Loborec) se po-
znava ze 17 let. Zdravc ve, kaj mi je, kaj lahko in cesa ne
smem. Je pa res, da se oba uciva - jaz o fitnesu, on o revmi oz.
revmatikih. Med vadbo mi ves ¢as pomaga, ¢eprav ni vedno
videti tako. Prilagajava se mojim zmoznostim, napredku,
poskusiva pa tudi kaj novega. Tu naj pojasnim, da je Zdravc
tisti, ki me »bremza, tako pri nekaterih vajah kot pri »kila-
Zi« utezi in ponavljanjih. Zdaj ze dolgo nisem ve¢ »$ahist,
ampak »miSica«, »masa, zadnje ¢ase pa kar »zvau«. Po vadbi
mi seveda pomaga obuti nogavice in zavezati Cevlje.

Zdravite se z bioloskimi zdravili — je tudi to razlog, da se lab-
ko tako redno gibljete ali pa bi se ob klasicnem zdravljenju tudi
vi tegje lotili vadbe?

Vsekakor so bioloska zdravila v zadnjih $tirih letih in pol
utisala revmo. A imam jo 35 let in pol in migam ze ves ta ¢as -
res pa je, da prej nisem tako intenzivno kot sedaj. Tudi sedaj,
ob terapiji z bioloskimi zdravili, pride kak dan, ko zjutraj ugo-
tovim, da so me spet narobe sestavili in $kripam in pokam
povsod. Vendar to bolj pripisujem »slabemu vremenux ...

Nizozemska ortopedinja Thea Vliet Vlieland je slikovito
ponazorila glavni razlog za neaktivnost: »Tezko je biti fizicno
aktiven, ce poleg razuma »ne« krici tvoje celo telo.« Kaj storite,
ko pride dan, ko boli bolj kot sicer?

Vcasih prija, da si lahko kaksen dan malo spocijes, mar
ne? No, sam migam vsak dan, tudi kadar boli »ko sv...«. Zi-
vim namre¢ v ¢etrtem nadstropju bloka, ki nima dvigala. Se-
sti dan po menjavi kolka sem do vrat stanovanja potreboval
manj kot tri minute. Drzi, telo res véasih krici, a je treba to
kri¢anje usmeriti proti revmi. Potem je bolje!

Letosnje EULAR-jevo geslo se glasi Z gibanjem do boljsega
pocutja (»Move to improve«). Kako bi nekomu, ki se ne telova-
di, opisali koristi fizicne vadbe?

Vemo, da je za revmatike edina prava Korist terapije tista,
ki je fizi¢ne narave, torej miganje, miganje in $e enkrat miganje.
Tudi, ko boli, a takrat manj, bolj previdno in v manj$em obsegu.
Ne sme pa biti dneva, ko ne bi premaknili misic! Dolgoro¢ne ko-
risti so boljsa fizi¢na kondicija, ve¢ja miSi¢na mo¢ in pripravlje-
nost na »spopad« z revmo. Z dobro fiziéno pripravljenostjo jo
lahko lazje premagujemo. Poleg tega pa se ze zaradi same fizi¢ne
aktivnosti in vseh pozitivnih dejavnikov ¢lovek bolje pocuti. Ze
nekajkrat se mi je zgodilo, da sem na trening prisel z glavobolom,
ki je med fizicnim naporom minil. Fizi¢na aktivnost telo razbre-
meni stresa, tega pa v teh ¢asih zagotovo nikomur ne manjka.

Redna fizicna vadba ima posredno tudi pozitivne ekonom-
ske ucinke, saj je bolnik, ki se dobro pocuti, bolj neodvisen, de-
lovno aktiven in torej ni toliksno breme socialne in zdravstvene
blagajne. Si labko zamislite, kje bi bili danes in kako bi Ziveli, ce
ne bi redno telovadili?

Poleg zgoraj omenjene fizioterapevtke mi je podobno lek-
cijo dala tudi medicinska sestra. Ko sem se nekega vecera v bol-
ni$nici z veliko muke stusiral sam, sem jo prosil za pomo¢ pri
brisanju. Dala mi je brisaco in rekla, naj najdem nacin, da se
obrisem sam, ker ob meni ne bo vedno nekoga, ki bi mi pomagal.
Na nacin, kot sem se obrisal takrat, se Se danes. Tudi odlocitev
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starSev, da me nista premestila v $olo za otroke s posebnimi po-
trebami, temve¢ sta me zadrzala v Soli z zdravimi vrstniki, se
je izkazala za pravilno. Ne zamisljam si sebe, ne da bi migal ...

Kako je v Sloveniji z moZnostmi za vadbo? Je dovolj dosto-
pna, oz. ali so instruktorji v fitnes centrib dovolj pouceni tudi o
tovrstnib boleznih?

Slovenija je kar Sportna dezela, tako da si vsak posameznik
lahko najde na¢in miganja. Drugih trenerjev fitnesa (razen
Zdravca) ne poznam, zato ne vem, koliko nas poznajo. Zdravc
je strokovnjak s podrodja fitnesa in prehrane in dodatno pozna
tudi revmatike. No, vsaj enega zelo dobro pozna. Revmatiki ima-
mo tudi zelo dobro organizirano vadbo, ki jo vodijo fiziotera-
pevti oz. ¢lani, ki dobro obvladajo vaje za doloceno vrsto revme.
Vsaka podruznica ima za svoje ¢lane ob to¢no dolocenih dnevih
in urah organizirano telovadbo, tako v telovadnici kot v bazenu.
Ta je odli¢na, saj omogoca strokovni nadzor ciljno usmerjenega
miganja, odli¢na pa je tudi zato, ker revmatikom omogoca dru-
zenje. Tudi sam priznam, da ne vem, ali bi toliko casa vztrajal
na fitnesu Tabor, ¢e tam druzba ne bi bila Ze skoraj druzina! l

NA SVETOVANJEV 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 zivljenje oseb z vnetnimi
revmati¢nimi boleznimi (VRB). Uporabnikom
nudi razliéna 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
omogocajo samostojno Zzivljenje.

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 Zivljenje.

Kdo se labko prijavi: vsi, ki imajo zaradi kroni¢ne VRB
omejeno gibljivost sklepov in s tem povezane tezave ter
omejitve na razli¢nih podroéjih Zivljenja. Svetovanja
potekajo individualno ali v manjs$ih skupinah.

Prijave: po telefonu (05 90 75 366) v pisarni drustva
v ¢asu uradnih ur (torek in cetrtek od 10. do 14. ure)




KOMENTAR I

Solanje kronicno bolnega otroka

STARSI, NE BODITE
PREBLAGI

Pise: Mojca Luksic, svetovalna delavka na Gimnaziji Novo mesto

Ali lahko kroni¢no bolan otrok kljub temu, da se mu zacasno podre znani svet, uspesno nadaljuje Solanje?
Moj odgovor je pritrdilen. Na prvi pogled se zdi, da gre zahvala predvsem sistemskim moZnostim za Solanje otrok
in mladostnikov s posebnimi potrebami. A po mojih izkusnjah je pridobitev odlocbe, ki zagotavlja prilagoditve v Soli,
zgolj »tehnicna« stvar. Resda je pomembna za zagotavljanje enakih moZnosti in otrokovega napredka v Soli, a po-

membnejsi se mi zdi naslednji razmislek.

Diagnoza dolgotrajne bo-
lezni in bolezen sama globoko
posezeta v zivljenje otroka in
druzine. Okolis¢ine se bistve-
no spremenijo. Bolezen je na
lestvici velikih izgub v samem
vrthu. Zakaj? Z boleznijo se
nasa pricakovanja, sanje, ho-
tenja in tudi vrednote pretre-
sejo. Intimni svet, kot ga po-
znamo, se sesuje, lahko tudi
razpade. Zgraditi ga je treba na novo: postaviti nov vrstni
red vrednot ali celo opredeliti nove vrednote, prilagoditi
pricakovanja, odloziti cilje, se odreci sanjam, spremeniti
zivljenje. Opazam, da se pri mladostnikih po preteku do-
locenega obdobja pojavi depresija, ker se s spremembami,
ki jih prinasa bolezen, tezko soocajo. Pa niso edini ...

Tudi starSev se pogosto polascajo nemoc, jeza, zalost,
strah, sram ... Nenadoma jih preplavljajo vprasanja: Ali bo
moj otrok kdaj ozdravel? Kako bo bolezen vplivala nanj?
Ali bo zmogel taksno zivljenje? Kako se bo spopadal z
bolec¢inami, z zdravili, s stranskimi ucinki? Kako se bo
vkljucil v Solo, se bo lahko u¢il in napredoval kot njego-
vi vrstniki? Ali je Sola v tem trenutku sploh pomembna?
Star$i pogosto naredijo veliko napako, ko zaradi pretira-
ne potrebe po zasciti otroka pred bolecino in zunanjim
svetom postanejo popustljivi, preve¢ razumevajoci in pre-

blagi.

Tako kot otrok, gre tudi vsa njegova druzina skozi
proces, v katerem na novo definira svoje zivljenje. Vsi, ki
smo se kdajkoli srecali z dolgotrajno boleznijo v druzini,
vemo, da se s tem spremeni vse. Ker je otrok odsoten od
pouka, lahko izgubi stik z vrstniki, s sosolci in s Solo. Dalj
casa ko nima stikov s Solo, vecji lahko postane strah pred
neuspehom, zavrnitvijo, nerazumevanjem - tako s strani
soSolcev kot s strani uciteljev.

Pogosto se dogaja, da tudi sosolci in ucitelji ne vedo,
kako se naj vedejo do obolelega ucenca. Ta pri sosolcih
lahko vzbudi strah pred tem, da bi se to zgodilo tudi
njim; dozivljajo stiske, ker ne vedo, kako ravnati. Od njih
pogosto slisim: »Ne vem, kaj naj mu reem, potem pa se
raje ne pogovarjam z njim.« Pomembno je, da obdrzimo
kakovostne odnose. Treba se je pogovarjati, ker le tako vi-
dimo, da je oboleli Se vedno ista oseba, ki na$ odnos po-
trebuje, da lahko uspesno bije svojo bitko.

Tudi uditelji ne vedo vedno, kako ravnati in kaksno
pomo¢ tak otrok potrebuje. Zato je Se toliko bolj po-
membno in dragoceno, da star$i ohranjate stik s Solo.
Ucitelji o stanju vasega otroka potrebujejo ¢im ve¢ infor-
macij, da lahko ravnajo v njegovo dobro, tako pri svojem
predmetu kot pri odnosih s so$olci.

Sola je za bolnega otroka klju¢nega pomena, uspesno
Solanje pa zahteva dobro sodelovanje in kakovostne od-
nose med starsi, otrokom in Solo. Opazam, da je tam, kjer
starsi sodelujejo s Solo in z ucitelji ter skrbijo za otrokove
stike s so$olci, uspeh v Soli zagotovljen. H

»WROCI TELEFON« JE SE VEDNO AKTIVEN

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

04175 55 45

Ce so vpradanja v zvezi z va$o boleznijo irSega
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!
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LETOS NA VOLJO APARTMAIJA
VTERMAH VIVAT IN ZRECE

Drustvo revmatikov Slovenije je zaradi velikega za-
nimanja ¢lanov s Termami Vivat podaljsalo enoletno
pogodbo za najem apartmaja, hkrati pa sklenilo tudi
pogodbo s Termami Zrece.

Od 4. avgusta 2012 dalje ima tako Drustvo revma-
tikov Slovenije za svoje ¢lane na razpolago dva apart-
maja za 4 osebe, vklju¢no s 4 kopalnimi kartami. Oba
apartmaja imata dnevno sobo s kuhinjo, v kateri je tudi
lezisce za dve osebi, spalnico z zakonsko posteljo, sani-
tarije 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 prevzamete 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 Slovenij e, Parmo-
va 53, 1000 Ljubljana Na podlagi prijavnice boste na dom
prejeli potrditev prijave in poloznico. Ko bo poloznica
placana, boste prejeli napotnico za koris¢enje apartmaja.
Napotnica in veljavni osebni dokument sta pogoj za iden-
tifikacijo na recepciji obojih term, kjer boste dobili klju¢
apartmaja in ustrezno Stevilo zapestnic za kopanje.

V juliju in avgustu imajo prednost prijave Soloobve-
znih mladih revmatikov in njihovih druzin. Rok za njiho-
vo prijavo je 13. 7. 2012. Ce do tega datuma prijav ne prej-
memo, so termini prosti za ostale ¢lane drustva. Drugih
prednostnih kriterijev ni, zato vam svetujemo, da s prija-
vami pohitite.

Terme Vivat
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Terme Zrece

PLACILNI POGOJI:

Cena najema za redne ¢lane Drustva revmatikov
Slovenije znasa 25 EUR/dan, turisti¢ne takse so opro-
S¢eni.

Cena najema za ostale najemnike znasa 45 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
Vivat 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 vedja, lahko v apartmaju v
Zrecah biva 6 oseb.

Zivali niso dovoljene.

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

Clani drustva so dolzni z apartmajem ravnati kot
dober gospodar. Za vso $kodo, ki nastane zaradi malo-
marnega ravnanja, odgovarjajo 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. ®



Konferenca

MEDNARODNA OBZORJA IS

NAJVECJI DOGODEK

MLADEGA

Pise: Dominika Naversnik

INSTITUTA

Institut Exellence in Rheumathology je bil ustanovljen leta 2011 kot temelj za napredek v klini¢nih raziskavah
na podrocju revmatologije. Njegovo sodelovanje z zdravniki specialisti, invalidskimi organizacijami in farmacevtsko
industrijo je usmerjeno k razvijanju novih pristopov, ki bi izboljsali rezultate v kliniéni revmatologiji. Letna konferenca

je najpomembnejsi dogodek instituta.

Letosnja konferenca je potekala januarja v Madri-
du in v Stirih dneh ponudila skoraj 50 predavanj in
delavnic na temo razli¢nih bolezni - tudi lupusa. Sle-
dnjega sem se udelezila tudi jaz.

Problem tako bolj kot manj razvitih drzav Se vedno
ostaja postavitev diagnoze. Nemalokrat je ta dokon¢-
na Sele po Sestih letih, saj ima lupus veliko razli¢nih
manifestacij. S pravilnim ukrepanjem osebnih zdrav-
nikov in s skrbnostjo revmatologov pa se bolezen lah-
ko uc¢inkovito zdravi in ohrani pod kontrolo.

Zadnjih 50 let vecino zdravil razvijajo na podlagi
klini¢nih raziskav, kar pomeni, da je potrebnih vse ve¢
pacientov, ki so v procesu dokazovanja uc¢inkovitosti
pripravljeni preizkusiti zdravilo. Pri lupusu so predno-
sti novih zdravil zelo tezko dokazljive prav zaradi ze
omenjenih razli¢nih manifestacij bolezni. Da je zdra-
vilo uc¢inkovito, lahko véasih dokazejo Sele po petih
letih. Zato se bolniki toliko bolj veselimo novega bio-
loskega zdravila, ki pa ga v Sloveniji Zal $e ni mogoce
dobiti.

V razvitejsih drzavah Evropske unije porocajo o
sistemu specializiranih medicinskih sester posebe;j
za podrodje revmatologije. Evropska liga za boj proti
revmatizmu (EULAR) je predstavila deset priporocil
za medicinske sestre, ki naj bi bile bolnikom na raz-
polago za pogovor, predvsem v zvezi s pridobivanjem
informacij o bolezni, zdravilih in njihovih posledicah
ter o izboljSanju kakovosti zivljenja. Izpostavljena je
bila tudi pomembnost psiholoske pomoci pacientom,
ki lahko v veliki meri zmanjsa porabo zdravil in dra-
stiéno zmanjsa simptome bolezni.

V skupini Lupus Slovenija, ki deluje pod okriljem
Drustva revmatikov Slovenije, se tega ze drzimo - ob
majskem svetovnem dnevu lupusa smo opozorili nase

s posebnim pohodom. Z osve$¢anjem in informira-
njem javnosti o simptomih upamo na boljSo priho-
dnost, na toleranco in predvsem na ucinkovito ukre-
panje zdravnikov, ko omenimo utrujenost! l

Madrid slovi kot mesto s skovaj najvec jasnimi dnevi
na leto v Evropi.

REVMATIK 21



I |7 PODRUZNIC

Podruznica Gorenjska

MURNOV DAN ZA
TRI PODRUZNICE

Pise: Ana Ribic

Na pobudo vodij gorenjske, celjske in velenjske po-
druznice smo v okviru Murnovih dni pripravili sre¢anje
¢lanov vseh treh podruznic hkrati. Dobili smo se v La-
skem. Natanéneje, v Termalnem centru. Se natanéneje,
zaceli smo ga v prijetno topli vodi.

Najprej smo pod vodstvom animatorke delali vaje,
nato pa se je vsak prepustil svojemu uzitku - nekateri
so se razposajeno dri¢ali po toboganu, drugi so $li na
masazo, tretji plavali, se knajpali ali pa zgolj razgibavali
svoje jezicke, si izmenjevali izku$nje in opazovali nara-
vo. Kaj je lepsega kot iz tople vode opazovati, kako se
zunaj poigravajo snezinke!

Po kopanju smo se preselili v Kongresni center, kjer
smo poslusali zanimivo predavanje DuSevno zdravje in
obvladovanje konfliktnih situacij. Predavateljica Jacinta
Dobersek Mlakar, profesorica zdravstvene vzgoje, je po-
udarila, da je dusevno zdravje enakovredno telesnemu,
kajti e tega ni, se tudi telesno zdravje mo¢no poslabsa.
S tem smo se vsi zelo strinjali, saj iz izkuSenj vemo, da
¢e nas »notri nekaj gloda«, nas kosti in sklepi bolijo Se
bolj. Izvedeli smo tudi, kako poiskati ravnovesje v ¢u-
stvih, kako negovati medsebojne odnose in se prepirati
na pravi nacin. ll

Murnovi dnevi, poimenovani po soustanovitelju nasega
drustva, so namenjeni vsestranskemu izobrazevanju
revmatikov in druzenju clanov razlicnib podruznic.
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Podruznica Velenje

DRUZINSKA
FIZIOTERAPIJA

Pise: Peter Gersak

Partnerji nasih ¢lanov pravzaprav ne vedo, kako na-
porne so nase tedenske fizioterapevtske vaje, smo v kle-
petu ugotavljali na prednovoletnem druZinskem srecanju
podruznice. In je brz »padla« ideja, da se v letu 2012
dobimo na druZinskih vajah, pa naj podporni ¢lani in par-
tnerji v Zivo preverijo zahtevnost vaj!

Nasa redna torkova telovadba sicer poteka v Zdra-
vstvenem domu Velenje, a tamkaj$nja telovadnica je po-
stala ¢isto premajhna za tako razsirjeno zasedbo. Zato
smo se »projektno« preselili v Terme Topolsica. Pod
vodstvom nase fizioterapevtke Bojane smo kot obi¢ajno
telovadili eno uro in opravili vse vaje, ki so na nagem »re-
dnem sporedu«. Ko smo koncali, so druzinski partnerji
skoraj v en glas zatrdili, da niso utrujeni. Sele naslednji
dan so nekateri le priznali, da malo ¢utijo posledice.

Po koncanih vajah smo si privoséili predavanje
Osteoporoza in revmatiki, ki ga je pripravila Alenka
Kosir, dr. med., spec. balneoterapije, s katero smo spro-
$¢eno poklepetali v ¢asu, predvidenem za vprasanja in
odgovore.

Po napornem veceru smo si ve¢ kot zasluzili okrep-
c¢ilo in tako druzenje nadaljevali v novem in izredno
lepem Wellness centru Zala. Glede na dobro udelezbo
in zadovoljstvo vseh udelezencev, bomo najverjetneje
»vajo« ponovili $e kdaj. H



Podruznica Posavje

GLAVNI PLESALCI
NA JURJEVANJU

Pise: Irena Furst

V aprilu na Zdolah poteka tradicionalno Jurjevanje kra-
jevne skupnosti, ki ga ¢lani posavske podruZnice tradicio-
nalno obiskujemo Ze vsaj deset let. In tradicionalno smo
med redkimi, ki tja pridejo pes. Pohod tradicionalno vodi
nas Branko, ki nas vsakic popelje po drugi poti in nam ob
vmeshnih postankih pove razne zanimivosti o drevju, rastli-
nah in pti¢ih - navsezadnje je ¢lan drustva ljubiteljev ptic.

Zbrali smo se kljub slabim vremenskim obetom, seve-
da varno opremljeni s pelerinami in dezniki. A srea nam
je bila naklonjena in na Zdole smo prisli mokri le od zno-
ja, ne od dezja. Proti prireditvenemu $otoru nas je vodil
vonj ocvrtih jajc s klobasami - v skladu z obi¢ajem namre¢
Zeleni Jurij dan pred prireditvijo po zdolskih vaseh zbira
jajca in klobase za dobrodoslico obiskovalcem prireditve.

V pestrem celodnevnem programu so se vrstili nastopi
raznih plesnih in glasbenih skupin, svecan sprevod Zele-
nega Jurija (ki pride v spremstvu Zupana ob¢ine Krsko in
drugih gostov), razlicne delavnice za otroke, manjkala ni
niti sveta masa v bliznji cerkvi svetega Jurija. Zanimivemu
nastopu folklorne skupine iz Senovega, ki je zaplesala ve¢
narodnih plesov, smo se s plesom pridruzili tudi mi. Prav
tako nismo bili pri miru med nastopom ansambla Jerneja
Kolarja, dasiravno smo bili v planinskih ¢evljih, v katerih
je morda nerodno plesati, a mi smo v tem Ze pravi vetera-
ni. Vsako leto smo v dopoldanskem delu Jurjevanja med
glavnimi plesalci!

Ceprav se je vedno bolj pripravljajo k dezju, smo poca-
kali $e na nastop druzine Tonija Sotoska. Znani glasbenik
in ucitelj harmonike je s svojimi tremi sinovi tako ocaral
publiko, da se je zarosilo marsikatero oko. Nam pa se je
»rosilo« telo, ko smo po dezju hiteli domov. Prihodnje leto
pa spet! l

Vsako leto smo v dopoldanskem delu Jurjevanja med
glavnimi plesalci mi! Slika je simbolicna ... sicer plesemo
v planinskib cevljib.

IZ PODRUZNIC I

Podruznica Murska Sobota

MALE ROCNE
MOJSTROVINE

Piseta: Mateja Knap, Tina Cigler

Clan podruznice Murska Sobota Ivan Recek iz Dolnjih
Slave¢ svoje sotrpine in vse ostale razveseljuje s svojim
izjemnim talentom za rocna dela, ki ga goji Ze od otrostva.
V velikonocnem casu blesti z izdelavo ramenk, sicer pa
ob vsakem letnem casu poprime za kako drugo tehniko.

Pozimi slika na steklo in keramiko, poleti izdeluje
aranzmaje iz svezega in suhega cvetja, cvetje zna izdelati
tudi sam iz krep papirja. Aranzira in pripravlja poslovna
darila, na kozarce slika motiv gradu na Gorickem pri Gra-
du, kar sluzi kot poro¢no darilo obéine Murska Sobota
mladoporocencem; med bozi¢nimi prazniki slika na daril-
ne skodelice za otroke. Ne glede na to, kaj po¢ne, to najlaz-
je pocne v veCernih urah, ko ima mir in ti$ino.

Ivan s svojimi izdelki sodeluje na rokodelskib delavnicah,
kjer izvaja tudi demonstracije, da si ljudje izdelavo laZje
predstavljajo.

V njegovem opusu med zahtevnejsa ro¢na dela zagotovo
spadajo ramenke. Izdelovalcu vzamejo veliko casa, gledalcu
pa sapo. Postopek izdelave je kar dolg, saj je jajce treba naj-
prej oprati, ga izpihati in posusiti. Barvanju z barvo za pod-
lage sledi susenje, nato pride na vrsto ¢opi¢, ki ga Ivan vihti
dobri dve uri, odvisno od motiva, sledi $e drugo susenje. Rise
z barvami za keramiko, uporablja pa predvsem racja jajca.

Pri risanju izbira med naboznimi motivi, spomladan-
skimi motivi iz narave in otroskimi motivi. Najveckrat se
na jajcu znajdejo spomladansko cvetje ter velikonocne fi-
gure, v velikono¢nem casu pa so zanj najpomembnejsi na-
bozni motivi, ki jih obogati s pou¢nimi in naboznimi verzi.

In kot da vse to ne bi bilo dovolj, se skupaj z druzino
v sklopu domace kmetije ukvarja z vzgojo krizantem ter
zelenjave. Multipraktik pac. ll
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Podruznica Dolenjske in Bele krajine

V LABIRINTU 800 KILOMETROV ROVOV

Pise: Andrej Gregorcic

Letosnja dvodnevna ekskurzija Belokranjcev in Do-
lenjcev je pred nami razgrnila Korosko in Stajersko. Sti-
kali smo po drobovju mogocne Pece, obiskali Preziho-
vega Voranca (no, njegovo hiSo), si ogledali najstarejSo
hidroelektrarno na Dravi, se sprehodili po mariborskem
Lentu in osvajanje zakljucili na gradu Race.

Preko Velenja, goétanja in Crne smo prispeli v ko-
tlino ob sotoéju reke Meze in potoka Sumca, v MeZico,
to¢neje k vhodu v podzemlje 2126 metrov visoke Pece.
Med Peco in Ursljo goro so od nekdaj poznana nahaja-
lisca rude, ki so jo odkrili Ze Rimljani. Prvi pisni viri o
rudarjenju segajo v leto 1665 in zakljucek tega tezkega
dela v leto 1995. V tem casu so izkopali okoli 19 mili-
jonov ton rude in pridobili 1 milijon ton svinca in pol
milijona ton cinka. Danes je ta mogo¢ni labirint rovov
(v obdobju rudarjenja so jih izkopali ve¢ kot 800 km)
spomenik knapovskemu delu in turistina zanimivost
za obiskovalce. Po desetih minutah voznje z rudarskim
vlakom smo se znasli v osréju Pece, kjer smo s pomocjo
vodica odkrivali zgodovino zivljenja knapov in rudar-
stva od ro¢nega odkopa do strojne pomoci v novejSem
¢asu. V uri in pol hoje, ko smo se povzpeli iz sedmega
do osmega horizonta in nazaj po 300 stopnicah, smo
ugotovili, da zivljenje in delo rudarjev pa¢ ni bilo lahko.

Na Preskem vrhu nad Kotljami stoji Prezihova bajta,
prva hisa v lasti Kuharjevih, kjer je svojo mladost prezi-
vljal slovenski pisatelj Lovro Kuhar - Prezihov Voranc.
Muzej, v katerega je preurejena Prezihova bajta z okoli-
co, nas je seznanil z znacilnim kmecko delavskim zivlje-
njem tedanjega Casa, iz katerega so iz8li Voranc in nje-
govi literarni junaki. Na Prezihovini so nam svetovali $e
obisk Ivarckega jezera jugozahodno od Kotelj, kar smo
izkoristili za prijetno sprostitev pred nadaljevanjem poti
do Otiskega vrha pri Dravogradu, kjer smo prenocili.

Zjutraj kratek ogled Dravograda in voznja po dolini
Drave do Fale, najstarejSe hidroelektrarne na Dravi, ki
je od leta 2008 kulturni spomenik drzavnega pomena.
Njen stari del je urejen kot muzej, v katerem smo si ogle-
dali obnovljeno strojnico z generatorji, Francisovo turbi-
no agregata 1 in vso pomozno opremo.

V Mariboru smo se sprehodili po starem pristanu -
Lentu, si ogledali hiSo stare trte, v kateri je urejena vino-
teka, in 400 let staro, med pridelovalci vin z vsega sveta
znano trto, ki je zas¢itena ter je turisti¢na in vinarska
atrakcija Maribora.

V Racah smo si po dobrem kosilu v gostilni Kostanj
ogledali Se grad Race, ki ga je ob¢ina obnovila za potrebe
kulturnih in druzabnih dogodkov obc¢anov. H
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Ko naposled zlezes iz zaprtib vagonckov rudniskega
vlaka in spet zagledas sonce, je obcutek nepopisen.

REVMATIK

Pise: Sandra Murgelj*

Zacne se na nogah,
potuje do kolen.
Roka zastane,

V srcu je nemir.

Bolecina bolezni,

ki sredi noci

se v sklepih pojavi

in ti ne pusti,

da prespal bi preostanek noci.

A zaradi bolezni
svet se ne podre,
le ¢loveka prisili,
da svoje zdravje ceniti za¢ne.

Spoznas ljudi,

ki imajo iste bolecine kot ti
in jemljejo ista zdravila kot ti.
Zaradi bolezni

vsak mocno trpi.

A ne obupaj,

naj smeh te pokonci drzi.
Ti druzba daje moci,

da tvoj svet

naprej se vrti.

* Sandra je héi Helene Murgelj, clanice podruznice
Dolenjske in Bele krajine, ki ima diagnozo revmatoidni
artritis. Sandra poleg tega, da rada pise pesmi, odlicno po-
zna mamo in njeno bolezen, zato ji je posvetila pesem. Ml



PO VINSKI CESTI
GOLOBINJEKA

Pise: Helena Murgelj

Zbrali smo se pri cerkvi sv. Kancijana v Mirni Peci.
Nas cilj je bil pohod po vinski cesti Golobinjeka, a smo
se nato tja odpeljali z avtomobili. Ni¢ hudega, Se ve-
dno trdimo, da je bil pohod.

Res je bil pohod. Po dobrodoslici v zidanici prija-
znih zakoncev Tilke in Toneta Kosirja nas je namre¢
zdravstvena delavka Branka Glivar iz Trebnjega se-
znanila z nordijsko hojo. Nato je vsak dobil palice in
odpravili smo se na pohod (!) po Golobinjeku. Pov-
zpeli smo se na vrh, vse do cerkve sv. Ursule, vmes
pa si privoscili krepcilen postanek pri nasem ¢lanu
Lojzetu Avbarju. V cerkvi smo zapeli Marijino pesem
in poskrbeli za dokazno gradivo - skupinska fotogra-
fija pred oltarjem. Z vrha se odpira lep razgled proti
Gorjancem, kar smo razvili v modrost: Kdor se hoce
nauziti lepega razgleda, mora obiskati kaksno cerkev.

Do Kosirjeve zidanice smo se vracali po drugi
poti in obéudovali razgled na valovito dolenjsko po-
krajino z vinogradi in zidanicami. Pri KoSirjevih smo
nase prijetno druzenje zakljucili z okusno obaro,
domacim kruhom ter Stevilnimi slanimi in sladkimi
dobrotami. Tone se je prizadevnima vodjema pohoda
Andreju Gregorc¢i¢u in Mileni Slak zahvalil z ro¢no
izdelanim lesenim stol¢kom, udelezenci pohoda pa
smo se zakoncema Kosir zahvalili za gostoljubje - a
brez stol¢ka. W

-

Ugotavljali smo, da je hoja najboljsa rekreacija za duso
in telo, uzitek pa se se podvoji, ce jo izvajas v dobri
druzbi, kot smo jo mi.

IZ PODRUZNIC I

Vse podruznice

NAD CIPKO
NAVDUSENI CELO
MOSKI

Pise: Ivana Kosir

Zamisel je bila stara 7e kako leto. Se dobro, da je
tako potrpezljivo ¢akala, kajti za njeno izvedbo bi tezko
nasli boljsi ¢as. Klekljarice, ki se Ze pet let vsak Cetrtek
sreCujemo na sedezu Drustva revmatikov Slovenije, smo
namre¢ presodile, da imamo naposled dovolj kakovostnih
izdelkov, da jih lahko postavimo na ogled. Marca smo na
svojo peto obletnico delovanja pripravile pravo razstavo!

Prireditev je potekala tam, kjer je vse skupaj tudi
nastajalo - na sedezu drus$tva. Priprave so se zacele Ze
februarja. Clanice so se zelo potrudile in same izdela-
le domiselno in li¢no vabilo ter knjigo vtisov. Izkazale
so se tudi pri pripravi razstavnega prostora in peciva za
pogostitev.

Razstavni pro-
stor je zarel v mo-
dri, rdedi in zeleni
podlagi zameta. Na
tej podlagi pa so
se bohotile Ccipke,
vdelane v steklo, v
lepe stare okvirje.
Bilo jih je vseh vrst:
klekljan nakit, manjsi in veéji prticki, ostali drobni iz-
delki. Po kompoziciji so izstopale ¢ipke Tri gospodicne
(izdelala Mateja), zenska s klobukom (Marija), klekljan
polzek, vdelan v steklo (Marjeta), prelepa ¢ipka kavnega
servisa (Sonja). Najmlajsa ¢lana, 9-letni Nejc in 12-letna
Spela, s svojimi izdelki nista niti malo zaostajala za sta-
rej$imi ¢lanicami.

23. marec 2012 je bil namenjen obiskovalcem. Med
njimi je bilo presenetljivo veliko moskih in eden izmed
njih je pripomnil, da mora$ ¢ipko videti in doziveti, da
ves kaj je lepo ... Nasploh je spominska knjiga na ta dan
zabelezila veliko pohval.

24. marec 2012 pa je bil namenjen nam, revmati-
kom. Soncen dan je privabil ve¢ kot Stirideset obisko-
valcev. Kratek kulturni program je bil raznolik kot nase
¢ipke: zacela je Spela na harmoniki, sledilo je dozZiveto
recitiranje Eve, vencek starozitnosti pa so dodale tri ci-
trarke s pevko iz amaterske skupine Marjanca.

Dan smo zakljudili s tradicionalno voznjo z ladjico
po Ljubljanici, ki jo je tokrat popestrila Sonja z razlago
o stari Ljubljani. M
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Obljubljeni ukrepi
za invalide na preizkusniji

Vlada se je s koalicijsko pogodbo za obdobje
2012-2015 zavezala, da ne bo varcevala pri najran-
ljivej$ih skupinah, med katerimi smo tudi kronié-
ni bolniki in invalidi. V poglavji o socialni varnosti
in druzinski politiki je zapisala vSecne prednostne
naloge, ki pa bodo glede na sprejete in napovedane
varcevalne ukrepe najverjetneje na tezki preizkusnji.

Med prednostnimi nalogami so: zagotavljanje
primernih in stabilnih sredstev za posebne social-
ne programe invalidskih organizacij; zagotavljanje
primerno visokih nadomestil za delovne invalide;
omogocanje poklicne rehabilitacije za invalide in
spodbujanje njihovega vracanja na delo v primeru
brezposelnosti ter vzpostavitev sistema osebne asi-
stence za invalide. Ker je uveljavljanje pravic invali-
dov trenutno zapleteno, zamudno in nepregledno,
vlada obljublja tudi posebne izkaznice (podobne
upokojenskim), s katerimi bomo dokazovali svoj
status in lazje uveljavljali pravice, kot so oprostitev
placila turisticne takse, popusti pri voznjah z jav-
nimi sredstvi ipd. Napovedujejo tudi spremembe
predpisov, ki omogocajo boljse usklajevanje poklic-
nega in druzinskega zivljenja; druzinam naklonjeno
dav¢no, stanovanjsko in socialno varstveno zakono-
dajo; vsem osebam s posebnimi potrebami pa omo-
gocanje zaposlitve in postenega placila.

Nasa naloga je, da izvajanje zavez budno spre-
mljamo. (P. Zajc) &

Revmatska obolenja
ostala brez sredstev =8
EU za raziskave in razvoj?

éeprav revmati¢na in kostno-misi¢na obolenja
prizadenejo cetrtino Evropejcev in spadajo med
najbolj razsirjene in drage bolezni, ki na letni ravni
povzrocijo za 240 milijard evrov stroskov, niso bila
vkljucena v osnutek novega okvirnega programa
EU za raziskave in inovacije za obdobje 2014-2020
(Horizon 2020), ki med drugim doloca, katera so
tista kroni¢na obolenja, ki bodo imela prednost
pri dodeljevanju sredstev EU za raziskave in razvoj.
Evropska liga za boj proti revmatizmu (EULAR),
katere ¢lan je tudi Drustvo revmatikov Slovenije, je
zato vsem pristojnim nacionalnim ministrom, ki
bodo v prihodnjih mesecih v Evropskem parlamen-
tu in Svetu EU razpravljali o Horizonu 2020, posla-
la pismo, v katerem prosi za spremembe osnutka
besedila tako, da bi omenjena obolenja dobila me-
sto med ostalimi kroni¢nimi obolenji (kardiovasku-
larna in rakava obolenja, diabetes, debelost itd.),
ki v najveé¢ji meri vodijo v invalidnost, prezgodnjo
smrt in predstavljajo znaten socialno ekonomski
izdatek. V Sloveniji je bilo pismo, podpisano tudi s
strani Drustva revmatikov Slovenije in predstavni-
kov slovenske revmatoloske stroke - prof. dr. Matija
Tomsi¢ in dr. Boris Lestan - naslovljeno na mini-
stra za gospodarski razvoj in tehnologijo Radovana
Zerjava. (T. Cigler) B

Clanarina za leto 2012 znasa 20 €.

Vplacila sprejemamo tudi na blagajni sedeza Drustva revmatikov Slovenije v

¢asu uradnih ur.

OBVESTILO O URADNIH URAH PODRUZNIC

podruznica naslov uradne ure telefon / e-posta
DOLENJSKA IN Rozmanova ulica 10 torek 10.00-12.00 07 33 22 440
BELA KRAJINA 8000 Novo mesto sreda 16.30-17.30 drs-nm@siol.net
Cesta Staneta Zagarja 27 0590 42 550
GORENJSKA 4000 Krani torek 16.00-18.00 fax: 0590 33 700
Dravska ulica 18 041 969 803
PTUI 2250 Ptuj S07ex 15,00:18.00 gojbra@gmail.com
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Nesprejemljiva Z «;J
zamenljivost zdravil -

znotraj terapevtskih skupin
ostaja v zakonu

Maja sprejeti Zakon o uravnotezenju javnih
financ (ZUJF), ki v imenu varcevanja spreminja
ve¢ kot 40 zakonov, je posegel tudi v Zakon o
zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarova-
nju (ZZVZZ). S spremembo 23. a ¢lena je uvedel
medsebojno zamenljivost zdravil znotraj terapev-
tske skupine, kar pomeni, da bo po novem za re-
feren¢no zdravilo veljala ne le ista u¢inkovina (kot
do sedaj), pa¢ pa najcenejSe zdravilo v doloceni te-
rapevtski skupini. Ta sistem predvideva, da so vsa
zdravila, ki se uporabljajo za zdravljenje neke bo-
lezni, medsebojno zamenljiva, in da so vsi bolniki,
ki se zdravijo zaradi doloc¢ene bolezni, enaki. Po
mnenju stroke je to nesprejemljivo, saj ima lahko
Stevilne negativne posledice za bolnike, tudi za ti-
ste s kroni¢nimi revmati¢nimi obolenji. Drustvo
revmatikov Slovenije je zato v svezenj komentar-
jev, predlogov in amandmajev, ki ga je Se pred
sprejetjem zakona pristojnim telesom posredoval
Nacionalni svet invalidskih organizacij Slovenije,
prispevalo predlog umika navedenih sprememb.
Iskanje prihrankov v zdravstveni blagajni s pomo-
¢jo nizanja stroskov zdravil je kratkovidno, saj ne
uposteva stroskov zdravstvenih posledic takega
ukrepa, kot so zdravstveni zapleti, dodatne ho-
spitalizacije, daljSe zdravljenje itd., so zapisali v
obrazlozitvi. Pripombe zal niso bile upostevane.
(T. Cigler) B

SPOROCITE
SPREMEMBE!

Sporocite spremembe vasih
podatkov na naso
telefonsko Stevilko:

0590 75 366

NOVICE I

Novela Zakona o lastninskem
preoblikovanju
Loterije Slovenije

Prejsnja vlada je v odhodu po hitrem postopku
sprejela novelo Zakona o lastninskem preoblikovanju
Loterije Slovenije (ZLPLS-D), ki naj bi zagotovila pre-
glednejso in bolj pravi¢no delitev javnega denarja med
invalidskimi in humanitarnimi organizacijami. Vlada
pri sprejemanju ni upostevala dolocbe Mednarodne
konvencije o pravicah invalidov, katere podpisnica je
tudi Republika Slovenija, in s tem krsila pomembno
naelo »ni¢ o invalidih brez invalidov«. Clanice Naci-
onalnega sveta invalidskih organizacij Slovenije smo
zato zoper zakon vlozile referendumsko pobudo. Ker
je zbiranje podpisov nehvalezno sovpadlo z obdobjem
predcasnih volitev in prednovoletnim dogajanjem,
smo jih od potrebnih 40.000 skupaj zbrali le 24.257.

Januarja 2012 je tako novela zakona stopila v
veljavo in med drugim prinesla zmanjSanje Stevila
clanov sveta Fundacije za financiranje invalidskih in
humanitarnih organizacij (FIHO) iz dosedanjih 30
na 23 clanov ter novo opredelitev, kdo je lahko ¢lan
Sveta. Drzavni zbor je ze imenoval 20 novih ¢lanov
Sveta FIHO. Iz vrst invalidskih organizacij, vkljucenih
v NSIOS, so bili imenovani Mateja De Reya (Zveza So-
zitje), Ivo Jakovljevic (Zveza za Sport invalidov), Matjaz
Juhart (Zveza drustev gluhih in naglusnih Slovenije),
mag. Vladimir Pegan (Zveza drustev vojnih invalidov
Slovenije), Drago Sajn (Zveza drustev slepih in slabo-
vidnih Slovenije), Roman Velikonja (Zveza delovnih
invalidov Slovenije) in Mirjam Kanalec (Zveza para-
plegikov Slovenije); iz vrst nevkljucenih invalidskih
organizacij pa Violeta Bilek (YHD - Drustvo za teorijo
in kulturo hendikepa), Mira Bilbija (Center drustvo za
avtizem) in Drago Kopréina (Zdruzenje vojnih invali-
dov 91). Kot doslej je po eno mesto ostalo rezervirano
za predstavnike RKS, Slovenske Karitas in Gorske re-
Sevalne zveze Slovenije, druge humanitarne organiza-
cije so predlagale 7 clanov (prej 9), Vlada imenuje 3
clane (prej 2), ki pa Se niso bili imenovani. (P. Zajc) ll

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-posSta: drustvo@revmatiki.si
Spletna stran: www.revmatiki.si
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I \/ASE VPRASANJE

PISMA BRALCEV

Nova rubrika Vase vprasanje je namenjena vprasanjem glede vasega zdravstvenega stanja -
posredovali jih bomo ustreznim zdravnikom in priskrbeli odgovore.

SE ME LOTEVA REVMA?

Spostovani, stara sem 36 let, nikoli nisem imela
resnejSih zdravstvenih tezav. Pred letom in pol so mi
zaceli rahlo in nebolece zatekati ¢lenki prstov na ro-
kah, kar je trajalo priblizno tri tedne, nato pa so tezave
izginile. Pred petimi meseci pa so se v ¢lenkih pojavile
blage do zmerne bolecine. Prisotne so ves dan, ve¢ino-
ma le na pritisk oz. takrat, ko delam (npr. pomi-
vam posodo, nosim vrecko ipd.), véasih pa tudi v
mirujocem stanju. Prsti so ves dan nekoliko oko-
reli, a vidno otekli niso. Zjutraj se zbujam »vsa
polomljena«, séasoma ta obéutek izgine.

Zanima me, ali je glede na opisano mozno,
da tezave napovedujejo katero izmed revmatskih
obolenj? Ce da, kaj naj bo moj naslednji korak?
Ko sem namre¢ ob prvih tezavah pred letom in
pol obiskala osebnega zdravnika, je rekel, da je
za preiskave Se prezgodaj ...

V prispevku dr. Mojce Kos Golja o revmato-
idnem artritisu, ki ste ga objavili v Revmatiku,
sem prebrala, da vse, kar boli, ni nujno »revimax,
pac revmaticne tezave, ki so med drugim lahko
tudi posledica prisilne drze in pomanjkanja tele-
sne aktivnosti. Naj omenim, da sem pred Sestimi
meseci rodila - pred nose¢nostjo sem se z rekre-
acijo ukvarjala skoraj vsak dan, od poroda dalje
pa vedino ¢asa prezivim doma, priblizno 6 ur na
dan v prisilni sedeci drzi za dojenje, edina rekre-
acija so sprehodi.

Hvala lepa za vas odgovor, Tina

Odgovarja dr. Mojca Kos-Golja,
specialistka revmatologinja:

Pozdravljeni, Tina!

Na vase vprasanje, ali je mozen nastanek katere od rev-
matskih bolezni, lahko trenutno z veliko verjetnostjo odgo-
vorim negativno. Od prvih »revmati¢nih« tezav je namre¢ mi-
nilo ze ve¢ kot leto in pol. V tem casu bi se morebitna vnetna
revmati¢na bolezen verjetno ze pokazala v »polni luci, sprozil
pa bi jo lahko tudi porod (stres). Tedaj so prve tezave same po
sebi minile, kar se pri omenjenih boleznih praviloma ne zgodi.

Sklepne bolecine po porodu so precej pogoste, lahko se
pojavijo ze med nose¢nostjo. Povezujejo jih s hormonom rela-
ksinom, ki ga med nosec¢nostjo izlocata posteljica (placenta)
in sluznica maternice ter jajénikov, zato je njegova koncentra-
cijav telesu med nosec¢nostjo tudi do desetkrat vecja kot sicer.
Kot pove ze ime, hormon relaksin sproscujoce vpliva na ra-
zne telesne strukture, predvsem na sklepne pa tudi trebusne
in medenicne vezi. Ti deli so bolj sprosceni, njihova sicersnja
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napetost popusca, postanejo mehkejsi, kar olajsuje nosenje
ploda in pripravlja telo na porod. Meh¢a tudi predel simfize
(stik obeh sramnih kosti na sprednjem delu medenice), kar
ugodno vpliva na potek naravnega poroda. Zavira tudi na-
stanek morebitnih materni¢nih kréev med nosecnostjo. Po
porodu koncentracija tega hormona izrazito pade, nekateri
menijo, da ga kasneje skorajda ni zaslediti.

Po porodu traja kar nekaj casa, da se vezi »normali-
zirajo, da se ponovno »skréijo«, da se vzpostavi njihova
prejénja elasti¢nost in napetost ter da zavzamejo prvo-
tni polozaj. Pogosto se ob tem pojavlja obcutek splosne
in sklepne $ibkosti. Sklepne bolec¢ine obicajno trajajo
od Sest tednov do Sest mesecev po porodu. Prehodno
se lahko spet povecajo zaradi nege in nosenja otroka,
slednje povzroca predvsem bolecine v rokah, zapestjih
in prstih rok. Poleg tega lahko dolgotrajno sedenje (npr.
med dojenjem) povzroca bolecine v rokah, dodatno Se v
hrbtu in krizu, zlasti, ¢e je med dojenjem polozaj telesa
neustrezen. Sklepne bolecine lahko povzroca tudi pre-
malo telesne dejavnosti. Ze med nosecnostjo se lahko
telesna teza prekomerno povisa, ¢e po porodu $e po-
raste, je tudi to lahko dejavnik, ki obremenjuje sklepe
in povzroca bolecine, ¢eprav obicajno v nosilnih sklepih
(kolkih, kolenih in hrbtenici).

Kako ob takih tezavah ukrepati? Pomembni so prvi
tedni po porodu in seveda tudi kasnejsi meseci, ko je zelo
priporocljiva ustrezna, a ne pretirana telesna dejavnost
(vaje, hoja), kar tezave zelo omili ali jih celo odpravi. Se-
veda lahko pretiravanje in nepravilna telesna dejavnost
tezave $e povecata, a mlada mamica lahko hitro presodi,
kje so njene meje. Najprimernejsa telesna dejavnost je
hoja, vsaj trikrat tedensko po vsaj pol ure do ene ure na
dan. Med dojenjem poskrbite za pravilen polozaj, ki ne
obremenjuje kriza in rok. Na voljo so posebne obrocaste
blazine, ki nudijo oporo, lahko pa improvizirate tudi z obicaj-
nimi tr$imi blazinami. Med dojenjem vecinoma odsvetujejo
jemanyje protibolecinskih zdravil in antirevmatikov!

Ko ste pred letom in pol obiskali osebnega zdravnika, je
ocitno pravilno presodil, da dodatne preiskave tedaj Se niso
bile potrebne in verjetno tudi trenutno $e niso. Predvidevam,
da se bodo tezave postopoma umirile. Takoj$nji ukrepi pa
so potrebni, Ce se zacnejo poleg bolecin pojavljati Se: sklepne
otekline, zmanjsana gibljivost sklepov, vec¢ kot uro trajajoca
jutranja okorelost, slabo pocutje, hujsanje, povecano zno-
jenje in podobno. Ce se teZave povecujejo po preteku Sestih
mesecev po porodu - zlasti, ¢e se pojavijo nekateri ali kar vsi
omenjeni simptomi - je vsekakor priporocljiv pregled pri iz-
branem zdravniku, ki opravi telesni pregled, dolocene labo-
ratorijske preiskave, svetuje naslednje korake ter odloci, ali je
potrebna napotitev k revmatologu. l



OBVESTILA I

POROCILO Z ZBORA CLANOV
DRUSTVA REVMATIKOV SLOVENIJE

Pripravila: Petra Zajc

Redni zbor ¢lanov Drustva revmatikov Slovenije je
30. marca 2012 potekal na sedezu v Ljubljani. Udelezi-
lo se ga je 33 od 34 predstavnikov podruznic, imeno-
vanih na predhodno izvedenih delnih zborih trinajstih
podruznic, ki so potekali od 16. do 30. marca 2012.
Zbor je vodila delovna predsednica Mojca Hvauc. Poleg
predstavnikov podruznic so bili prisotni tudi podpred-
sednik drus$tva Franc Spegel, predsednik nadzornega
odbora Peter Gersak, predstavnik racunovodske sluzbe
Joze Marc in strokovni sodelavki.

ZASTAVLJENI CILJI DOSEZENI

Zbor je odprl predsednik drustva Andrej Gregor¢ic
in se uvodoma zahvalil ¢lanom in prostovoljcem, ki so
pomagali realizirati vse sklepe in dejavnosti, ki si jih je
drustvo zadalo v programskih izhodiscih za leto 2011. Za-
stavljeni cilji so bili dosezeni, ¢lani pa zadovoljni z vsebi-
nami izvedenih programov. Izrazil je nezadovoljstvo glede
udelezbe ¢lanov na delnih zborih po podruznicah, saj je
bila nekoliko nizja od lanskoletne, ko so potekale volitve v
organe drustva (v podruznici Ljubljana je bilo treba zaradi
nesklepénosti zbora le tega celo ponovno sklicati). Za vsa-
koletno uspesno izvedbo zbora ¢lanov, ki po Statutu DRS
in Zakonu o drustvih potrjuje letno porocilo za preteklo
leto, preden je oddano na AJPES, je nujno potrebna pri-
pravljenost clanov za tovrstno sodelovanje, je $e poudaril.

V nadaljevanju izvoljeno delovno predsedstvo pod
vodstvom Mojce Hvauc je po pregledu zapisnika z za-
dnjega volilnega zbora zacelo z delom. V skladu s spreje-
tim dnevnim redom so obravnavali in soglasno sprejeli:

 porocilo Nadzornega odbora (NO), ki ga je pred-
stavil predsednik tega organa Peter Gersak,

¢ letno porocilo z bilanco stanja in izkazom poslov-
nega izida za leto 2011 ter vsebinskim porocilom o
izvedenih aktivnostih v drustvu,

* programsko zasnovo delovanja in finan¢ni nacrt za
leto 2012.

PREGLED POROCILA ZA LETO 2011

Strokovna sodelavka je na kratko povzela vsebinsko
porocilo za leto 2011, ki je vsebovalo pregled izvedenih ak-
tivnosti v okviru posameznih posebnih socialnih progra-
mov drustva in drugih letnih aktivnosti drustva. Izvajalo
se je osem posebnih socialnih programov in ostalih vse-
bin, predvidenih v programski zasnovi. Kljub med letom
nekoliko negotovemu gibanju nakazil dvanajstin glavnega
financerja (FIHO) so bile izvedene vse in so tudi dosegle
zastavljene cilje.

Vsi programi so potekali od januarja do decembra
2011, temeljili so na potrebah uporabnikov, izvajali pa so
se v sodelovanju s strokovnjaki z razli¢nih podrodij (rev-
matologi, fiziatri, fizioterapevti, delovnimi terapevti, psi-
hologi, pravniki, socialnimi delavci, psihologi, novinarji
...) in seveda s prostovoljci. Obsegali so $tevilne dejavno-
sti: izobrazevanja, svetovanja, informiranja, usposabljanja
revmatikov, njihovih druzin in $irSe javnosti, redna teden-
ska strokovno vodena vadba v telovadnicah in bazenih v
okviru rehabilitacijskega programa v vseh podruznicah.

FINANCNO POSLOVANJE

Predstavnik racunovodske sluzbe je predstavil in poja-
snil posamezne postavke iz obrazcev Bilanca stanja in Iz-
kaz poslovnega izida, ki ju posiljamo na AJPES. Po njegovi
oceni drustvo posluje zelo dobro in transparentno.

Strokovna sodelavka Petra Zajc je podrobneje poja-
snila Izkaz poslovnega izida po posameznih stroskovnih
mestih. Drustvo je v letu 2011 skupno realiziralo 28 % ve¢
prihodkov kot v letu 2010. V nadaljevanju je predstavila
primerjalni prikaz vseh odhodkov in prihodkov v letu
2011 za programe in delovanje drustva. Pojasnila je tudi
izredni priliv na prihodkovni strani s strani Ministrstva za
obrambo (MO) v visini 22.913,66 . Gre za sredstva, ki jih
je drustvo prejelo na podlagi odlocbe revizijskega sodis¢a v
tozbi drustva zoper MO, za povracilo vlaganj v nepremic-
nino, ki jo je drustvo imelo v najemu od MO. Zakljucila je,
da je bil v poslovnem letu 2011 knjigovodsko ugotovljen
presezek prihodkov nad odhodki, kar je ugoden rezultat
glede na lanskoletni negativni izid poslovanja. Ta je bil po-
sledica vracila investicijskih sredstev fundaciji za objekt v
Tamarju, ker zanj v letu 2010 nismo uspeli pridobili grad-
benega dovoljenja za rusitev in izgradnjo novega objekta.

Predstavniki so po krajsi razpravi soglasno sprejeli le-
tno porocilo za leto 2011.

PROGRAMSKA ZASNOVA 2012

Strokovna sodelavka je predstavila vse sklepe, vpra-
$anja in pobude ¢lanov, ki so jih v zvezi s programsko
zasnovo obravnavali na delnih zborih po podruznicah.
Glede na to, da je bila tema izérpno predstavljena Ze tam,
je predsednik navzoce pozval k zastavljanju vprasanj in
razpravi. Predstavniki so izrazili podporo naértovanemu
podaljSanju najema apartmaja v Termah Vivat v letu 2012
in dodatnem najemu apartmaja v Termah Zrece. Po krajsi
razpravi so programsko zasnovo, dopolnjeno s pobudami,
ki so bile sprejete na delnih zborih, soglasno sprejeli.
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Potrdili so tudi finanéni nadrt za leto 2012, ki sledi
porabi v letu 2011, ob tem, da se ne nacrtuje izrednega pri-
liva iz naslova izplacane odskodnine s strani Ministrstva
za obrambo.

Zbor predstavnikov se je koncal v pozitivnem vzdusju
in s spodbudami za nadaljnje delo.

ANALIZA UTEMELJENOSTI IN
KORISTNOSTI PROGRAMOYV DRUSTVA

Kljub temu, da $tevilo obolelih z revmatizmom Se ve-
dno narasca, v Sloveniji ni drugih podobnih programov,
ki bi zadovoljevali specificne potrebe oseb z vnetnimi
revmati¢nimi boleznimi, ki imajo v Stevilnih primerih za
posledico poskodovane in slabo gibljive sklepe ter invali-
dnost. Zaradi tovrstnih tezav in omejitev se oboleli in in-
validi soocajo s Stevilnimi tezavami tudi na drugih podro-
¢jih zivljenja - v druzini in s prijatelji, pri uresnicevanju
prostocasnih dejavnosti, pri vkljucevanju v izobrazevalne
procese in na splo$no v druzbene dejavnosti, predvsem pa
na poklicnem podrodju in pri zaposlovanju, kar pogosto
vodi do nizkega socialnega polozaja. Programi DRS, ki so
se v 28 letih delovanja razvili v kakovostno in uéinkovito
ugotavljanje potreb in posledi¢no nudenje pomocdi, so to-
rej nujni, strokovno utemeljeni in - kot kazejo ankete oz.
kon¢ne analize programov - vse bolj zazeleni in potrebni.
Ucinek izvajanja posebnih socialnih programov ocenjuje-
mo kot pozitiven tudi zato, ker z vsakim od njih dosega-
mo kakovostnejse zivljenje in ve¢jo neodvisnost revmati-
kov invalidov, hkrati pa o posledicah revme in preventivi
osves¢amo tudi $irso javnost. ll

Ni smrt, kar nas lodi,

in zivljenje ni, kar druzi nas.
So vezi mocnejse.

Brez pomena zanje so
razdalje, kraj in cas.

(Mila Kacic)

. Fod L g

Pretresla nas je Zalostna novica, da nas je za vedno
zapustil nas ¢lan, prijatelj in sotrpin Ivan Hadner, saj
so spomini na nasa druzenja Se vedno tako zelo Zivi.

Od nasega dragega clana, ki je bil vrsto let tudi
vodja podruznice Maribor in aktivni ¢lan Drustva
revmatikov Slovenije, smo se poslovili 23. maja 2012
na pokopalis¢u v Hocah.

Za vse, kar je nesebi¢no delil z nami, za njegov
trud, cas, energijo in doprinos k drustvu se mu iskre-

no zahvaljujemo.

Upravni odbor Drustva revmatikov Slovenije

ZBIRAMO _
VASA VPRASANJA
0 BIOLOSKIH
ZDRAVILIH %

\'
——

Ker so bioloska zdravila $e vedno relativno nova
tema, Drustvo revmatikov Slovenije ob oktobrskem
svetovnem dnevu revmatikov pripravlja izid zbirke
vprasanj in odgovorov na to temo. Odgovore bodo pri-
spevali specialisti revmatologi, vprasanja pa bolniki z
vnetnimi revmati¢nimi obolenji in $ira javnost.

Vabimo vas, da nam do 10. septembra 2012 po-
$ljete vasa vprasanja, ki se nanasSajo na razli¢ne vidike
bioloskih zdravil (ne pa na konkretno zdravilo!): npr.
kaj so bioloska zdravila, na kaksSen nacin delujejo, kdaj
se odlociti za zdravljenje s temi zdravili, kdo je do njih
upravicen, kako je z dostopnostjo, kaksno je nadzoro-
vanje nezelenih uéinkov, kateri so najpogostejsi stran-
ski ucinki, bioloska zdravila pri otrocih, kaj so »podob-
na bioloska zdravila« ipd. Pri tem ni pomembno, ali
ste Ze uporabnik ali z vaSim revmatologom o tem 3ele
razmisljata.

Vprasanja posredujte na elektronski naslov drustva
(drustvo@revmatiki.si) ali po navadni posti (Drustvo
revmatikov Slovenije, Parmova 53, 1000 Ljubljana).

Brosura bo iz$la oktobra in bo na voljo na revmato-
loskih klinikah in ambulantah po Sloveniji. H

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 izobraZevanje za prostovoljno delo.
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OBVESTILA I

NAGRADNI FOTO NATECAJ
» REVMATIKI V GIBANJU «

22. junij - 21. september 2012

Delite z nami foto-utrinek z vase telesne aktivnosti,
ki vam pomaga »krotiti« bolezen, in pomagajte motivi-
rati h gibanju tudi ostale revmatike!

(Ve¢ o pogojih in nac¢inu sodelovanja v razpisni do-
kumentaciji na strani 32)

1. nagrada: 7-dnevno bivanje v apartmaju
v Termah Vivat za 4 osebe

2. nagrada: 7-dnevno bivanje v apartmaju
Trije Kralji na Pohorju za 2 osebi

3. nagrada: pohodne palice

Svetovni dan revmatikov, ki ga obelezujemo 12. ok-
tobra in je vsako leto namenjen promociji enega od vi-
dikov zivljenja ljudi z vnetnimi revmati¢nimi boleznimi
(VRB), s ¢imer organizacije bolnikov po vsej Evropi opo-
zarjamo in osve§¢amo javnost o problematiki revmatic-
nih in misi¢no skeletnih bolezni (RMS), letos poteka
pod geslom »Z gibanjem do boljsega pocutja« (Move to
improve). Njegov namen je promovirati pomen telesne
vadbe, saj Stevilne raziskave kazejo, da je za zdravje vseh
ljudi pomembno, da so telesno aktivni, Se toliko bolj pa
to velja za ljudi z VRB.

Aktivnosti na to temo letos potekajo ve¢ kot le »en
dan«. Drustvo revmatikov Slovenije se leto$nji vsee-
vropski akeiji pridruzuje tako, da rdeco nit vseh svojih
posebnih socialnih programov v 2012 posveca gibanju

Ole Larsen, Danska, RA
Roller — skating keeps the pain away / Rolanje odvraca

moje bolecine
(vir: EULAR)

ROVE

revmatikov. Ena izmed aktivnosti je tudi razpis nagra-
dnega fotografskega natecaja z naslovom »Revmatiki v
gibanjug, ki poteka od 22. 6. do 21. 9. 2012. Med preje-
timi fotografijami bomo izbrali 12 motivacijsko, sporo-
¢ilno in oblikovno najboljsih in jih uporabili pri izdaji
koledarja drustva za leto 2013. Najboljse tri fotografije
bodo nagrajene s privla¢nimi nagradami.

Z izbranimi fotografijami revmatikov v gibanju in
zgodbami, ki stojijo za njimi, Zelimo obolelim in $irsi
javnosti pokazati, da so osebe z VRB lahko fizi¢no ak-
tivne, predvsem pa, da ima telesna aktivnost pozitivne
ucinke na revmatika tako s psiholoskega vidika (iz-
boljsanje samopodobe, premagovanje socialne izolaci-
je, zmanjSevanje stresa, boljsa kakovost zivljenja) kot s
fizi¢nega vidika (vedja misi¢na mo¢ in vzdrzljivost, laj-
$anje bolecin, povecana proznost in gibljivost sklepov,
izbolj$anje motornih funkcij in aerobne zmogljivosti).

POCITNICE

Za termin in placilo se dogovorite z
gospodom Brankom Gojkovicem.

Tel.: 041 969 803
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Nagradni foto natecaj »Revmatiki v gibanju«

RAZPISNA DOKUMENTACLIA

1. NAMEN IN TEMA NATE(VZAJA

Namen natecaja: Ob 12. oktobru, svetovnem dnevu
revmatikov, se nacionalne organizacije bolnikov z vnetnimi
revmati¢nimi boleznimi (VRB) Se posebej osredoto¢amo na
opozarjanje in osve$¢anje javnosti o problematiki revmatic-
nih in misi¢no skeletnih bolezni, o ekonomski upraviceno-
sti izvajanja preventive, pravocasne in to¢ne diagnostike, o
potrebi po enakopravni dostopnosti do najsodobnejsega
zdravljenja ter o pomenu dolgoroc¢nega spremljanja bolni-
kov in njihove celovite podporne oskrbe. Dvigovanje splo-
$ne druzbene osvescenosti je namrec¢ nujno za boljSe pozna-
vanje in razumevanje vpliva in bremen revmati¢nih obolenj,
za sprejemanje drugacnosti, za prepreCevanje in zmanjsanje
diskriminacije obolelih kot tudi promoviranje njihovih pra-
vic in uveljavljanje potrebnih zakonodajnih ukrepov za iz-
boljsanje njihovega polozaja ter polno vkljucenost v druzbo.

Svetovni dan revmatikov je vsako leto namenjen promoci-
ji enega od vidikov zivljenja ljudi z VRB in spodbujanju akcij v
tej smeri. Tudi letos je ta dan veliko vec kot le »en dan, saj ve-
¢inoma potekajo celoletne aktivnosti v vseh evropskih organi-
zacijah bolnikov, ki z nacionalnimi ukrepi in akcijami sledijo
poglavitni temi kampanje, ki jo za vsako leto razglasi Evrop-
ska liga za boj proti revmatizmu (EULAR) in katere clan je
tudi Drustvo revmatikov Slovenije (DRS). Leto$nja tema kam-
panje je »Z gibanjem do boljSega pocutja« (Move to improve).

DRS zato razpisuje fotografski natecaj z naslovom
»Revmatiki v gibanju«. Tema natecaja je vsakodnevna tele-
sna aktivnost ali druga usmerjena vadba revmatikov.

Tu je nekaj razli¢nih dejavnosti, ki jih boste morda Zeleli
prikazati:

* vodne aktivnosti (plavanje, aqua aerobika, jadranje,
kajakiranje, plezanje itd.)

* notranje aktivnosti (telovadba v telovadnicah, ples, pi-
lates, fitnes itd.)

* meditativne dejavnosti (joga, tai chi itd.)

e zunanji Sporti in aktivnosti (kolesarjenje, hoja, jaha-
nje, tek, vrtnarjenje, igra z otroki, sprehod s psom ipd.)

2. KDO LAHKO SODELUJE

K sodelovanju na natecaju so vabljeni vsi oboleli z
vnetnim revmatizmom v Republiki Sloveniji. Ce je mo-
goce, prosite druzinskega ¢lana, prijatelja ali sodelavca,
ki ima izku$nje s fotografijo, da vas posname pri vadbi
ali pri drugi vsakodnevni telesni aktivnosti, ki vas veseli.

3. SMERNICE

* Fotografija naj navdihuje in motivira ostale ljudi z
VRB, zato poskusite biti na njej nasmejani. Ne poza-
bite, da slika lahko govori ve¢ kot tiso¢ besed.

* Iz fotografije mora biti jasno razvidno, kaksno aktiv-
nost, vadbo ali $port oseba izvaja.

* Pri skupinskih fotografijah naj bo v ospredju ena ose-
ba, tj. revmatik, ki je udelezenec natecaja.

* Vsaki fotografiji prilozite tudi opis oz. izjavo z najve¢
100 besedami, ki pove, zakaj je fotografija posebna,
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zakaj je telesna aktivnost/vadba pomembna za osebo
na fotografiji in kako je izbolj$ala njeno Zivljenje (npr.:
Vsakodnevni sprehod s psom mi pomaga ostati mo-
bilen ... V¢asih se je resni¢no tezko odloditi in oditi na
vadbo, vendar se po telovadbi vedno poc¢utim veliko
bolje ... Vadba s prijatelji je zabavna in me motivira
tudi, kadar ne morem slediti ostalim).

* Zaradi predvidoma leZecega formata koledarja je pri-
porocljivo, da je lezecega formata tudi fotografija.

4. POGOJI NATECAJA

* Posamezen udelezenec lahko na natecaju sodeluje z

najve¢ tremi barvnimi fotografijami.

* Fotografija mora biti dovolj svetla in ostra. Resolucija: naj-
manj 300 dpi, dolzina daljSe stranice: vsaj 1400 do 2000 pi-
kslov, velikost: vsaj 2 MB. Fotografije morajo biti v JPG obli-
ki. Nekakovostne in neprimerne fotografije bomo izlo¢ili.
Za vse prijavljene fotografije morajo biti urejene avtor-
ske pravice, naveden mora biti avtor fotografije. Prija-
vitelj mora biti oseba, ki je na sliki, morebitne druge
osebe na fotografiji se morajo strinjati, da jo prijavljate
na natecaj, kjer bo postala javna zadeva.

Ce je avtor fotografije tretja oseba (ne udeleZenec nate-
¢aja), mora izjaviti, da v celoti in brezpogojno sprejema
pravila tega razpisa.

Digitalnih medijev in drugih poslanih materialov ne
bomo vradali.

Sprejemamo le fotografije, ki prikazujejo osebe, obole-
le za vnetnim revmatskim obolenjem, in so v skladu z
razpisano temo.

5. KOMISIJA IN KRITERIJI
Tri¢lanska komisija v sestavi:
e Primoz Javornik, CH4 d. o. o.,
* Gasper Bertoncelj, redni ¢lan DRS in ljubiteljski fotograf;
* Simona Mesi¢, Vzajemna d. v. z.

bo prispele fotografije ocenjevala po naslednjih kri-
terijih: izvirnost motiva, sporocilnost, kompozicija ter
barvna skladnost oz. kontrast.

6. ROK ZA PRIJAVO IN NACIN SODELOVANJA

* Natecaj je odprt od 22. junija do 21. septembra 2012.

* Fotografijo in prijavnico morajo udelezenci nateca-
ja oddati najkasneje do vklju¢no petka, 21. septem-
bra 2012, ne glede na nacin posiljanja: na CD/DVD
zgoscenki na naslov Drustvo revmatikov Slovenije,
Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana ali na e-naslov:
drustvo@revmatiki.si.

* Dela je treba oddati v digitalni obliki v JPG formatu.
Vsaka fotografija mora biti oznac¢ena z zaporedno Ste-
vilko, nazivom, avtorjem fotografije (ime in priimek),
osebnimi podatki udelezenca natecaja (revmatik, ki
je upodobljen na fotografiji) ter lokacijo nastanka.



7.1ZBOR

Izbiranje ponudb ne bo javno. Komisija bo o izboru
odlo¢ila najkasneje do petka, 28. septembra 2012. Iz-
brala bo najboljse 3 fotografije in 9 dodatnih, ki bodo
motivacijsko, sporo¢ilno ter oblikovno najboljse in jih
bomo skupaj s prvimi tremi uporabili za potrebe izdaje
koledarja drustva za leto 2013.

Odloc¢itev komisije je dokon¢na.

8. NAGRADE
Za prve tri motivacijsko najboljse fotografije so raz-
pisane nagrade:
* 7-dnevno bivanje v apartmaju v Termah Vivat za 4 osebe
¢ 7-dnevno bivanje v apartmaju Trije Kralji na Pohorju
za 2 osebi

* 1 par pohodnih palic

9. AVTORSKE PRAVICE

Z oddajo prijave udelezenec/avtor soglasa in potrju-
je, da lahko Drustvo revmatikov Slovenije poslana dela
uporabi za namene in promocijo drustva ter svetovne-
ga dneva revmatikov (12. oktober), za tisk koledarja za
leto 2013, na razstavah, v ¢lankih, na spletni strani ali
drugih tiskanih in elektronskih medijih brez placila
materialnih avtorskih pravic avtorju. Moralne avtorske
pravice obdrzi avtor (objava avtorstva v primeru objave).

10. SPLOSNO

Informacija o natecaju (vkljuéno s prijavnico) je
objavljena v drustvenem glasilu Revmatik in na spletni
strani drustva www.revmatiki.si. Na istih mestih bodo po
zakljucku natecaja objavljene zmagovalne fotografije.

11. STRINJAN]JE S PRAVILI
Sodelovanje na natecaju pomeni popolno strinjanje
z vsemi navedenimi pogoji.

12. DODATNE INFORMACIJE

Za dodatne informacije o natecaju poklicite razpiso-
valca natecaja vsak torek in Cetrtek med 10. in 14. uro. Kon-
taktni osebi: Petra Zajc in Maja Dimnik (05 90 75 366). H

Gert Sprangers, Belgija, AS
On the road again ... / Spet na cesti ...
(vir: EULAR)

OBVESTILA I

PRIJAVNICA

Foto natecaj Revmatiki v gibanju

Podatki o udelezencu

Ime in priimek udelezenca (oseba na fotografiji):

Naslov (ulica, poStna Stevilka, posta):

E-naslov:

Seznam fotografij
(naslov fotografije, ime in priimek avtorja, lokacija nastanka):

1.

2.

3.

Kratek opis posamezne fotografije: kaj je posebnega v zvezi
s poslano fotografijo, zakaj je telesna aktivnost/vadba
pomembna za osebo na fotografiji, kako je aktivnost
izboljSala njeno zivljenje (najve¢ 100 besed/fotografijo):

1.

Izjava avtorja fotografije:

Avtor (ime in priimek)
izjavljam, da v celoti in brezpogojno sprejemam pogoje
razpisa Drustva revmatikov Slovenije za foto natecaj
Revmatiki v gibanju.

Kraj in datum: Podpis udelezenca:
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EN PSORIATICNI ARTRITIS
ZE NE USTAVI PING PONGA

Pise: Romeo Strakl

Namizni tenis ni samo profesionalni Sport, kot re-
kreativna dejavnost je priljubljen pri mladih in starej-
$ih, predvsem zato, ker ne zahteva drage opreme in ker
je prostor za mizo mogoce najti Ze v malo vecji garazi.
In pravv garazi sem ga na zacetku sedemdesetih let prej-
$njega stoletja zacel igrati tudi sam.

Ker na osnovni Soli nismo imeli telovadnice, je
$portna vzgoja potekala v kletnem prostoru kulturnega
doma v Sveti Trojici v Slovenskih goricah, kjer je bilo
prostora »ravno za eno ping pong mizo«. Tako smo ga
tam veckrat igrali, nadaljevali pa v domacih garazah.

Moje igranje je postajalo vse boljse, sledila so tek-
movanja na osnovnos$olski ravni, prihajali so prvi uspe-
hi. S prehodom na srednjo $olo me je navduSenje nad
ping pongom zacasno minilo, v »tistih letih« se pa¢ po-
zornost usmeri na druge »$porte«. A kmalu po srednji
soli me je spet »zagrabilo«.

V takratni ob¢ini Lenart se je namizni tenis igral
v okviru sindikalnih iger, nastajale so prve ekipe in po
letu 1996 redno delujoca namiznoteniska liga, v kateri
so tekmovali kraji po Slovenskih goricah. V ekipi Sve-
te Trojice sem igral vse od zacetka. Moji rezultati so
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iz sezone v sezono postajali vse boljsi in v 2008/2009
sem z najbolj$imi rezultati celotne sezone (12 turnir-
jev) uspel osvojiti pokal za najboljsega igralca lige.

Prav tedaj pa sem zacel opazati, da me pogosto bo-
lijo kolena in da mi zatekata oba palca na nogah. Na
nekaterih turnirjih je bila bolecina ze tako huda, da sem
se med posameznimi dvoboji sezuval in hladil boleca
in zatecena prsta na nogah. Ko niso zalegla nobena do-
maca zdravila in »maze« ve¢, je napocil ¢as za posvet z
zdravnikom. Po nekaj obiskih pri razliénih zdravnikih
- splos$nem, ortopedu in dermatologu - sem dobil dia-
gnozo psoriati¢ni artritis. Sledila je procedura, skozi ka-
tero gremo vsi revmatiki: laboratoriji, kontrole in jema-
nje zdravil. Moje zdravljenje se je zacelo z Movalisom,
a se stanje ni niti umirilo niti izboljsalo. Se pred nasle-
dnjo kontrolo so se otekline razvile na sredincu desne
roke, roke, v kateri drzim namiznoteniski lopar, ter na
Cetrtem prstu na desni nogi. Presel sem na Metotreksat,
ki je prinesel nove kontrole in testiranja ...

Na nekaterih turnirjih je bila bole¢ina Ze tako
huda, da sem se med posameznimi dvoboji se-
zuval in hladil boleca in zatecena prsta na no-
gah. Ko niso zalegla nobena domaca zdravila in
»maze« veé, je napocil ¢as za posvet z zdravni-
kom.

Kljub tezavam moje veselje do namiznega tenisa ni
bilo ni¢ manjse - nadaljeval sem s treningi in z igro. Na
enem izmed kontrolnih obiskov pri zdravniku me je ta
povprasal, ali sem telesno kaj aktiven. Pa sem mu zreci-
tiral svoj takratni urnik - ob ponedeljkih tekme v mari-
borski namiznoteniski ligi za rekreativce in veterane, ob
torkih trening v domaci dvorani v Lenartu, ob cetrtkih
ali petkih trening s kolegi iz ekipe in vsako drugo sobo-
to tekma v slovenjegoriski ligi ter nastopi za racunal-
nisko lestvico slovenskih rekreativnih igralcev. Pogledal
me je precej zacudeno in glasno pripomnil, da bi morda
veljalo to koli¢ino aktivnosti vendarle rahlo zmanjsati.

Zdravljenje z Metotreksatom (12,5 mg 1-krat teden-
sko) se je nadaljevalo, a sem imel nenehen obc¢utek, da
bolezen ne miruje. Ceprav pocasi, so se zatekline zacele
pojavljati na drugih prstih in tudi povecanje doze Me-
totreksata na 25 mg 1-krat tedensko ni ve¢ pomagalo.
Zaradi bolec¢in sem bil naposled primoran zmanjsati
$portne aktivnosti, a povsem prenehal nisem nikoli.
Predvsem v svoji »domaci« ligi sem bil vedno prisoten,



Ceprav so se moji rezultati nekoliko poslabsali. Po zma-
goviti sezoni 2008/09 sem v naslednjih sezonah dosegel
3.in 5. mesto na skupni lestvici (cca. 40 nastopajocih).
Bolezen je naredila svoje, vendar sem si obljubil, da z
igranjem ne bom prenehal, ceprav o tem najbrz obcasno
razmislja vsak bolnik.

Na enem izmed kontrolnih obiskov pri zdrav-
niku me je ta povprasal, ali sem telesno kaj ak-
tiven. Pa sem mu zrecitiral svoj takratni urnik.
Pogledal me je precej zacudeno in glasno pripo-
mnil, da bi morda veljalo to koli¢ino aktivnosti
vendarle rahlo zmanjsati.

V tem obdobju sem zdravljenje razsiril z Aravo (ob
20 mg Metotreksata). V zacetku leta 2011 pa se je sta-
nje poslabsalo, treba je bilo nekaj storiti, kajti vse bolj
obcutljiv sem postajal tudi na Metotreksat. Slabost po
jemanju kar ni hotela pojenjati in ko te tako sili na bru-
hanje, ti ni ravno do $porta. Ni¢ bolje ni bilo z jema-
njem Metojecta ...

Novembra 2011 sem po dodatnih laboratorijskih
preiskavah zacel jemati novo zdravilo. Zdravnik mi je
predpisal Humiro v obliki ampul, ki sem si jih aplici-
ral na 14 dni. Prav tedaj se je zacenjala nova sezona na-
miznoteniske lige Slovenskih goric. Bolecine v mojih
prstih na nogah so nekoliko pojenjale, prsti na rokah
so bili boleci le ob udarcih in tako spet sem pogoste-
je obiskoval treninge in tekme. Sezona je bila uspesna,
novi sklepi mi niso zatekali in na tekmah sem se redno
uvrical na stopnicke za prve tri. Bolj ko se je sezona tek-
movanj blizala koncu, manj sem imel zdravstvenih tezav
in blizje sem bil novemu velikemu uspehu - drugemu
mestu na skupni lestvici. Pred zadnjim turnirjem sezo-
ne sem Ze vedel, da bo to moja druga najboljsa uvrstitev
v karieri - in ¢e pomislim, da me je ugnal samo kolega,
ki je natanko 25 let mlajsi od mene ... to veliko pove!

Zelim si, da bi zdravje ostalo vsaj tak$no, kot je sedaj,
in zagotovo se bodo Sportni dosezki $e izboljsali. A tiniso
najpomembne;jsi - precej bolj pomembni so druzenje in
prijateljski odnosi s sotekmovalci, pa ¢eprav se cez zeleno
mizo pogosto gledamo tudi malce »neprijateljsko«. H

HUMOR HUMOR HUMOR HUMOR

MODERNIZACLJA

Rdeca kapica na poti k babici v gozdu naleti
na volka. Volk jo vprasa:

Kam gres, Rdeca kapica?

K babici.

Mi lahko das naslov tvoje babice?

Seveda, www.babica.si.

VASA ZGODBA I

LETOS SE TRIJE POHODI
POHODNISKE SEKCIJE

Pohodniska sekcija Drustva revmatikov
Slovenije je za letosnje leto pripravila program
petih rekreativnih pohodov, nekaj ste jih ze
izvedli, ostali so Se trije:

* 25. junij 2012, pohod po Slovenskih goricah
in ogled Puhovega muzeja (podruznica Ptuj)

* 1. september 2012, pohod okoli Velenjskega
jezera (podruznica Velenje)

* 20. oktober 2012, pohod pod Duplekom
(podruznica Maribor)

Rezervni pohod:
e 7. julij 2012, pohod na Limbarsko goro
(podruznica Ljubljana)

Ure odhodov in zbirna mesta: informacije dobite
privodji pohodni$tva ali vodji podruznice v
tednu pred pohodom.

Malica: v lastni reziji, razen v primerih, ko
organizator pripravi toplo malico pod pogoiji,

ki jih navede v predhodnem sporo¢ilu.

Udelezba: na lastno odgovornost, obvezna oprema
za hojo v naravi in upostevanje navodil vodje
pohoda.

Povrnitev stroskov: drustvo povrne stroske prevoza
do mesta pohoda v visini 8 litrov bencina na

100 km. Prevoze iz iste podruznice uskladite

z vodjo pohodnistva ali z vodjo podruznice.

REVMATIK
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I \/AS RECEPT

KLEKUJARSKA REZINA
ZMAJCKI

Recept prispevala: Ilvana Kosir

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.

Testo: Moko in pecilni prasek presejemo v skledo, dodamo
* 350 g moke sladkor in margarino, nato Se jajce ter v moki razmesan
* 1> zavitka pecilnega praska kvas. Sestavine dobro pregnetemo in testo pustimo po-
* 100 g sladkorja ¢ivat na hladnem priblizno pol ure (ali ve¢). Medtem
* 250 g margarine pripravimo nadev.
* 1 jajce
* 20 g kvasa Testo razdelimo na tri dele in jih razvaljamo na ve-
likost pekaca (lahko je pravokoten, lahko pa tudi tortni
Nadev: model). Peka¢ namastimo z margarino in dno oblozi-
* 300 g mletih orehov mo s prvo plastjo testa. Premazemo s polovico marme-
* 200 g sladkorja lade in polovico mletih orehov in sladkorja. Prekrijemo
* 250 g mareli¢ne marmelade z drugo plastjo testa in premazemo z drugo polovico
* 1 zlica ruma (vmeS$amo jo v marmelado) marmelade, orehov in sladkorja. Prekrijemo s tretjo pla-
stjo testa, ga veckrat prebodemo z vilicami in pustimo
Preliv: pocivati eno uro. Nato pecemo 40 minut v pecici na 170
* 100 g jedilne ¢okolade stopinj, da postane svetlo rjave barve.

* 100 g margarine

Ohlajeno testo prelijemo s ¢okoladnim prelivom:
razlomimo jedilno ¢okolado, ji dodamo margarino in
na majhnem ognju pocasi raztopimo. ll

HUMOR HUMOR HUMOR HUMOR

ZAGATA

Pride narkoman k zdravniku.

Doktor, dve novici imam, eno dobro in eno slabo!
Dobra je ta, da sem pustil drogo.

g ’ To je vendar krasno! In kaj je slaba?

e Ty Lo To, da se nikakor ne morem spomniti, kie sem jo pustill
S RIS SR R

TECAJ KLEKLJANJA

Vsak cetrtek ob 15. uri v sejni sobi Drustva revmatikov Slovenije v Ljubljani.

Prijave sprejemamo na telefonsko Stevilko:

0590 75 366

Vabljeni!
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KRIZANKA

Sestavlja: Marija Zitnik

RAZVEDRILO I

Resitev prejsnje krizanke so bile razlicne vrste zelenjave in tropski sadez: petersilj, Cesen, papri-

ka, pesa, korenje, zelje, melancani in avokado..

V urednistvo je pravocasno prispelo petnajst pravilnih resitev, zreb je bil tokrat naklonjen
Jozetu Jarcu iz Ljubljane, ki za nagrado prejme pohodne palice. Cestitamo!

Navodilo: Gesla od A do B ter od C do D vodoravno vpisujte v krizanko. Na rumeno oznace-

nih poljih se izpise znan slovenski rek. Kateri?

Resitev posljite v urednis$tvo po navadni ali elektronski posti najkasneje do konca oktobra 2012
in se potegujte za lepo nagrado.
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SUDOKU

Iz Sudoku,
velika knjiga
logicnih ugank
(Mladinska
knjiga, 2005)

OdAdoB

. Oroznik

. Indijska korenika

. Denarna vrednost, tecaj
. Popravljalec besedil

. Morski rak

. Vodja ekonomata

. Priroda

. Ov¢ji mladic

. Inuiti

10. Prikaz pred obcCinstvom
11. Homerjev ep

12. Slascica na palcki

OdCdoD

. Crna celina

. Delavec na kmetiji

. Ameriski pastir

. Svobodna izbira

. Slovenski pisatelj Josip
. Svedska igralka Anita
. Prehod v poslopju

. Sladek juzni sadez

. Lestenec

10. Uganka

11. Zobna zalivka

12. Castitljiv starec

© 00 ~NOO O WN PR

© 00 ~NOO O WN R

HUMOR HUMOR

LOGICNO

Vprasajo Mujota, kaj bi
naredil, ¢e bi mu na treh
mestih polomili roke.
Mujo: Pa, ne bi ve¢ hodil
na ta mesta!
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PRIJAVNICA ZA VCLANITEV

Zelim postati élan/élanica Drustva revmatikov Slovenije:

Priimek in ime
Stalni naslov (ulica)
Srevilka in kraj poite

Telefon/gsm

E-poira
Kraj in darum

Podpis

Prosimo, da izpolnjeno pristopnico izrezete in posljete na naslov:

DRUSTVO REVMATIKOV SLOVENIJE
PARMOVA ULICA 53
1000 LJUBLJANA

TELEFON: 0590 75 366
FAX: 0590 75 361

E-POSTA: drustvo@revmatiki.si
SPLETNA STRAN: http:// www.revmatiki,.si

Za vsa vprasanja smo vam na voljo ob torkih in cetrtkih med 10. in 14. uro.
Ob teh dnevih se lahko tudi osebno oglasite na sedezu drustva.

Drustvo je namenjeno vsem osebam z vnetnim revmatskim obolenjem, ankilozirajoéim spondilitisom,
revmatoidnim artritisom, lupusom, Sjogrenovim sindromom, tudi otrokom in mladim. Vecina
programov nasega drustva je namenjenih izkljuéno osebam z revmatskim obolenjem. Del programov je
pripravljen tudi za druzinske élane, strokovno in ostalo javnost. Vsakega novega élana bomo zelo veseli.
V nasih vrstah so izjemno dobrodoili tudi partnerji oziroma ozji druzinski élani odraslih revmatikov,
starsi otrok z revmo, ostali sorodniki, prijatelji, strokovnjaki in vsi, ki bi na kakrsen koli naéin radi
sodelovali in doprinesli k napredku drustva.

REVMATIK



REVMATIK I

NIC VAS NE STANE, DA STE DOBRODELNI

Zakon o dohodnini (ZDoh-2) vam omogoc¢a, 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! Odlocitev za donacijo NE POMENI, da zato placate ve¢ dohodnine. POMENI, 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¢
0 namenjanju dela dohodnine na www.dobrodelen.si.

KAKO TO STORITE?

V spodnji obrazec vnesite svoje podatke, izrezite in posljite na pristojni Dav¢ni urad, pod katerega spada-
te glede na svoje stalno prebivalisce. Ce ne veste, pod kateri Davcni urad spadate, preverite na www.durs.
gov.si (O davcni upravi / Daveni uradi in uradne ure)

Dav¢ni 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.

PODATEI O DAVCNEM ZAVEZANCU

{Ime in priimek davénega zavezanca)

(Podarki o bivaliséu: naselje, ulica, hisna Scevilka)

(Postna stevilka, ime poste)

Davéna srevilka

(Pristojni davéni urad)

ZAHTEVA
Za namenitev dela dohodnine za donacije
Ime oziroma naziv upravicenca Davéna Srevilka upraviéenca QOdstorek (%)
Drustvo revmaikov Slovenije 2|65 |al2]e]o]o 0.5
v dne podpis
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N REVMATIK

POPUSTI VTOPLICAH za osebe z veljavnimi ¢lanskimi izkaznicami
Drustva revmatikov Slovenije in placano ¢lanarino za tekoce leto

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. urev
bazenu hotela Vita

* 10 % popust na redne cene Dezele savn, od torka
do cetrtka 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 % popust na kopalne karte med tednom,
med vikendom in za no¢no kopanje
* 10 % popust na vse wellness storitve
(savna, masaze, kozmeti¢ne storitve)
* 10 % popust na protiboleéinske 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, fitnes in bazen
z ogrevano morsko vodo

TERME PTUJ

* Vasuod 1. 1. do 31. 12. 2012 na recepcijah
Termalnega parka in wellnessa v Grand Hotelu
Primus velja 20 % popust na redne cene vstopnic;
na posameznih recepcijah nocitvenih kapacitet pa
velja 15 % popust na redne cene bivanja, objavljene
na spletni strani Term Ptuj.

* Termalni Park Terme Ptuj: celodnevna vstopnica od
ponedeljka do petka: 12 ¢/osebo (redna cena: 15 €)

» Grand Hotel Primus - bazeni Vespasianus: 4-urna
vstopnica od ponedeljka do petka: 11,20 e¢/osebo
(redna cena: 14 €)

TERME TOPOLSICA

* 12 % popust na celodnevno kopanje

40 REVMATIK

TERME ROGASKA
* Dnevna kopalna karta: 7 € (redna cena: 9 €)
* Dnevna kopalna karta za otroke: 5 ¢
(redna cena: 6 €)
e 3-urna karta za odrasle: 6 ¢ (redna cena: 7,50 €)
e 3-urna karta za otroke: 4,50 ¢ (redna cena: 5,50 €)
* Celodnevna kopalna karta s savno: 9,50 €
(redna cena: 11 ¢)

THERMANA LASKO
* 20 % popust na storitve v Zdravilis¢u Lasko in
Wellness parku Lasko: bazen, savna, kombinacija
teh storitev
* 10 % popust na storitve v Zdravilis¢u Lasko
in Wellness parku Lasko: wellness storitve
in zdravstvene storitve

Popusti veljajo za ¢lane drustva, njihove druzinske
¢lane in prijatelje. V primeru predc¢asnega odhoda iz
Termalnega centra Wellnes park Lasko ste upraviceni
do vracila denarja po uradnem ceniku.

TERME VIVAT
* 10 % popust na vse kopalne karte
(Velja do 23. 12. 2012)

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
* 20 % popust na kopanje v Termalnih vrelcih
in v Wellness centru Balnea

TERME RIMSKE TOPLICE
* 15 % popust na masazne storitve in kopeli
v Wellness centru Amalija
* 15 % popust na zdravstvene storitve v medicinskem
centru Valetuda
* 30 % popust na vstop v Dezelo savn Varinia
* 40 % popust na redno ceno kopalne karte

TERME KRKA - TALASO STRUNJAN

* 10 % popust pri nakupu kart za bazene in savne



