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Uvodnik

Narava nas preseneca iz meseca v mesec. Topel februar, mrzel in zasneZzen
marec, skoraj poletne temperature v aprilu, prve nevihte s toco v zacetku maja.
Kaj nas Se ¢aka v prihajajoCem poletju?

Medtem ko je narava delala po svoje, je bilo pestro tudi gospodarsko in politicno
prizorisc¢e. Domace in mednarodne ocene nasega gospodarstva kaZejo visoko
rast domacega bruto druzbenega proizvoda, humanitarne organizacije pa ima-
jo vse veC prosilcev pomoci za prezivetje. Podhranjenost zdravstva, Solstva, voj-
ske, policije in gasilcev se kaze s stavkami v javnem sektorju. Ali res samo
pescica slovenskih drzavljanov pobere vso »smetano<« rezultatov rastocega
gospodarstva? V predvolilnih sooCenjih poplave politi¢nih strank so nam spet
obljubljali »med in mleko<«, Sele v naslednjih Stirih letih pa bomo videli, ali
bodo obljube izpolnili.

Drustvo revmatikov Slovenije svoje zaveze izpolnjuje Ze 35 let, ko se nas je maja Foto: Jure Gregorti¢
v takratnih Cateskih toplicah okoli sedemdeset bolnikov in nekaj gostov zbralo

na ustanovnem obénem zboru Drustva bolnikov z ankilozirajotim spondilitisom Slovenije. Se vedno mi v glavi
odzvanjajo besede ideologa in pobudnika drustva prof. dr. Antona Franovica: »Drustvo ustanavljamo za to, da se
boste osvestili, naucili samozdravljenja in se sami vsakodnevno spopadali z boleznijo, se ji upirali in ne dovolili,
da bi ona obvladovala vase Zivljenje.« V teh letih je drustvo raslo, se preoblikovalo in odprlo za vse bolnike z vnet-
nimi revmaticnimi obolenji. Danes je Drustvo revmatikov Slovenije nacionalna invalidska organizacija s statusom
reprezentativnosti, znana doma in v tujini.

V maju smo obelezili tri svetovne dneve povezane z revmatiki. 5. maj je svetovni dan ankilozirajocega spondilitisa,
10. maj svetovni dan lupusa in 12. maj svetovni dan medicinskih sester. A nismo dejavni le ob razli¢nih svetovnih
dnevih. Pod geslom EULAR-ja: »Ne odlasaj. Povezi se Ze danes!« skupaj s Slovenskim zdruZenjem zdravstvenih
so/delavcev v revmatologiji o revmaticnih obolenjih, pomenu zgodnje diagnostike in ¢im hitrejSega zdravljenja
osvescamo in izobrazujemo medicinski kader, bolnike in zainteresirano javnost.

Naj se vas besede prof. dr. Franovica dotaknejo, da boste vsak dan naredili nekaj za svoje zdravje in dobro pocutje.
Uspeh zdravljenja ni odvisen le od medicine in farmacije, temvec tudi od nas samih.

Zelim vam prijetne poletne dni. Naberite si novih mo¢i za jesen, zimo in za premagovanje bolezni.

Andrej Gregorcic
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Predstavljamo sistemski eritematozni lupus

»Volk« je danes
malce bolj udomacen

» pize: prim. Mojca Kos-Golja, dr. med.

Odkar smo pred skoraj desetletjem v nasem glasilu pisali o
sistemskem eritematoznem lupusu, so nas razveselile veliko
boljsSe moznosti za ucinkovito zdravljenje te sistemske vezivno-
tkivne bolezni. Bistveno se je izboljSala kakovost zivljenja in
podaljsala zivljenjska doba bolnikov. Zato si >»lupus<, kot ga
bolniki radi imenujete, zasluzi ponovno pozornost.

Med novostmi je Se razSirjena labo-
ratorijska diagnostika, s katero je danes
mogocCe dokazati veC avtoprotiteles in
ugotavljati Ze blazje oblike bolezni. Po
drugi strani pa ni prav ni¢ razveseljivo,
da naj bi bilo tudi pojavljanje bolezni v
zadnjih letih pogostejSe.

A zaceli bomo dale€ nazaj v zgodovi-
ni te bolezni, ki, kot porocajo zgodovin-
ski viri, sega v obdobje Hipokrata (460-
375 pr. n. §t.), ko naj bi ta gr8ki zdravnik
opisal kozZne razjede pri lupusu in jih
poimenoval »herpes  esthiomenos.
Zgodovino lupusa delijo v tri obdobja:
klasi¢no, neoklasi¢no in moderno. Po-
gledali bomo, kako so v njej postopno
spoznavali, da gre za bolezen, kjer ni
prizadeta samo koZa, temvec¢ lahko ce-
lotno telo in kako se je Sirilo znanje o
imunskem dogajanju med boleznijo in
njenem genetskem ozadju. Nenehno se
je izboljSevalo tudi zdravljenje, pred-
vsem s prihodom bioloskih zdravil in
njihovim delovanjem na imunski sis-
tem (imunomodulirajoCe delovanje).

0d kod pride volk

Zgodovino lupusa iz klasicnega obdo-
bja (1230-1856) sta osvetlila ameriska
revmatologa C. D. Smith in M. Cyr.
Najve¢ pozornosti sta namenila izvo-
ru izraza lupus in kliniénemu opisu
razlicnih koznih oblik lupusa in
preobcutljivosti koZe na svetlobo (foto-
senzibilnosti).

O izvoru latinskega izraza »lupus,«
kar pomeni »volkg, sta navedla dve te-
oriji. V trinajstem stoletju naj bi izraz
lupus prvi uporabil zdravnik Rogerius,
ki je opisoval koZne razjede na obrazu,
ki so spominjale na vol¢ji ugriz. Dru-
ga teorija pa pravi, da je izraz lupus
nastal zaradi znacilnega metuljastega
izpuScaja na obrazu bolnika, ki spomi-
nja na bele lise na obrazu volka.

Klasi¢ni opis razli¢nih koZnih spre-
memb pri lupusu je v zaCetku devet-
najstega stoletja zapisal Thomas Bate-
man, Student britanskega dermatologa

Roberta Wiliama. Podobno sta sredi
in konec devetnajstega stoletja koZne
spremembe opisovala Pierre Cazenave,
Student francoskega dermatologa Lau-
rent Bietta in Moriz Kaposi, Student in
zet avstrijskega dermatologa Ferninan-
da von Hebra.

KoZzne spremembe, ki jih danes
poznamo kot diskoidni lupus (roZnato
rdece zatrdline, pokrite z luskami, osre-
dnji del se ugrezne, lahko zapuscajo
brazgotine), je leta 1833 opisal Caze-
nave kot »erythema centrifugume«. Me-
tuljast izpuScaj na obrazu pa je leta 1846
opisal Ferdinand von Hebra, ki je v knji-
gi»Atlas koZnih bolezni« skupaj z Moriz
Kaposi-jem objavil tudi prve ilustracije
koznih sprememb pri lupusu.

»Volk« napade telo

Neoklasi¢no obdobje v zgodovini
lupusa se je zacelo leta 1872, ko je dr.
Kaposi prvi opisal sistemsko naravo
bolezni z besedami: »Izkusnje so poka-
zale, da se pri lupusu eritematozusu
ne pojavljajo samo koZzne spremembe,
ampak tudi drugi resnejsi bolezenski
simptomi in znaki, ki so lahko smrtno
nevarni«. Kaposi je menil, da obstojata
dva tipa lupusa; koZni diskoidni lupus
in sistemska oblika bolezni. Nanizal
je razlicne znake in simptome, poleg
kozZnih, ki so znacilni za sistemsko ob-



liko lupusa: podkozni vozli, sklepno
vnetje, povecane bezgavke, temperatu-
ra, hujSanje, slabokrvnost, prizadetost
osrednjega ZivCevja. Kaposi in drugi so
torej kozno obliko lupusa lo¢ili od sis-
temske oblike bolezni in ga po novem
imenovali sistemski lupus eritematozus
ali sistemski eritematozni lupus.

Nato je v letih med 1895 do 1903 tudi
kanadski zdravnik sir William Osler
veliko pisal o sistemski obliki lupusa
in o celovitem zdravljenju. Tako kot
njegovi predhodniki je opozoril, da se
poleg splosnih simptomov, kot so tem-
peratura, utrujenost in bolecine, lahko
pojavljajo Se prizadetost miSic, okostja,
osrednjega ZivCevja, srca in pljuc. V
naslednjih tridesetih letih so ugotovi-
li, da se med boleznijo lahko razvije
posebno vnetje na srénih zaklopkah, ki
ni posledica okuzbe (Libman-Sacksov
endokarditis). Poleg tega so odkrili, da
je mogoca tudi prizadetost ledvi¢nih
telesc (glomerulonefritis). Po teh ugo-
tovitvah leta 1941 so Kemperer in sode-
lavci za sistemsko obliko lupusa zaceli
uporabljati svoj izraz »kolagensko Zilna
bolezeng, ki se je obdrzal kar dolgo Casa.

LE celice

Prelomni dogodek, ki je naznanil
moderno obdobje bolezni, se je zgodil
leta 1948, ko so M. M. Hargraves in
sodelavci odkrili celice eritematoznega
lupusa (LE celice).

Raziskovalci so te celice opazili v ko-
stnem mozgu bolnikov. Predvidevali so,
da nastanejo zaradi celicnega poZiranja
(fagocitoze) prostega jedrnega materia-
la, zaradi Cesar v celici nastanejo okro-
gle tvorbe, ki vsebujejo presnovljen in
razpadel jedrni material. Gre za star
diagnosticni test, ki je nato skoraj
let veljal za seroloSki dokaz lupusa i
je predstavljal prvi test za do%pfé_f_i-_ .
jedrnih protiteles. Danes ga ne upora-
bljajo vec.

Odkritje pa je spodbudilo nadaljn}e
imunoloske raziskave. Leta 1957 je G.
J. Fiou uspelo dolo¢iti protijedrna pro-
titelesa (ANA) s posebno laboratorijsko

tehniko, ki je Se vedno v uporabi. Leta
1959 so odkrili tudi protitelesa proti
dvojnovija¢ni  dezoksiribonukleinski
kislini - DNK (H. R. Holman, H. G. Kun-
kel). Anti-DNK test Se vedno s pridom
uporabljajo in velja za enega najboljsih
diagnosticnih testov za lupus. ViSina
titra anti-DNK je tudi pokazatelj ak-
tivnosti ali umirjenosti bolezni. Od-
kritje drugih avtoprotiteles je prav tako
pomembno, ker omogoca ugotavljanje
raznih podskupin sistemskega eritema-
toznega lupusa.

Zadnja desetletja je
torej prislo do bistveno
boljSega poznavanja
in razumevanja imunoloskih
motenj, ki povzroc¢ajo bolezen-
ske znake in simptome, kar je
omogocilo boljSo diagnostiko
bolezni. Se vedno pa ne pozna-
mo vseh mogocih oznacevalcev
bolezni, s katerimi bi lahko
predvideli ali napovedali
nastanek in potek bolezni
ter omogocili ¢im bolj
ucinkovito zdravljenje.
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»Lupus« je latinsko ime za volka.
Morda se je pojavil zaradi
znacilnega metuljastega izpuScaja
na bolnikovem obrazu, ki spominja
na bele lise na obrazu volka.
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Prvi zivalski model

V modernem obdobju je priSlo Se
do nekaj pomembnih odkritij. Uspeli
so razviti prvi Zivalski model lupusa,
kar pomeni, da so bolezen izzvali na
posebnih novozelandskih belih in ¢rnih
miSih. Pri obolelih miSih so spremljali
tvorbo protiteles, raziskovali imunsko
toleranco, vlogo spolnih hormonov,
ugotavljali zakaj pride do prizadeto-
sti ledvicnih telesc (glomerulonefritisa)
in spremljali bolezenski potek. Poleg
tega so na zivalih preskusali in ocenje-
vali zdravljenje, predvsem z bioloSkimi
zdravili.

Genetsko ozadje lupusa

V petdesetih letih prejSnjega stoletja
so pri sistemskem eritematoznem lu-
pusu uspeli dokazati posebno genetsko
ozadje, ki nedvomno vpliva na nastanek
in razvoj bolezni. Da se bolezen pojav-
lja v druZinah je leta 1954 prvi opazil
Leonhardyt, za njim so o tem porocali Se
drugi. V zadnjih dvajsetih letih je bilo
to dokazano pri enojajénih dvojckih,
nadli so tudi genetske oznacevalce.
Ugotovili so, da obstajajo posebne
genetsko-seroloSke oblike lupusa, ki
dolocajo tudi klini¢no sliko.

Raziskave se odvijajo naprej, ob tem
se pojavlja upanje, da bodo slej ko prej
ugotovili dejavnike, ki sprozijo bolezen.
Kot vzrocne dejavnike sumijo virusne
sestavne dele, ki naj bi kot antigeni
sprozili avtoimunski odziv.

Zdravljenje lupusa
vCeraj in danes

Seveda so bila vsa raziskovanja
usmerjena tudi v razvoj ustreznega
zdravljenja. Londonski zdravnik Tho-
mas Payne je leta 1894 prvi porocal o
ucinkovitem zdravljenju sklepnih in
koznih sprememb s klorokinom. Stiri
leta-pozneje so navajali, da je uspe$na
tudi kombinacija aspirina in klorokina.
Antimalariki Se-danes, po toliko letih,
veljajo za zdravila, ki preprecujejo
poslabSanja bolezni in okvare organov
ter prezgodnjo umrljivost.



Leta 1950 so Philip Hench, Edward
Calvin Kendall in Tadeus Reichstein
prejeli Nobelovo nagrado za odkritje
zgradbe in funkcije glukokortikoidov,
hormonov skorje nadledvicne Zleze.
Odkritje teh zdravil je bilo za bolnike
z lupusom izredno pomembno. Glu-
kokortikoide je namrec sredi 20. stoletja
uvedel v zdravljenje lupusa P. Hench in
ugotovil, da je zdravljenje zelo uspesno
in reSuje Zivljenja. Danes so glukokor-
tikoidi Se vedno nepogresljivi pri zdrav-
ljenju skoraj vseh lupusnih bolnikov.

Kljucno za prihodnje
zdravljenje pa bo ugotoviti
genetske podskupine bolezni,
Se bolje spoznati bolezensko
dogajanje, vzroke za aktivnost
in napredovalost bolezni, kar
bo imelo velik vpliv na
ucinkovitost zdravljenja
in na zmanjsanje nezelenih
pojavov zdravil.

Nekaj prelomnih
trenutkov zgodovine

toznega lupusa (LE celice)

Zdravljenje do cilja

Za zdravljenje sistemskega eritema-
toznega lupusa, prav tako kot na primer
revmatoidnega artritisa, velja pravilo,
da zdravimo do cilja (angleSko »Treat
to Target«), da torej izzovemo dol-
gotrajno umirjenost (remisijo) bolezni.
Zdravljenje mora biti prilagojeno posa-
meznemu bolniku, upostevati je treba
njegovo starost, aktivnost in napre-
dovalost bolezni, stopnjo ogroZenosti,
prenasanje zdravil in zavzetost ter
sodelovanje pri jemanju predpisanih
zdravil.

—> Blage oblike bolezni (koZne spre-
membe, sklepne teZave, vnetja
seroznih open) zdravimo z
glukokortikoidnimi mazili,
nesteroidnimi antirevmatiki
in antimalariki.

Sistemske glukokortikoide
predpiSemo pri prizadetosti
notranjih organov in razsirjenem
vnetju seroznih open.

Pri prizadetosti ledvic in osred-
jega ZivCevja dodamo sinteti¢na
imunomodulirajoc¢a zdravila.

Prvi klasi¢ni opis E’
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V raziskave se vkljucijo miske  V zdravljenje stopijo

Nova era

Novo obdobje zdravljenja lupusa pa
predstavljajo biolo§ka imunomodulira-
jofa zdravila. Tehnologija razvoja
bioloSkih zdravil, ki tar¢no zavirajo
to¢no dolocen del imunskega dogaja-
nja, in boljSe poznavanje bolezenskega
dogajanja sta omogocila razvoj tar¢nih
zdravil tudi pri sistemskem eritematoz-
nem lupusu. Danes je bioloSkih zdravil
okoli osem (belimumabu so sledili
rituksimab, abatacept, epratuzumab,
...). Predpisujemo jih pri hujSih oblikah
bolezni in pri odpovedi drugih zdravil.
Njihova uporaba izboljSuje klini¢no in
imunolosko sliko, izzove popolno umi-
ritev bolezni, preprecCuje poslabSanje,
izboljSuje kakovost Zivljenja in progno-
zo ter zniZuje smrtnost bolezni.

Cilj tega zdravljenja je tudi doseci
¢im nizji odmerek gukokortikoidov ali
celo njihovo ukinitev. Glukokortikoidi
imajo namrec veliko neZelenih uc¢inkov,
poleg tega pospesujejo aterosklerozo in
obolevanje srca in ozilja.

IzobraZen bolnik

Kot pri vsaki bolezni, je tudi pouce-
vanje bolnikov z lupusom zelo pomem-
bno. Seznanjati jih je treba z naravo
bolezni, mogocim potekom, jim obzirno
razloZiti morebitne nevarnosti.

—> Poznati morajo znake in
simptome, znacilne za more-
bitno poslabsanje, kot so vecja
utrujenost, bolecine v sklepih,

v prsnem koSu, izpuscaj, tempe-
ratura, nelagodje v trebuhu,

glavobol in vrtoglavica.
Leto Razkriva .
se genetsko H
1954 ozadje bolezni H
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Sredi
20. stoletja

Prihod bioloskih zdravil
in izboljSani obeti tudi
za najtezje bolnike

glukokortikoidi



Poleg tega se morajo zavedati, kako pomembno je
redno jemanje zdravil in da so nujno potrebne redne
zdravniske kontrole.

Izogibati se morajo nekaterim Skodljivim zunanjim
dejavnikom, kot so izpostavljanje soncu, kajenje in
pri Zenskah jemanje sredstev proti zanositvi bogatih
z estrogeni.

Vedeti morajo, da poslabsanje bolezni lahko sprozijo
hujsi stresi, okuzbe ali poSkodbe. Takim dogodkom se
morajo izogibati oziroma jih po moznosti preprecevati.

Ce je treba, morajo spremeniti Zivljenjski slog, poznati
morajo pravila zdravega nacina zZivljenja, zdrave prehra-
ne in redno izvajati letom in stanju bolezni primerno
telesno dejavnost.

Posebne skupine bolnikov

Mlade osebe tezko sprejemajo in se tezko sprijaznijo s
kakrsno koli boleznijo, tako tudi z lupusom. Pri mladih je Se
posebej pomembno, da jim zdravstveni delavci nudijo oporo
in so jim vedno na voljo. Dostikrat se pojavlja odpor proti je-
manju zdravil, tedaj jih je treba pouciti o namenu in nujnosti
zdravljenja. Lahko se pojavljajo nesoglasja s starSi, pred-
vsem kadar so ti prevec za$¢itniski. Sicer pa je pomoc druZine
kljuna. Mlade z lupusom je treba spodbujati h koncanju
Solanja in Studija. Potrebno jim je svetovati tudi glede izbire
poklica in nacrtovanja druZine.

Lupus je lahko problematic¢en tudi pri moSkem, ki bolezen
obcuti kot nekaksno stigmo, ker gre pretezno za »Zensko«
bolezen. VEasih je potek pri moskih nekoliko drugacen,
bolezen poteka bolj aktivno. Problematicen je lahko tudi koZzni
izpuscaj na obrazu, ker moski ne uporabljajo licil.

Prihodnost je danes svetlejsa

Zgodovina opisovanja in spoznavanja lupusa sega dalec
nazaj, najmanj v srednji vek. Bolezen je v 20. in 21. stoletju,
predvsem v zadnjih Sestdesetih letih, doZivela pravo eksplozi-
jo novih spoznanj in ugotovitev, kar je vodilo v boljSe pozna-
vanje bolezenskega dogajanja in ucinkovitejSe zdravljenje.
Nedvomno je danes napoved bolezni (prognoza) bistveno
boljSa kot je bila v preteklosti. Sodobno zdravljenje je tudi
precej ucinkovitejSe. Sinteticna imunomodulirajoca in pred-
vsem nova bioloSka imunomodulirajoca zdravila so moc¢no
izboljSala napoved, potek in izhod bolezni, tudi pri tistih bol-
nikih s hujSim potekom bolezni.




Revmaticnim v
bolnicam nosecnost

ni prepovedana

» rie: doc. dr. Tanja Premru-Srsen, dr. med., specialistka ginekologije in porodnistva

Revmaticne bolezni pogosto prizadenejo Zenske v obdobju, ko si Zelijo
zanositi. Vrsto let so Zenskam z resnimi revmaticnimi boleznimi
nosecnost odsvetovali. V danasnjem c¢asu pa lahko ob skrbnem
nadzoru revmatologa, perinatologa in drugih izbranih specialistov

pogosto uspesno donosijo.

Uspesno pa ne pomeni tudi vedno
brez zapletov. Zdravniki in bolnice
morajo biti pripravljeni na morebit-
no poslabSanje bolezni in na zaplete
v nosecnosti, da jih lahko ustrezno
preprecujejo, zdravijo ali ukrepajo.

Sistemski eritematozni lupus

Med revmati¢nimi boleznimi, ki
najpogosteje povzrocCajo zaplete v
nosecnosti, je sistemski eritematozni
lupus, kroni¢na vnetna bolezen, ki
lahko prizadene ve¢ organov. Z izjemo
zensk, ki so se zdravile z ciklofosfami-
dom, bolezen ne zmanjSuje plodnosti.
Zenskam, pri katerih je potrebno zdrav-
ljenje s ciklofosfamidom, zato pred
zdravljenjem svetujemo odvzem in
zamrznitev jajénih celic.

NoseCnice z lupusom imajo vecje
tveganje za zaplete v nosecnosti, kot
so preeklampsija, zavrta plodova rast
in prezgodnji porod. Pri nosecnicah, ki
imajo prisotna tudi antifosfolipidna
protitelesa, je poleg omenjenega pove-

cano Se tveganje za splav in mrtvoro-
jenost. Ob prisotnosti anti-Ro/SSA in
anti-La/SSB protiteles je povecano tve-
ganje za razvoj lupusa pri novorojencku.
Po drugi strani lahko tudi nosecnost
poslabsa potek same bolezni.

Kljub temu je napredek v zdravljenju
v zadnjih desetletjih vecini Zensk s to
boleznijo omogo¢il, da lahko zanosijo
in tudi uspeSno donosijo. MoZnost
uspesSne nosecnosti je za nosecnico in
plod vedja, Ce je bolezen dobro nadzoro-
vana in brez zagona vsaj Sest mesecev
pred zanositvijo in je bolezen ledvic v
mirovanju.

Vpliv nosecnosti
na potek bolezni

Nosecnost lahko izzove dva- do
trikratno povecanje aktivnosti bolezni.
Ce je bila bolezen dobro nadzorovana
vsaj Sest mesecev pred zanositvijo, je
tveganje za zmeren ali hud zagon bolez-
ni med 15 in 30 odstotki, torej enako
kot izven nosecnosti. Priblizno tretjina

zagonov se razvije po porodu, dve tretji-
ni pa je enakomerno porazdeljenih po
trimesecjih nose¢nosti. Zagoni navadno
niso hujsi kot izven nosecnosti.

Ce je ob zanositvi bolezen aktivna, se
verjetnost zagonov poveca za sedem-
krat in predstavlja neodvisni dejavnik
tveganja za poslabSanje delovanja led-
vic eno leto po porodu. Pomembno je,
da nosecnost dolgoro¢ne prognoze
bolezni ne poslabsa bistveno.



Vpliv bolezni
na nosecnost in plod

Nosecnice z lupusom imajo trikrat
veCje tveganje za razvoj preeklam-
psije. Preeklampsija je bolezen visokega
krvnega tlaka s pojavom beljakovin v
secu ali s prizadetostjo vsaj enega or-
gana (jetra, pljuca, centralno zZivcevje),
ki se pojavi po 20. tednu nosecnosti in
ogroZza tako zdravje nosecnice kot plo-
da. Pogosteje se razvije pri bolnicah s
predhodno prizadetostjo ledvic, slad-
korno boleznijo, prisotnostjo antifosfo-
lipidnih protiteles ali preeklampsijo v
predhodni nosecnosti.

MozZnost, da bo plodova rast upocas-
njena ali zavrta, je pri nosecnicah z lu-
pusom 3,5-krat vecja. Plodova rast je
pogosteje zavrta, Ce je potrebno zdrav-
ljenje z vecjimi odmerki glukokortikos-
teroidov, Ce so prisotni ledvicni zapleti,
visok krvni tlak, antifosfolipidna pro-
titelesa ali preeklampsija.

Nosecnice z lupusom pogosteje
rodijo prezgodaj (porod pred
37. tednom nosecnosti), kar
povecuje obolevnost in umr-
ljivost novorojenckov. Deloma
rodijo prezgodaj zaradi za-
pletov v nosecnosti, kot
so preeklampsija in
zavrta plodova
rast, ko je

treba zaradi ogroZenosti nosecnice ali
ploda nosecnost pred¢asno dokoncati,
deloma pa zaradi pogostejSega pojava
prezgodnjega razpoka plodovih ovojev,
predvsem pri zdravljenju z glukokor-
tikosteroidi.

Prezgodnji porod je prav tako ver-
jetnejsi, Ce ima nosecnica hujSo obliko
bolezni, Ce je potrebno zdravljenje z
velikimi odmerki glukokortikosteroi-
dov in pri zdravljenju z imunosupre-
sivnimi zdravili, kot so azatioprin in
ciklosporin.

Nose¢nice z lupusom 1,6-krat po-
gosteje rodijo s carskim rezom, pred-
vsem zaradi potrebe po prezgodnjem
dokoncanju nosecnosti zaradi zapletov.
Zaradi poslabSanja bolezni v nose¢nosti

in zaradi zapletov v nosecnosti

je umrljivost nosecnic z
boleznijo 20-krat vecja.

Pri nosecnici, pri kateri

So prisotna tudi anti-

A fosfolipidna pro-

’ titelesa, pa

je ob vsem
naStetem

5 Hben, =

Prvi korak k uspesni
nosecnosti pri revmaticnih
boleznih je nac¢rtovanje
nosecnosti in posvet
z revmatologom in
porodnicarjem se
pred zanositvijo.

Revmatik S

povecano tveganje za ponavljajoCi se
splav (tri ali vec), mrtvorojenost in
zgodnji pojav hude preeklampsije.

Napovedovanje zapletov

Majhne vrednosti placentnega rast-
nega faktorja (PIGF) in visoke vrednosti
topne tirozinske kinaze (sFlt-1) v krvi
nosecnice povecajo tveganje za zaplete
v nosecnosti za 30-krat. Prisotnost lu-
pusnega antigena in kronic¢na hiperten-
zija povecata tveganje za zaplete za 94
odstotkov. Odsotnost omenjenih de-
javnikov pa je izjemno dober napoved-
nik, da zapletov ne bo.

Zapletov je prav tako vec, Ce so v krvi
nosecnice povecane vrednosti komple-
menta ali sene kisline. Pri lupusnem
vnetju ledvic pa normalne vrednosti
komplementa v krvi nosecnice in pre-
ventivno zdravljenje z aspirinom v maj-
hnih odmerkih (100 mg) napovedujeta
dober izhod za plod. Ob prisotnosti an-
tifosfolipidnih protiteles je tveganje za
vse zaplete Sestkrat povecano.

Lupus novorojencka

Resen zaplet v nosecnosti je razvoj
lupusa pri novorojencku, ki se lahko
kaZe z izpuScajem, motnjami v delo-
vanju jeter, hematolo$kimi motnjami,
najresnejSa motnja pa je prizadetost
srca, ki se pojavi pri dveh odstotkih
novorojenckov mater, ki imajo prisotna
anti-Ro/SSA ali anti-La/SSB protitelesa.
Ze pri plodu in potem novorojencku
opazimo bradikardijo (upocasnjen
sréni utrip) in 64 odstotkov jih takoj po
porodu potrebuje sréni spodbujeval-
nik. Tveganje za src¢no obliko lupusa
novorojencka lahko zmanjSamo, Cce
nosecnica prejema antimalarik.

Preprecevanje zapletov

Verjetnost zapletov v nosecnosti
lahko zmanjSamo s preventivnim
zdravljenjem z aspirinom v majhnih
odmerkih (v Sloveniji 100 mg), s kate-
rim zacnemo v 12. tednu nosecnosti in
ga nadaljujemo do poroda. Nosecnicam



s prisotnimi antifofolipidnimi protite-
lesi, ki so Ze imele zaplete v nosecnosti,
predvsem ponavljajoCe se splave
ali mrtvorojenost, ali so predhodno
doZivele zaplet s krvnim strdkom, ob
aspirinu v majhnih odmerkih preven-
tivno predpiSemo tudi zdravljenje z niz-
komolekularnim heparinom. Potekajo
pa raziskave o zdravljenju z zaviralci
vnetnega tumor nekrotizirajocega fak-
torja alfa, vendar so Se v zacetni fazi.

Priprava na nosecnost

Prvi korak k uspe$ni nosecnosti pri
revmati¢nih boleznih je nacrtovanje
nosecnosti in posvet z revmatologom in
porodnicarjem Se pred zanositvijo.

Nosecnica se z zdravnikom pomeni
o obstojecih dejavnikih tveganja za
poslabSanje bolezni v nosecnosti in za
pojav zapletov v nosecnosti. Dejavni-
ki tveganja za zaplete v nosecnosti
so predvsem zapleti v predhodnih
nosecnostih, okvara ledvic, prizadetost
srca in Zilja, kroni¢na sistemska hi-
pertenzija, pljutna hipertenzija, fibroza
pljué, aktivni zagon bolezni, preboleli
zaplet s krvnim strdkom, prisotnost Ro
ali La protiteles, prisotnost antifosfo-
lipidnih protiteles in starost Zenske vec
kot 40 let.

Nosecnost odsvetujemo bolnicam s
hudo plju¢no hipertenzijo, hudo restrik-
tivno plju¢no boleznijo, hudo kroni¢no
ledviéno boleznijo in napredovalim
srénim popuscanjem. Nosecnost je zelo
tvegana tudi pri bolnicah, ki so v pred-
hodni nosecnosti kljub zdravljenju z
aspirinom v majhnih odmerkih in niz-
komolekularnim heparinom dozZivele
zgodnjo hudo preeklampsijo, in pri bol-
nicah, ki so doZivele mozgansko kap.

Uspesnost nosecnosti je najvecja, Ce
je bolezen pod nadzorom in brez zago-
na vsaj Sest mesecev pred zanositvijo.
V tem obdobju je treba ustrezno prila-
goditi zdravila. Zdravila, ki so lahko
nevarna za razvoj ploda, je treba zame-
njati z drugimi ustreznimi zdravili, ki jih
Zenska lahko varno jemlje v nosecnosti
in med dojenjem.

1. Nosecnost je treba nacrtovati.

2. Pred nosecnostjo je potreben posvet
s specialisti, ki opredelijo tveganje
za zaplete v nosecnosti in ustrezno
prilagodijo zdravljenje.

3. Zdravila, ki vplivajo na razvoj
zarodka, je pred zanositvijo treba
zamenjati z drugimi ustreznimi
zdravili.

4. Odmerek glukokortikosteroidov
zmanjsamo, Ce to bolezen dopusca.

5. Zdravljenja bolezni ob zanositvi
ne smemo prekiniti.

6. Uspesnost nosecnosti je najvedja,
Ce je bolezen pod nadzorom in brez
zagona vsaj Sest mesecev pred
zanositvijo.

7. Timsko vodenje nosecnice doka-
zano zagotavlja vecjo moznost
za uspesno nosecnost.

V nosecnosti se ne smejo jemati ciklo-
fosfamid, metotreksat, mikofenolat in
nekatera bioloSka zdravila. Odmerek
glukokortikosteroidov, kot je prednizon,
je treba, Ce je le mogoce, zmanjsati.
V nobenem primeru pa zdravljenja v
nosecnosti ne smemo opustiti.

Med nosecnostjo naj se
zmerna telesna dejavnost
izmenjuje s pocitkom,
prehrana pa naj bo zdrava,
pestra in razdeljena v
ve¢ manjsih obrokov
in ne preobilna.

Med nosecnostjo

Med nosecnostjo svetujemo zmerno
telesno dejavnost, ki se izmenjuje s
pocitkom, pestro prehrano razdeljeno
v pet do Sest manjSih obrokov, ki ne
presegajo kalori¢nih vrednosti za vse
zmerno aktivne Zenske (pribliZzno 2000
kalorij na dan) in nadzorovan prirast
telesne teZe. Tako kot vsem ostalim
nosecnicam svetujemo jemanje folne
kisline 400 mikrogramov na dan vsaj tri
mesece pred zanositvijo in v nosecnosti.

Nosecnost je pri vseh revmati¢nih
bolnicah treba voditi timsko v sodelo-
vanju med revmatologom, perina-
tologom (porodnicar, specializiran za
zdravljenje bolnih nosecnic) in drugimi
specialisti glede na spremljajoce okvare
organov, kar zagotavlja najboljsi nadzor
bolezni in zmanjSuje moZnost zapletov
v nosecnosti. Timsko vodenje nosecnice
dokazano zagotavlja vec¢jo moZznost za
uspesSno nosecnost.
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Fizioterapevtski ) & koticek

Priprava na
uporabo bergel

» Telovadi: Majda Adamié, visja fizioterapevtka

Uporaba bergel ni vedno enostavna. A ¢e vemo, da bomo ti dve pomocnici potrebovali bodisi zacasno
bodisi za daljse obdobje, se lahko pripravimo in vse nam bo Slo veliko lazje. Predvsem moramo poskrbeti
za mo¢ misic rok in trupa. V pomo¢ smo vam pripravili nekaj koristnih vaj.
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; {VAJA 2

Zaéetni polozaj:
Stojimo vzravnano

7 utezmi v rokah.

Ena roka je pokrcena
z dlanjo proti ramenu,
druga stegnjena
navzdol in dlan

gleda nazaj.

Zadetni

5 stegnjen

1zvedba: Menjamo poloZaj rok go
obracamo tudi dlani. To je pomem

polozaj:

i in v njih drZzimo uteZi.

VAJA 3 K Stojimo v rahlem razkoraku, roki sta

Izvedba: Iztegnjeni roki dvignemo nar

naj ne bo prevelik. Pomembno je, da st
dlje. Sledi sprostitev. UteZi in dolzino iz

azen in z njima nihamo gor in dol. Razpon giba
a roki stegnjeni in da v izvajanju zdrzimo ¢im
vajanja vaje prilagodimo svojim sposobnostim.

r in nazaj dol ter pri tem
bno zaradi delovanja misic.

Zacetni polozaj:

VAJA q Stoji_mg v rahlem razkoraku, da smo
’ : stabilni. V rokah imamo utezi.

Lz\;ergjbzzolzyign.emo roki in posnemamo gibe boksanja
. I se izmenjujeta in ju ni treba I
stegniti oziroma »zakleniti« k rgimo 1o
i O omolca. Pokréimo ju dokaj
sunkovito. UZivajmo in ne i e o
K pozabimo na popek, ki naj b
ves cas napet. Sledi sprostitev. Ute¥ in i Ainost val
‘ ) le . UtezZi in int j
prilagajamo svojim sposobnostim. crevnost vaje



7 ¢etni polozaj: ) i
; ; étaocjimo yzravnano, v rokah imamo utezi

o - o
komolca sta pokréena. Misice podlahtlbs;)rz;eah. :
pcc))membne ob prenosu teze telesa na berg
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" Y \ da
a: Pocasi in temeljito obracamo dlani, da
;Z;:jz najprej navzgor in nato proti tlgmo.slt.litneqzl .
in ponovitve prilagajamo svojim sposobn . 2
Zacetni polozaj: 2 :

i Tudi misice prstov nekoliko P
: VAJA 7 : okrepimo z utezmi, ki jih S Cvag
drzimo v rokah. ; L

8

Izvedba: Preko dlani zakqta!imo
uteZ proti koncem prstov in jo
nato spet dvignemo v pest. UEez
in ponovitve prilagodimo svojim
sposobnostim.

postopno otezujmo, da prid

{VAJA b

Izvedba: Sedaj poskusajmo na rok
obremenjeni in so vse miice na
nato naj sledi sprostitev. Ce zm
teZa samo na rokah. Alj ge vec;
poloZaj (tega ni na fotografijah). Vajo

FReps Zacetni polozaj:
Stojimo vzravnano, v rokah imamo ute?i in
komolca sta pokréena. Misice podlahti so zelo

pomembne ob prenosuy tese telesa na berglah.

Izvedba: Zapestje
ter pri tem tudi dia
V zapestju lahko tu

pokréimo in iztegnemo
ni obratamo gor ali dol.
di zakrozimo.

Zacetni polozaj:
Postavimo se med dve
(bolj kot stola na sliki
opori, komolca sta po

opori, ki naj bosta stabilni
). Z rokama smo oprti na
kréena.

ah dvigniti telo. Pomembno je, da sta roki
pete. Zadrzimo se v tem poloZaju nekaj ¢asa,
oremo, lahko nogi dvignemo od tal in jevsa

stegnjeni nogi lahko dvignemo tudi v vodoravni

prilagodimo svojim sposobnostim in jo
obimo misi¢no mo¢.
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Sladkorna bolezen
je med nami

Sladkorna bolezen (diabetes melli-
tus) je bolezen presnove, za katero je
znacilna poviSana raven glukoze v krvi.
Nastane kot posledica nezadostnega
izloCanja hormona inzulina iz trebuSne
slinavke ali njegovega premajhnega
delovanja.

Diagnozo sladkorne bolezni postavi-
mo z meritvijo glukoze v krvi. Za posta-
vitev diagnoze sladkorna bolezen tip 2
sta potrebni dve bholezenski vrednosti
izmerjene glukoze v krvi. O previsoki
vrednosti govorimo, kadar je vrednost
glukoze v krvi na teSCe sedem ali vec
milimolov na liter ali ko so ob naklju¢ni
meritvi vrednosti glukoze v krvi 11,1
milimolov na liter (mmol/]) ali vigje.

Na meji

Pri mejnih vrednostih glukoze v krvi
na teSce (med 6,1 in 6,9 mmol/l) se po-
gosto odlo¢imo za obremenilni test z
glukozo (75 g OGTT ), ko preiskovanec
z izmerjeno glukozo v krvi na teSce

» pise: Natasa Pitz, dr. med.,
specialistka interne medicine

Sladkorna bolezen spada med najbolj
razsirjene kronicne bolezni. Tako kot
vsi ostali lahko z njo zbolijo tudi rev-
matiki. Tisti, ki prejemajo zdravljenje z
glukokortikosteroidi, pogosto razvijejo

steroidno sladkorno bolezen. Sladkorna
bolezen dobiva razseznosti pandemije.
Da bi se izognili poznim zapletom, jo je
treba ¢im prej prepoznati in zdraviti.

manjS$o od sedem mmol/l spije dva deci-
litra vode z raztopljenimi 75 grami glu-
koze. Po dveh urah mu v laboratoriju
ponovno odvzamejo kri za dolocitev
glukoze v krvi. Ce je vrednost enaka ali
ve€ja od 11 mmol/l, je diagnoza slad-
korne bolezni potrjena. Ce je vrednost
manjsa od 7,8 mmol/l, oseba nima slad-
korne bolezni. Kadar je vrednost glu-
koze v krvi med 7,8 in 11 mmol/], pa
govorimo o moteni toleranci za glukozo
(MTQG).

MTG in mejna bazalna glikemija (ko
je raven glukoze na teS¢e med 6,1 in
6,9 mmol/l) sta predstopnji sladkorne
bolezni.

Prvo zdravilo je zdravo zivljenje

Za zdravljenje predstopenj slad-
korne bolezen in sladkorne bolezni tip 2
svetujemo zdrav Zivljenjski slog. Sestre
edukatorke ali diplomirane medicinske
sestre s posebnimi znanji s podrocja
diabetologije bolnike poucijo o zdravi

prehrani in pomenu telesne dejavnosti.
Ce tako ne dosezemo dobre urejenosti
sladkorne bolezni, vpeljemo zdravlje-
nje z zdravili.

0d tablet do inzulina

Sprva obicajno predpiSemo zdravila
v obliki tablet, pozneje pa vecina bol-
nikov s sladkorno boleznijo potrebuje
inzulinsko zdravljenje. Inzulin je belja-
kovina in bi se, v kolikor bi ga zauzili
skozi usta, v prebavilih razgradil, zato
ga vnaSamo v telo podkoZno. Bolniki ga
vzamejo s pomocjo vbrizgalnika v ob-
liki peresnika, ki je preprost za upora-
bo. Mlajsi bolniki s sladkorno boleznijo
tipa 1 pogosto uporabljajo inzulinske
Crpalke, ki po navodilih uporabnika
¢rpajo inzulin v njegovo podkoZje.

Z zdravljenjem Zelimo doseci
normoglikemijo. To so vrednosti
glukoze podobne vrednostim,
ki jih ima clovek brez sladkorne
bolezni.



Kaj je hipoglikemija

Ob zdravljenju sladkorne bolezni
lahko bolnik utrpi hipoglikemijo (pre-
velik padec ravni glukoze v krvi), ki se
kaZe s tresavico, pospeSenim dihanjem
in srénim utripom, potenjem, motnjami
vida, lakoto ... Hipoglikemija je lahko
posledica previsokega odmerka zdravil
za zdravljenje sladkorne bolezni, pre-
majhnega vnosa hrane in/ali preve-
like telesne dejavnosti. Zdravimo jo z
zauZitjem enostavnih ogljikovih hidra-
tov (na primer v vodi raztopljen slad-
kor, med, sadni sok....), predvsem pa se
trudimo, da hipoglikemije preprecimo.

Zapleti, ki jih nocemo

Neprepoznana ali dlje ¢asa slabo ure-
jena sladkorna bolezen lahko pripelje
do poznih ali kroni¢nih zapletov, zato jo
je dobro ¢im prej prepoznati in jo ¢im
prej ter ¢cimbolj agresivno zdraviti.

Med pozne ali kroni¢ne zaplete slad-
korne bolezni priStevamo naslednje.

—> Diabeticna retinopatija je priza-
detost oCesne mreZnice, ki lahko
pripelje do slabovidnosti in slepote.

—> Diabeticna nefropatija je priza-
detost ledvic¢nih arterij, ki vodijo v
peSanje ledvicne funkcije. Slednje
se kaZe z otekanjem, neravnoves-

jem elektrolitov v krvi (npr. kalija)
in kislinsko baznega ravnotezja.
Kroni¢na ledvi¢na okvara lahko
pripelje do slabokrvnosti, osteo-
poroze in drugih tezav. Ce pride
do konc¢ne odpovedi ledvic, bolnik
potrebuje nadomestno zdravljenje
z dializo ali presaditev ledvice.

—> Diabeti¢na nevropatija je priza-
detost Zivcevja, kar bolniki lahko
obcutijo kot pekoce, mravljincaste
ali zbadajocCe bolecine v stopalih.
Ob tem se pogosto razvijejo motnje
erekcije, ortostatizmi (na primer,
nenaden padec krvnega tlaka ko
vstanemo iz sedecega ali leZeCega
poloZaja), nemi infarkti, gastro-
pareza (paraliza Zivcevja v Zelodcu)
in druge teZave.

Ogrozeno srce

Sladkorna bolezen je neodvisni de-
javnik tveganja za srcéno-zilne bolezni,
ki so vodilni vzrok umrljivosti v raz-
vitem svetu. Pogostnost sréno-zZilnih
bolezni je pri bolnikih s sladkorno
boleznijo dva- do petkrat vecja kot pri
posameznikih brez sladkorne bolezni.

Med njimi so:

—> koronarna bolezen (sindrom an-
gine pektoris in miokardni infarkt
ali sréna kap), za katero so znacilne
aterosklerotiéno spremenjene ko-
ronarne ali vencne Zile na srcu,

Le zdrav
zZivljenjski slog
lahko prepreci

pandemijo
. sladkorne
' bolezni.

Revmatik

—> mozganska kap, ki je posledica
zapore mozganske arterije in
se lahko kaZe z motnjo govora,
poveSenim ustnim kotom in ome-
jeno ali odsotno gibljivostjo zgornje
in/ali spodnje okoncine,

—> periferna arterijska okluzivna
bolezen (ateroskleroticno spreme-
njene arterije spodnjih okoncin).

Ob simptomih in znakih srcnega
infarkta ali moZganske kapi je
nujno takojSnje zdravljenje, ki
odpravi zapore arterij, zato ne

odlasajmo s klicem na 112!

Tudi med revmatiki

Bolniki, ki se zdravijo zaradi revma-
toloSkih bolezni lahko hkrati zbolijo
za sladkorno boleznijo katerega koli
tipa. Tisti, ki prejemajo zdravljenje z
glukokortikosteroidi, pogosto razvijejo
steroidno sladkorno bolezen. Zanjo je
znacilen porast glukoze v krvi pred-
vsem Vv popoldanskem in vecernem
Casu. Steroidno sladkorno bolezen zdra-
vimo s tabletami ali inzulinom.

Vrste sladkorne bolezni

Sladkorna bolezen tip 1: predstavlja
pet do deset odstotkov vseh bolnikov

s sladkorno boleznijo. Zbolevajo otroci,
mladostniki in mlajsi odrasli. Je posle-
dica nezmoznosti trebusne slinavke, da
bi ustvarila dovolj inzulina. Od postavitve
diagnoze naprej bolniki potrebujejo inzu-
linsko zdravljenje.

Sladkorna bolezen tip 2: predstavlja
vec kot 90 odstotkov vseh bolnikov s
sladkorno boleznijo. Pogosto se pojavi
pri cezmerno prehranjenih in premalo
telesno dejavnih odraslih ljudeh. Sprva
je telo odporno na lasten inzulin, pozneje
pa pride tudi do pomanjkanja inzulina.

NosecniSka sladkorna bolezen je
sladkorna bolezen, ki jo potrdimo v ¢asu
nosecnosti in po porodu izzveni.

Drugi tipi sladkorne bolezni se lahko
pojavijo po prebolelem vnetju trebusne
slinavke, jemanju dolocenih zdravil ali
v sklopu drugih endokrinih bolezni.
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Zdravljenje
vnetnih
revmaticnih

>

C

bolezni brez

zdravil

» pize: prim. Mojca Kos-Golja,
dr. med.

Nekatere ukrepe, ki so prav tako
pomemben del zdravljenja kot
zdravila, lahko izvaja revmaticni
bolnik sam, takoj in zdaj, brez
cakalnih dob. Govorimo o zdrav-
ljenju brez zdravil, kamor spada
tudi nepogresljiva telesna vadba.
Pred zacetkom pa naj se vendarle
poduci, kaj sme in Cesa ne.

Vnetne revmatiCne bolezni so
kronicne, trajajo vse Zivljenje, sprem-
ljajo jih bolecine in sklepna vnetja,
zato morajo biti na voljo razli¢ni tera-
pevtski pristopi. Zdravljenje vnet-
nih revmati¢nih bolezni brez zdravil
strokovno imenujemo nefarmakolosko
zdravljenje. Stevilni nefarmakoloski
postopki in ukrepi so del zdravljenja,
saj z njimi lahko lajSamo bole¢ine in
dostikrat zmanjSujemo vnetni pro-
ces, s Cimer preprecujemo okvare,

ki bi lahko ostale po umiritvi vnetja.
NefarmakoloSke oblike zdravljenja
vnetnih revmaticnih bolezni so se
izkazale za koristne in ucinkovite,
vendar je njihova ucinkovitost Se
bistveno boljSa v kombinaciji z zdrav-
ljenjem z razlicnimi zdravili, torej s
farmakoloskim zdravljenjem.

Ni zdravljenja brez bolnika

Pri zdravljenju z ali brez zdravil
ima osrednjo vlogo bolnik, ki mora
sodelovati in biti motiviran za aktiv-
no udelezbo pri teh postopkih. Tako
nedvomno velja, da je revmati¢ni bol-
nik pomemben in enakovreden ¢lan
skupine, ki jo sestavljajo druzinski
zdravnik, revmatolog in po potrebi Se
drugi specialisti, medicinske sestre,
fizioterapevti, delovni terapevti, torej
vsi, ki so vpleteni v zdravljenje vnetne
revmaticne bolezni.

Neprijazni spremljevalci
Obicajni spremljevalci kronicne

vnetne revmati¢ne bolezni so bole¢ine
in sklepno vnetje, ki pri ljudeh sproZijo

Ugotovili so, da telesna
dejavnost (hoja, telovadba)
vsaj tri ure na teden ze
po Sestih tednih izrazito
zmanjsa sklepne teZave in
bolecine, zmanjsa se celo
sklepno vnetje.

negativna Custva. Nekateri zelo tezko
sprejemajo bolezen in se z njo nika-
kor ne morejo sprijazniti. Pojavijo
so Custveni problemi, katastroficno
doZivljanje bolecine, strah pred telesno
dejavnostjo, kar vodi v slabo gibljivost,
miSi¢no oslabelost in zmanjSano tele-
sno pripravljenost (kondicijo).

Vzrok za izogibanje telesni dejav-
nosti je bolnikov strah, da bo s telesno
vadbo Skodoval sklepom in drugim
gibalom. Pogosto je izraZen tudi strah
pred invalidnostjo, bolniki se izogibajo
dejavnemu Zivljenju in delu ter se umi-
kajo v samoto. V¢asih jih ne razumejo
niti svojci, kar povzroca druzinske
probleme. ZmanjSana zmoZzZnost za
delo pa vodi v socialnoekonomske
probleme. Zelo pogosto bolnike delo ne
veseli veC ali ga ne morejo opravljati in
si Zelijo invalidske upokojitve.

Prvi ukrep: odkrit pogovor

Vse tovrstne teZave, bojazni in tezke
misli lahko slabo vplivajo na sploSno
pocutje in na sam potek bolezni. Ugo-
tovili so, da pri bolnikih z revmatoid-



nim artritisom, ki imajo Ccustvene
teZave, bolezen poteka huje, njen izid
pa je slabsi kot pri tistih, ki teh tezav
nimajo.

Zato je zlasti v zaCetnem obdobju
bolezni treba bolnika spodbujati, da
Custvenih teZav ne skriva, ampak o
njih odkrito spregovori, saj lahko Ze
pogovor z zdravnikom pomaga zmanj-
Sati napetosti in skrbi, ki jih poleg
telesnih teZav povzroca vnetna rev-
maticna bolezen.

POGOVOR O BOLNIKOVIH
CUSTVENIH TEZAVAH POGOSTO
BOL) ZALEZE KOT ZDRAVILO.

V nekaterih psihoterapevtskih
centrih pri zdravljenju depresije
povezane z vnetno revmati¢no
boleznijo uporabljajo kognitivno-
vedenjsko terapijo.

DoloCeno izbholjSanje torej lahko
dosezemo tudi brez zdravil. Ce so
Custvene teZave dolgotrajne in vodijo v
depresijo ali hudo zaskrbljenost, pa je
potreben posvet s psihiatrom, ki odloca
o morebitni uvedbi ustreznih zdravil.

Kognitivho-vedenjska terapija

Ni vse slabo

Nekateri revmati¢ni bolniki pa kljub
bolezni ostanejo optimisti¢ni, jo spreje-
majo, se ji prilagajajo in se z bolezni-
jo tudi ucinkovito spopadajo. Na ta
nacin zmanjSujejo negativne vplive
na bolezen in zavirajo njeno napredo-
vanje. Navadno tudi dobro obvladu-
jejo Custvene motnje ali jih sploh ne
obcutijo.

* Sami dostikrat ugotavljajo, da je
boleina manj moteca, Ce se za-
motijo s prijetnimi in spro$c¢ujo¢imi
dejavnostmi in na boleé¢ino niso kar
naprej pozorni.

* Zavedajo se, da je potrebna in korist-
na ustrezna telesna dejavnost in da
morajo tudi sami veliko storiti, da se
bolezen ¢im prej umiri. Ce je treba,
spremenijo Zivljenjski slog in bolj
zdravo Zivijo.

Danes pri nas klinicni psihiatri in psihoterapevti v nekaterih psihoterapevtskih cen-
trih pri zdravljenju depresije povezane z vnetno revmaticno boleznijo uporabljajo
t. i. kognitivno-vedenjsko terapijo (KVT), ki je usmerjena v lajsanje simptomov ali
vzpostavljanje nadzora nad njimi in vecinoma poteka brez zdravil. Cilj terapije je
ugotoviti, katere misli, prepricanja in vedenje posamezniku povzrocajo predvsem
dusevno simptomatiko (tesnobo, fobije, depresijo) oziroma ga ovirajo pri Zivljenju
in delu. KVT s svojimi tehnikami skusa vplivati na spreminjanje misli, prepric¢anj
in vedenj ter tako obvladovati simptome, kar lahko zmanjSa napetost in izboljsa

kakovost Zivljenja.

Revmatik IS

* Praviloma jim ob strani stojijo
druzinski ¢lani.

* Vecinoma so motivirani za delo,
se dobro razumejo s sodelavci,
zato bistveno dlje vztrajajo v
delovnem razmerju, saj jim delo
prinaSa uspehe in zadovoljstvo.
Kadar pa je njihova zmozZnost za
delo zmanjSana, osebni zdravnik
lahko z wustreznimi postopki
poskrbi za olajSave pri delu ali
prekvalifikacijo.

Dobro je vedeti ¢im vec

Pred vrsto leti seznanjanju in
poucevanju bolnikov o njihovih
boleznih niso namenjali dovolj po-
zornosti.

DANES JE POUCEVANJE
BOLNIKA O BOLEZNI, POTEKU
ZDRAVLJENJA IN DRUGIH
POSTOPKIH OBVEZNO
VKLJUCENO V PROCES
ZDRAVLJENJA. TUDI TO SODI
MED NEFARMAKOLOSKE
OBLIKE ZDRAVLJENJA.

Vsak bolnik mora biti sezna-
njen z diagnozo, simptomi in znaki
svoje bolezni, kakSen potek lahko
pricakuje in kak3Sno bo zdravlje-
nje. Dobro seznanjen bolnik bolje
sodeluje in je dejavnejSi tako pri
ugotavljanju kot pri zdravljenju
ter prepreCevanju napredovanja
bolezni. Prepricati ga je treba, naj
bo optimisti¢en, naj ne dopusti, da
bo v njegovem Zivljenju prevladala
bolezen, s katero se mora sicer spri-
jazniti, jo sprejeti in poskuSati z njo
¢im bolj kakovostno Ziveti.

Poucevanje o bolezni se zacne Ze
v ambulanti druzinskega zdravnika
in nato pri specialistu. Zal pa je med
ambulantnimi pregledi praviloma
na voljo premalo Casa. Zato so zelo
dragocene druge oblike poucevanja
bolnika. MoZnosti dodatnih infor-
macij so v referen¢nih ambulan-
tah, kjer medicinska sestra izvaja
izobraZzevanje in odgovarja na
bolnikova vpraSanja. Poleg tega
medicinska sestra revmatiku svetuje
glede prehrane, obleke, leZisca, tele-
sne nege in podobno.
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V procesu izobraZevanje sodelujejo
tudi fizioterapevti, ki naucijo bolnika
ustreznih telesnih vaj, delovni terapev-
ti pa ga predvsem poucujejo, kako se
ravnati v Zivljenju, kaksni pripomocki
in pomagala so na voljo in kako jih je
treba uporabljati.

Poleg tega je zelo koristno izobra-
Zevanje revmatikov, ki ga Ze vrsto let
izvaja DruStvo revmatikov Slovenije
v obliki izobraZevalnih seminarjev v
poteka tudi telesna vadba pod nadzo-
rom fizioterapevta. DruStvo revma-
tikov izdaja tudi razlicne zgibanke,
kjer so opisane najpogostejSe vnetne
revmaticne bolezni. Na revmatoloskih
oddelkih po vsej Sloveniji potekajo
izobraZevalna srecanja za bolnike,
kjer jih revmatologi seznanjajo z
najpogostejSimi revmati¢nimi bolezni-
mi.

Zakaj redna telesna vadba?

Telesna vadba in skrb za telesno
vzdrZljivost nista pomembni samo za
telo, temve¢ imata ugodne custvene
vplive, zmanjSujeta raven stresa in nje-
gove Skodljive vplive na vse telo. Poleg
tega redna telesna vadba:

* spodbuja presnovne procese,

* spodbuja obnovo telesa,

* krepi imunski sistem,

* varuje pred nastankom in razvojem
dodatnih bolezenskih stanj,

* dviguje prag za bolecino,

* sproSca »zakrCene« miSice,

* krepi miSice in

* izboljSa gibljivost ter telesno
pripravljenost.

PRI REDNI TELESNI VADBI JE
BOLECINA DOKAZANO MAN]JSA,
UMIRJAJO SE TUDI VNETNI
PROCESI.

Telesna dejavnost dvigne ravni sero-
tonina, endorfinov in dopamina. To so
Zivéni prenasalci (nevrotransmitorji)
v osrednjem Ziv€evju, ki na poseben
nacin vplivajo na bole¢ino, njeno za-
znavanje in doZzivljanje. Ugotovili so,

da telesna dejavnost (hoja, telovadba)
vsaj tri ure na teden Ze po Sestih ted-
nih izrazito zmanjSa sklepne tezave
in boleCine, zmanjSa se celo sklepno
vnetje.

Mogoce posledice revmati¢ne bolezni
torej najuspeSneje prepreCuje vsak
posameznik sam, zato mora z redno
telesno vadbo (in rednim jemanjem
zdravil) priceti takoj na zacetku bole-
zni, da postane vadba njegova redna,
vsakodnevna dejavnost, ki ima pred-
vsem preventivni pomen. Pogostnost
telesne vadbe, izbira in Stevil¢nost vaj
so odvisni od zdravstvenega stanja,
pripravljenosti in namena vadbe in
morajo biti prilagojeni vsakemu posa-
mezniku.

Vsak bolnik z revmati¢no boleznijo
pa se mora zavedati, da je za morebit-
no poslabsanje bolezni v€asih kriv tudi
sam. Skrbno mora opazovati svoje telo
in gibalne organe ter ugotoviti, kaj dela
narobe, Ce se spet pojavljajo bole¢ine
in se je bolezen poslabsala. V¢asih so
za poslabSanje bolezni krivi opustitev
telesne vadbe, nezdrav Zivljenjski slog,
slabe prehranske navade, razli¢ne raz-
vade in ¢ezmerna telesna teZa.

Masaza je ena najstarejSih
tehnik za lajSanje bolecine,
ki nastanejo zaradi miSicne
napetosti. Ne smemo pa je
uporabljati pri vnetih sklepih.

Terapevtske metode
fizioterapije

Danes fizioterapija s svojimi terapev-
tskimi metodami sodi med obvezne
nefarmakolo$ke oblike zdravljenja
revmatika. Nedvomno je dokazano,
da lahko bolnik z vsakodnevnimi tele-
snimi vajami, prilagojenimi letom in
aktivnosti bolezni, pomembno izboljSa
svoje zdravstveno stanje, gibljivost
sklepov in hrbtenice, telesno priprav-
ljenost, poveca miSicno moc¢, zmanjsa
bolecine in otekline.

Ena od metod fizioterapije je kine-
zioterapija, kar pomeni zdravljenje
z gibanjem in raznimi vrstami tele-
sne vadbe, ki jih bolnik redno izvaja
doma ali kjerkoli. ZaZeleno je, da se
jih revmatik nauci pravilno izvajati
s pomocjo fizioterapevta, kar pa ni
vedno mogoce. Zato so na voljo tudi
pisni napotki o razlicnih oblikah vadbe
(zgibanke DruStva revmatikov, revija
Revmatik, spletne strani) in videi.

Se ena fizioterapevtska metoda, ki
blazi bolecine, umirja vnetje, izboljSuje
prekrvitev in gibljivost ter zmanjSuje
miSiCno napetost, je elektroterapija,




ki izkoriS¢a terapevtske lastnosti raz-
licnih elektriénih tokov: to so TENS,
diadinamicni in interferencni tokovi.

V podobne namene se uporabljajo
terapevtski ultrazvok, obsevanje z la-
serjem, magnetoterapija, hidroterapija,
sklepna mobilizacija, masaZa, obloge
(blatne, parafinske) in akupunktura.
Vse omenjene fizioterapevtske metode
revmaticnemu bolniku niso dostopne
doma, pac pa le v ustreznih ustanovah.

Mirovanje naredi veliko Skode

Na podrodju fizioterapije so pred
desetletji veljala povsem druga
pravila, predvsem kar zadeva telesno
dejavnost revmatikov, ki so danes
popolnoma drugacna. Bolnikom z
vnetnimi revmati¢nimi boleznimi so
pred desetletji namrec prepovedovali
telesno dejavnost, gibanje in obre-
menjevanje sklepov. Dogajalo se je
celo, da so imobilizirali posameznike
z vnetnimi boleznimi hrbtenice, ki so
vec tednov lezali v mavénih koritih.
Prav tako so dostikrat namestili mavec
tudi na ude z vnetimi sklepi. Otrokom
z revmatizmom so na primer prepove-
dovali Solsko telovadbo. Pri nekaterih
sklepnih boleznih je bilo predpisano
nekajtedensko strogo lezanje. Zaradi
tega je seveda prihajalo do nepoprav-
ljivih sprememb na sklepih in hrbten-
ici, do slabe gibljivosti, propada misic,
osteoporoze in podobno.

Mirovanje ali telesna dejavnost?

Pri akutno vnetih sklepih je potreb-
no nekajdnevno mirovanje. Kljub temu
pa je treba izvajati vaje, vendar brez
obremenjevanja sklepov. Priporocljive
so izometricne vaje za krepitev miSic in
vaje za ohranjanje sklepne gibljivosti.
IzometriCne vaje so tiste, pri katerih ni
giba v sklepu, medtem ko napenjamo
miSico in pritiskamo ob nepremagljiv
upor. Izometri¢na krcenja so torej
primerna tudi v ¢asu aktivnega sklep-
nega vnetja.

Ko se sklepno vnetje umiri je treba
nadaljevati s polno telesno dejavnostjo.
Izvajamo vse opisane telesne vaje. Se
posebej priporocljive so aerobne vaje,

kot so hoja na prostem, kolesarjenje in
podobno. Ce se po telesni vadbi pojavi
veC kot dveurna bolecina ali bole¢ina
ob vadbi tudi naslednji dan, pomeni,
da so bhile telesne vaje prenaporne in
je treba njihovo intenziteto zmanj3ati.

Hlajenje ali gretje sklepov?

Kadar so sklepi toplejsi, boleci in
otekli, kar pomeni, da so akutno vneti,
jih je treba hladiti. Postopek imenu-
jemo krioterapija. Pri hlajenju upora-
bljamo masazo z ledom ali kriomasazo,
lahko pa tudi hladne kopeli, obloge in
hladilna razprsila. V¢asih so prvi do-
tiki z ledom neprijetni in se jih rev-
matiki bojijo. Ob nadaljevanju pa pos-
tane hlajenje prijetno in ucinkovito.
Kriomasaza namre¢ blazi bolecino,
sproS¢a miSice, umirja vnetje in
zmanjSuje oteklino. Izvajamo jo lahko
veckrat na dan, od tri do najveC pet
minut, da koza pordi in se na podrocju,
ki ga hladimo, pojavi obcutek toplote.

Ko se sklepno vnetje umiri je lahko
koristno segrevanje sklepa. Gretje iz-
boljsa prekrvitev in gibljivost, sprosSca
napete miSice in zmanjSa bolecine.
Uporabljamo razli¢ne pripomocke in
postopke: toplo brisaco, termofor, vreci-
co za toplo oblogo, toplo prho in kopel.

Revmatik S

Kaj Se pomaga

Druge oblike fizikalne terapije so Se:

1. Sprostitvena ali relaksacijska terapija
vkljucuje ustrezne sprostitvene vaje, ki
pomagajo pri spros¢anju misicne napetosti,
nastale zaradi revmaticne bolezni ali nape-
tega psihicnega stanja. Pri tem je treba
razlikovati med napetostjo in spros¢enostjo
misic. Faza miSicne napetosti traja pet do
sedem sekund, faza sproscanja pa od 30 do
60 sekund. Pomikamo se po telesu od glave
do stopal.

2. Dihalne vaje povecajo predihanost pljuc¢
in gibljivost prsnega kosa ter so spros¢ujoce.
Pri tem gre za dihanje s trebusno prepono ali
trebuhom. Izvajamo ga s pocasnim globokim
vdihom skozi nos ter z izdihom skozi usta.

3. Vadba v vodi ali hidroterapija je zelo
koristna zaradi vzgona v vodi, ki razbremeni
sklepe. Vadba je varna in jo lazje izvajamo.
Voda tudi sprosca napete misice in omili
bolecine.

/. Masaza je ena najstarejSih tehnik za
lajSanje bolecine, ki nastanejo zaradi misicne
napetosti. Spros¢a misi¢no napetost, poveca
prekrvitey, gibljivost, ugodno vpliva na
splosno pocutje. Ne smemo je uporabljati
pri vnetih sklepih. MasaZzo lahko izvajamo
sami v obliki boZanja, gnetenja, trenja.

5. Obloge so lahko parafinske, blatne,
glinene in druge in imajo podobne ucinke
kot masaza. So dober dodatni ukrep za
zmanjsevanje bolecine in izboljSanje
gibljivosti.

Kadar so sklepi toplejsi,
boleci in otekli, kar pomeni,
da so akutno vneti, jih je
treba hladiti.
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Vcasih se dogaja, da ti postopki ne
ustrezajo in ne pomagajo vsem. Tedaj
je treba upoStevati izkuSnje posa-
meznega bolnika. Nekaterim revma-
tikom hlajenje ne prija in jim ne ko-
risti, drugim pa zelo olajsa tezave. Zato
je treba beleziti ucinke in uporabiti le
postopke, ki so koristni in jih bolniki
dobro prenasajo.

Komplementarne metode

Komplementarne (dopolnilne) me-
tode zdravljenja so prakticno uporabne
in Kklini¢no dokazljive, nimajo pa znan-
stvene podlage. Izvajajo jih vzporedno
s strokovno utemeljeno zdravstveno
obravnavo.

V to skupino najpogosteje razvr-
S§¢amo homeopatijo, kiropraktiko, fito-
terapijo, bioresonanco, jogo in ajur-
vedo, ki pa so samoplacniSke. Sem
spada tudi akupunktura, ki je danes
del uradne medicine. Uporabljajo jo
za razlitne tezave in tudi za lajSanje
bolecin.

Vse oblike komplementarnega zdrav-
ljenja niso strokovno preverjene,
zato tudi ni nedvomnih dokazov za
protibolecinski ali zdravilni u€inek pri
revmatic¢nih boleznih. Znano pa je, da po
njih posega veliko Stevilo ljudi, tudi rev-
matiki, ki pogosto porocajo o ugodnih
ucinkih. Strokovno so sprejemljive le, Ce
ob njihovem izvajanju bolniki nadalju-
jejo s predpisanim zdravljenjem.

Zagovorniki komplementarnih me-
tod menijo, da je za njihovo oprav-
ljanje nujna dodatna izobrazba. Meni-
jo tudi, da morajo biti pod zdravniskim
nadzorom. Tega pri nas ne izvajamo,
Ceprav imamo v Sloveniji zakon o
zdravilstvu, ki pa ni zazivel. Tovrstne
metode doZivljajo veliko pozornost v
vseh zdravstvenih sistemih po svetu,
kjer potekajo v zvezi z njimi dodatna
izobraZevanja zdravnikov in za njiho-
vo preuCevanje in izvajanje ustanav-
ljajo inStitute pri univerzah in klinikah.

Alternativne metode

Alternativne metode zdravljenja se
bistveno razlikujejo od komplementar-
nih oblik. V to skupino sodijo bio-
energetika, energoterapija, teletera-
pija, Samanizem, aromaterapija in
refleksoterapija. Vsem alternativnim
oblikam zdravljenja je skupno, da niso
nikjer priznane, Se manj pa strokovno
dokazljive. Pogosto so tudi razumsko
nerazumljive in nesprejemljive. Prav
tako ni nobenih dokazov, da bi lajSale
tezave ali celo zdravile revmaticne
bolezni.

Alternativne metode kot nadomes-
tek preverjenim nacinom diagnostike
in zdravljenja zdravnikom niso do-
voljene. Teh metod ne poucujejo na
zdravstvenih Solah in niso priznane v
nobenem zdravstvenem sistemu. Pri
ljudeh so zelo priljubljene in naj bi po
njihovih izjavah tudi pomagale, kar pa
si uradna medicina razlaga s placebo
ucinkom. Ljudje se vecinoma zdravijo
nenadzorovano in pri tem porabijo ve-
liko denarja. Najvec¢ja nevarnost tega
zdravljenja pa je, da alternativni tera-
pevti pogosto obljubljajo pomoc¢ brez
strokovne podlage, zato bolniki zamu-
jajo s hitrim ugotavljanjem bolezni in
uspes$nim pravocasnim zdravljenjem.
Se huje je, ¢e bolniku, ki Ze prejema
ustrezna zdravila, zdravilci svetujejo
njihovo opustitev, kar je zanj lahko
usodno.

Vsak je zgodba zase

Vec¢inoma bolniki dobro sprejema-
jo postopke in so zadovoljni z ucinki
zdravljenja brez zdravil, se pri tem
ustrezno odzivajo in so dejavni. Veci-
noma se tudi zavedajo, da morajo poceti
vse tisto, kar je priporocljivo za zdravo
Zivljenje, ne glede na bolezen. V¢asih
pa se pojavljajo dvomi in vpraSanja,
ali so razli¢ne metode zdravljenja brez
zdravil sploh potrebne, smiselne in
utinkovite. Dvome sem in tja izraZajo
nekateri bolniki, ki imajo obcutek, da
jih zdravniki ne jemljejo resno ali od
njih neupraviceno zahtevajo, da si
pomagajo in sodelujejo tudi sami. Niso
se vedno pripravljeni potruditi, da bi

jim bilo bolje. Dostikrat se izgovarja-
jo, da doloCene oblike zdravljenja ne
zmorejo ali da se pri njej dolgocasijo.
Praviloma je sicer teh bolnikov malo,
vendar se je treba zavedati, da je vsak
bolnik zgodba zase. Na zaznavanje,
intenzivnost in razSirjenost bole¢ine
ter na sprejemanje in spopadanje z
vnetno revmati¢no boleznijo ter na
pripravljenost posameznika za dejav-
no sodelovanje pri zdravljenju namrec
vplivajo Stevilni bioloSki, psiholoSki,
kulturni in socioloski dejavniki.

Katere telesne vaje poznamo?

1. Vaje za gibljivost sklepov so namenjene
ohranjanju in popravljanju obsega gibljivosti
sklepov, zmanjsanju okorelosti, vzdrZevanju
misi¢nega ravnovesja in lajsanju bolecin.
Naredimo jih tako, da sklep Sest do desetkrat
upognemo in iztegnemo v polnem obsegu
giba. Ce giba ni mozno izvesti do konca v
obremenjenem polozaju, si je treba pomagati
z vadbo v razbremenjenem poloZzaju, ki jo
doseZemo na dobro drsni vodoravni podlagi
ali z razgibavanjem v vodi. Te vaje je treba
izvajati redno, enkrat ali dvakrat na dan.

2. Vaje za raztezanje misic in kit so na-
menjene povrnitvi ali vzdrzevanju normalne
proznosti in dolZine kit ter misic. Izvajamo
jih pocasi, previdno, v stabilnem polozaju,
10 do 30 sekund, ponovimo do dvakrat.

Ob tem moramo Cutiti nateg misice in kite,
vendar brez bolecin.

3. Vaje za krepitev misic so pomembne za
povrnitev, ohranjanje ali izboljSanje misSi¢ne
moci in miSicnega ravnovesja. Mocne
miSice so pomembne, ker 3¢itijo sklep

in preprecujejo poskodbe. Vaje izvajamo z
uteZmi. Za¢nemo z lahkimi in obremenitev
nato pocasi povecujemo. Vadbo naj bi izvajali
vsak drugi dan. V Casu vecje vnetne aktivnosti
so bolj priporocljive izometricne vaje, to so
tiste, pri katerih ni giba v sklepu, medtem

ko napenjamo misico in pritiskamo ob ne-
premagljiv upor.

4. Vaje za vzdrZevanje telesne vzdrzljivosti
so namenjene vzdrZevanju ali pridobivanju
dobrega stanja srca, zilja in dihal, ohranjanju
idealne telesne teze, zmanjSanju utrudljivosti
in okorelosti telesa, ohranjanju misicnega
ravnovesja in boljSega pocutja. Izvajali naj bi
jo tri- do Stirikrat na teden, 20 do 30 minut,
ni pa priporocljivo izvajanje ob vecji vnetni
aktivnosti sklepov. Sportne dejavnosti, ki naj
bi jih izvajali so: hoja, plavanje, vaje v bazenu,
ples, tek na smuceh, kolesarjenje in strokovno
vodena skupinska vadba.



Vikend seminar v Mali Nedelji

Z znanjem in gibanjem

nad vse vrste bolecin

» Pide in fotografira: Maja Dimnik Vujasin

Drugi aprilski vikend smo v Hotelu Bioterme v Mali Nedelji lahko
izvedeli veliko ne le o vnetnem revmatizmu, ampak tudi o bolecini,
demenci in osnovah prve pomoci. Ob vsem tem pa smo se seznanili
Se s koristno gibalno vescino - taj ¢ijem. Od petka do nedelje se nas
je druzilo 32 rednih, podpornih in druzinskih ¢lanov Drustva revma-

tikov Slovenije.

O vnetnem revmatizmu nam je pre-
davala vsem Ze dobro znana prim. Mo-
jca Kos Golja, dr. med. Natasa Pitz, dr.
med., paje spregovorila o Se eni pogosti
spremljevalki revmati¢nih bolnikov —
bolecini. Poslusali smo Se o bolezni, ka-
tere pojavnost s podaljSano Zivljenjsko
dobo v sodobnem ¢asu vse bolj narasca
— demenci. O njej in o bremenu, ki ga
prinasa bolnikom in njihovim svojcem,
ter pomenu njenega zgodnjega odkri-
vanja in zdravljenja nas je poducila
prim. asist. Mojca Mursec, dr. med.

Znanje iz osnov prve pomoc¢i smo
obnovili in dopolnili s pomoc¢jo Tanje
GaSperlin, dipl. medicinske sestre in
uciteljice strokovno teoreti¢nih pred-
metov in praktitnega pouka. Tako
bomo znali bolj suvereno pomagati
ob nenadnem srénem zastoju, ko je
pomembna vsaka sekunda.

Poleg poznavanja svoje bolezni je za
bolnike izrednega pomena tudi giba-
nje. Zato smo organizatorji poskrbeli,
da smo sobotni in nedeljski dan zaceli
z jutranjo telovadbo. Po predavanjih
pa smo udeleZencem omogocili plava-
nje v topli termalni vodi in jih v soboto
popoldne povabili na demonstracijo
veSCine taj Ci (taj ji quan).

Vikend seminarji so oblika izobra-
Zevanja naSih bolnikov z vnetnim rev-
matizmov in njihovih partnerjev. Le-
tos je bil maja Se seminar v ZdraviliS¢u
Radenci, v nadaljevanju leta pa se bodo
zvrstili Se Stirje: junija v Termah OLI-
MIA, septembra za otroke z juvenilnim
idiopatskim artritisom v Termah VI-
VAT, oktobra v Moravskih Toplicah ter
novembra v Termah Zrece za podmla-
dek DruStva revmatikov Slovenije.

UdeleZenci so osveZili svoje znanje postopkov
ozivljanja in masaZze srca.

Revmatik

Kaj je taj ¢i?

Taj Ci je starodavna kitajska vescina
gibanja, ki se je z manjsimi izboljSavami
ohranila do danes. Legende pravijo, da

izhaja iz starodavne Kitajske, ko je na

visoki gori Wudang menih z zanimanjem

opazoval smrtni boj med kaco in Zerjavom.
Lepa, kroZna, izmikajoca se gibanja kace in
bliskoviti napadi Zerjava so porodili idejo o
borilni vescini neskoncnih, mehkih, kroznih

gibov in bliskovitih napadov, ki je bila

predhodnik danasnjega tai cija.

Ta danes s svojim pocasnim, meditativnim
nacinom gibanja, skrbi za krepitev telesa
in duha ter poleg razvijanja borilnih prvin
ucinkovito varuje zdravje, kar je Se pose-
bej pomembno ob danasnjem bliskovitem
tempu Zivljenja. V njej so prisotne prvine
tradicionalne kitajske medicine, ¢i gonga
in filozofije neskoncnega prehajanja med
ekstremoma jin in jang.

Vescina, ki se raje naslanja na obvladovanje
in rast notranje moci telesa kot na fizicno
moc misic, je primerna za vse starostne
skupine. Vsak posameznik si namrec lahko
posebej prikroji teZzavnostno stopnjo in
nacin izvajanja figur, tako da to najbolj
odgovarja njegovemu telesu. Nekateri jo
lahko vadijo kot meditativno gibanje, drugi
kot gibalne vaje, podobne plesu, spet tretji
pa se lahko poglabljajo v borilne prvine
posameznih figur. Mehko in tekoce izve-
dene figure so med seboj povezane
v na pogled privlacne oblike.

Marjan Dogsa in Aleksander Zejn iz drustva
TAI JI QUAN med prikazom vescine taj ¢i.
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MOZNOST PREZIVETJA PO SRCNEM ZASTOJU 2
PADA 10 DO 30 ODSTOTKOV NA MINUTO. O
BREZ OZIVLJANJA OSEBA V DESETIH MINUTAH UMRE. o ©
TPO PODVOJI ALI POTROJI MOZNOST PREZIVETIA.

Ko vsaka
sekunda  un -

Steje KORAYO

» pize: Tanja Gasperlin,
dipl. medicinska sestra 1. Najprej poskrbimo
za svojo varnost,
varnost prizadetega
in mimoidocih.

» Fotografije: Rde€i kriZ Slovenije

Vsako leto v Sloveniji zaradi
srénega zastoja umre vec kot
2000 ljudi. Gotovo se kdaj
vprasate, ali bi znali pravilno
pomagati nezavestni osebi,

ki ne diha in ne kaze znakov
zivljenja. Marsikdo se v strahu,
da bo naredil kaj narobe, obo-
tavlja. Vendar cas, ki je potekel
od trenutka prenehanja bitja
srca, odloca o uspehu ali
neuspehu ozivljanja.

2. Stanje zavesti ocenimo tako,
da prizadetega
nezno stresemo za ramena in
glasno vprasamo
»Ali ste v redu?«

Ce na vprasanje odgovori ali
se premakne, ga pustimo v
obstoje¢em polozaju (€e ne
grozi nevarnost iz okolice),
povprasamo, kaj se je zgodilo
in kako se pocuti ter
po potrebi poklicemo 112.

Ce se prizadeti NE odziva,
je nezavesten. Tedaj:

TakojSnjo izvajanje temeljnih pos-
topkov ozZivljanja podvoji ali potroji
moznost prezivetja bolnikov. Najvec
moznosti za uspeh je, Ce se oZivljanje
zactne v prvi minuti ali vsaj v prvih

\/glasno zaklicemo
»>Na pomocx, da
pritegnemo pozornost
mimoidocih, vendar
prizadetega ne

Stirih minutah po srénem zastoju. zapuscamo,
. v 1. Vobrnemo
Temeljne postopke oZivljanja izvaja- ga na hrbet

mo pri osebi, ki je nezavestna (neodziv-
na), ne diha oziroma ne diha normalno.
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Revmatik

3. Sprostimo mu dihalno pot
tako, da z eno roko na celu
zvrnemo glavo nazaj, z drugo
roko pa s konicama dveh prstov
dvignemo brado. Poskrbimo, da je
dihalna pot prosta, in ugotavljamo
prisotnost normalnega dihanja:
Opazujemo gibanje prsnega kosa,
pri ustih poslusamo dihalne Sume
in na svojem licu poskusamo
obcutiti izdihani zrak prizade-
tega. Do 10 sekund opazujemo,
posluSsamo in ¢utimo, preden
se odlo¢imo, da Zrtev ne diha
oziroma ne diha normalno. .. e . -
¢e smo v dvomih, ravnamo, Ce diha normalno (ne Ig posamezni V(‘.!'Ih-l), ga ngmestlmo v pvolozaj

kot da NE diha. za nezavestnega - stabilen boéni poloZzaj (NE pri sumu na poskodbo
hrbtenice). Pokli¢emo na 112 ali posljemo nekoga po pomo¢,
medtem pa nadzorujemo dihanje.

4. Ce prizadeti NE diha oziroma
ne diha normalno, za¢nemo
izvajati zunanjo masazo srca

\/Kliéemo 112. Ce smo
ali uporabimo AED.

sami in nimamo
mobilnega telefona,
zapustimo Zrtev,
poklicemo 112 in se
vrnemo z AED, ce je v
blizini. Ce je na kraju
dogodka vec ljudi, naj
nekdo poklic¢e 112 in
poskrbi za AED, sami
pa za¢nemo izvajati
Zunanjo masazo srca.

\/ Zrtev obrnemo
na hrbet in trdo

Vlzvedemo 30 stisov podlago, Ce Ze ni v
prsnega koga, pri tem p_olozaju. Dlan
vsakem stisu naj se dominantne roke

prsni koS ugrezne za poloZimo navsreglno
pet do Sest centi- pPrsnega kosa, cez
metrov. Pomembna je njo drugo roko in
hitrost masaze, ki naj prepletemo prste.

bo 100 do 120 stisov
na minuto.

\/ VERIG A PREZIVETJE IN KAKOVOST ZIVLJENJA PO OZIVLJANJU
Ce zmoremo, potem 30 stisov

> STA ODVISNA 0D PRAVILNEGA VRSTNEGA REDA UKREPOV
prsnega kosa in dva vpiha izvajamo PREZIVETJA i posTopKov. VERIGO PREZIVETIA SESTAVLIAJO:
nepretrgoma, dokler Zrtev ne zacne
normalno dihati (tedaj jo namestimo
v stabilen bo¢ni poloZaj) oziroma
dokler ne prispejo resevalci.

ans
l%‘ SEZNAM LOKACI) v

s AVTOMATSKIH ZUNANJIH \ \
| DEFIBRILATORJEV LAHKO . 3. 4,
e NAJDETE NA SPLETNEM zgodnja prepoznava stanj, zgodnji TPO zgodnja defibrilacija zgodnji dodatni
! = NASLOVU WWW.AED-BAZA.SI ki lahko privede do nenadne  (zunanja masaza zavtomaticnim postopki ozivljanja
R smrti (bolecina v prsih, srca in umetno zunanjim in oskrba po
L dihalna stiska, mozganska dihanje), defibrilatorjem oZivljanju
kap) in takojsen klic na
Stevilko 112,
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OTROCI IN REVMA

Moj otrok je zbolel.
Kaj pa Sola?

» pise: Mojca Luksi€, ravnateljica Gimnazije Novo mesto

Ko otrok zboli za dolgotrajno
boleznijo, si starsi postavimo
veliko vprasanj, na katere
vec¢inoma nimamo odgovora.

Ali bo ozdravel? Kako bo Zivel?
Kaksne omejitve prinasa bolezen
v njegovo zZivljenje? Kako se bo s
tem soocal? Kako bo obvladoval
bolecine, prenasal zdravila in
njihove stranske uc¢inke? Kako
bodo sorojenci sprejeli njegovo
bolezen in kako bodo gledali
nanj? Kako bo obdrzal stik z
vrstniki? In nenazadnje, kako se
bo lahko ucil, vkljuceval v pouk
ter opravljal Solske obveznosti?

Reden stik s sosolci in Solo
ter opravljanje Solskih
obveznosti je lahko vir moci
za ozdravitev oziroma za
obvladovanje bolezni.

Kadar se pogovarjam s starsi dolgotraj-
no bolnih otrok, izpostavljajo, da Solo
in opravljanje Solskih obveznosti na
lestvici vrednot postavljajo Se vedno
zelo visoko, vendar jim je takrat naj-
pomembnejSe zdravje otroka. StarSem
vedno povemo, da zdravje dolgotraj-
no bolnega otroka mora biti na prvem
mestu, vendar je za otroka na prvem
mestu tudi stik s Solo in soSolci ter
opravljanje Solskih obveznosti. To je
tisto, kar mu zagotavlja »zdravost«. Re-
den stik s soSolci, s Solo ter opravljanje
Solskih obveznosti so lahko vir moci za
ozdravitev oziroma za obvladovanje
bolezni.

Komunikacija s Solo

Starsi smo tisti, ki moramo o bolezni
takoj obvestiti Solo. Prvi sogovornik
je razrednik oziroma razrednicarka.
Obicajno se Ze takoj vkljuci tudi Sol-
ska svetovalna sluzba, ki razredniku
ali razrednicarki stoji ob strani pri pri-
pravi predlogov prilagoditev oziroma
nacrta opravljanja Solskih obveznosti.

Sole se odzivamo na zdravstveno sta-
nje otroka v smislu pomoci, zato je
zelo pomembno, da je vzpostavljena
zelo dobra komunikacija med starSi in
razrednikom/-¢arko oziroma svetoval-
no sluzbo. NaSa izku$nja je, da so
ucitelji vedno pripravljeni pomagati,
Ce so s stanjem seznanjeni in e so ob-
veScCeni o nacinu dela in prilagoditvah.



S tem prvim korakom se vzpostavi ko-
munikacija s Solo, ki je zelo pomemb-
na zaradi hitrega pretoka informacij o
zdravstvenem stanju otroka kot tudi o
delu v Soli.

Urejanje statusa

Po tem prvem koraku pa je treba ¢im
prej urediti tudi status otroka oziroma
mladostnika s posebnimi potrebami.
Temeljni akt je Zakon o usmerjanju
otrok s posebnimi potrebami, ki kot
otroke s posebnimi potrebami opre-
deljuje tudi dolgotrajno bolne otroke.
V Kriterijih za opredelitev vrste in sto-
pnje primanjkljajev, ovir oz. motenj
otrok s posebnimi potrebami so kot
dolgotrajno bolni otroci opredelje-
ni tisti, »... katerih bolezen ne izzveni
v najmanj treh mesecih. Dolgotrajna
bolezen lahko v dolo¢enem ¢asu miru-
je, lahko pa pride do njenih ponovnih
zagonov (do ponovnega poslabSanja
otrokovega zdravstvenega stanja)...«.
Zahtevo za pridobitev odlocbe o us-
merjanju praviloma vloZijo starSi na
obmocni enoti Zavoda Republike Slo-
venije za Solstvo. Strokovna komisija
za usmerjanje vlogo preuci, pridobi
dokazila ustreznih inStitucij, med dru-
gim tudi Sole, ter se pogovori s starsi in
otrokom. Zavod Republike Slovenije za
Solstvo nato izda odlocho, ki je za Solo
in starSe ter otroka zavezujoca.

TEZAVA

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

TeZave z motivacijo
Pomanjkljivo znanje
Socialna izoliranost

Odsotnost od pouka

Prilagoditve prehitijo odlocbe

Ker postopek pridobivanja odloc¢be
otroka s posebnimi potrebami traja
kar nekaj mesecev, je pri dolgotraj-
no bolnih otrocih ob prvem zagonu
bolezni zelo pomembno, da Sola takoj
po postavitvi diagnoze prilagodi izva-
janje Solskih obveznosti. Na gimnazijah
smo do letoSnjega Solskega leta te prila-
goditve lahko opredelili v pedagoSkih
pogodbah, od naslednjega Solskega leta
dalje pa bomo do prejetja odlocbe to
lahko uredili v skladu z novim Pravil-
nikom o prilagoditvi Solskih obveznosti
dijaku v srednji Soli.

Delo v Soli ter Solske obveznosti otro-
ka v primeru dolgotrajnih bolezni kot
tudi nacini prilagajanja obveznosti
pa niso prepusScene Solam ali Zeljam
starSev. Vse to je zapisano v navodilih
za izobraZevalni program s prilago-
jenim izvajanjem in dodatno strokov-
no pomocjo za razli¢ne oblike izobra-
Zevanja (osnovne Sole, programe sred-
nje strokovnega izobraZevanja, gimna-
zijske programe). O moZnih nacinih
prilagajanja izvedbe programa sezna-
nimo starSe ter otroka in skupaj poiSce-
mo primerne prilagoditve glede na
vpliv bolezni na Solsko delo, ki jih do
prejema odlocbe, kot Ze receno, zapiSe-
mo v pedagosko pogodbo.

PRILAGODITVE

Revmatik

Tehnologija je v pomo¢

Pomembno je povedati, da sodobna in-
formacijsko komunikacijska tehnologi-
ja v zadnjih letih omogoca zelo razli¢ne
oblike komunikacije, ki omogocajo vsa-
kodnevni stik bolnega otroka s soSol-
ci in Solo. MoZnosti so raznovrstne. V
zadnjih letih opaZzamo, da se tak$nih
nacinov »skupinskega ucenja« otroci
vsakodnevno posluZujejo. Vedno manj
je ucenja s »fiziCnim« druZenjem, sku-
pinsko vrstnisko ucenje je skoraj v celo-
ti preslo na socialna omrezja. Skenirajo
ali fotografirajo si zapiske, skupinsko
reSujejo naloge ter si pomagajo. Tako je
to za otroka, ki zboli, Ze ute¢en nacin
ucenja in sodelovanja s soSolci. Tudi v
Solah svoje delo prilagajamo moZno-
stim, ki jih ponuja internet in razli¢ni
programi. Z dolgotrajno bolnimi otroki
po potrebi lahko ucitelji in svetovalna
sluzba izvedejo u¢no pomoc, svetova-
nje ali pogovor kar preko Skypa.

Ob koncu bi rada Se enkrat poudarila,
da je Sola za bolnega otroka klju¢nega
pomena. Zato je zelo pomembno, da
starSi in Sola vzpostavijo kakovosten
odnos, ki omogoca tudi hitro izmenja-
vo informacij. Dobro sodelovanje in
prilagajanje izvajanja programa omogo-
Ca dolgotrajno bolnemu otroku, da osta-
ne vkljucen v Solski proces, vzdrzuje
stike s soSolci do povratka v Solo ter
ostaja uc¢no uspesSen.

v/ Delno obiskovanje pouka V' Pocitek med poukom v Komplet u¢benikov
zagotovimo v $oli v/ Omarica za u¢benike, $portno opremo in ostale u¢ne
pripomocke Vv Kasnejsi jutranji prihod v $olo v/ Podaljgan ¢as pri pisnem
preverjanju in ocenjevanju znanja v/ Uporaba racunalnika pri pouku

v/ Poudarek na ustnem ocenjevanju znanja V' Prilagojeno izvajanje

in ocenjevanje pri Sportni vzgoji
v Obravnava v 3olski svetovalni sluzbi

v/ Dodatna strokovna pomoc*

v Delo z razredom (informacije, ohranjanje stikov ...)

v Dogovorjeni termini pisnega in ustnega preverjanja ter ocenje-
vanja znanja V' Fotokopiranje zapiskov in u¢nih gradiv

v/ Komunikacija uditeljev z u¢encem preko spleta (E-posta,
spletne ucilnice, pouk na daljavo, Skype ...)

v/ Dodatna u¢na pomo¢ na domu

v/ Bolnisni¢na 3ola, ce je otrok hospitaliziran

*V gimnazijskih programih u¢na pomoc otrokom s posebnimi potrebami ni ve¢ predvidena,
razen za dolgotrajno bolne otroke ob njihovi odsotnosti iz Sole vec kot dva meseca.

PRILAGODITVE
-
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KOMENTAR

Komu koristi
»Kaznovanje<«
zdravnikov

» Komentira: prim. Mojca Kos-Golja, dr. med.

Ministrstvo za zdravje je v sploSnem dogovoru o obsegu letosnjih zdrav-

stvenih programov predvidelo denarno kazen za zdravnike in njihove

ustanove na primarni ravni, ¢e bolnika napotijo k specialistu neupraviceno

ali z visjo stopnjo nujnosti, kot bi bilo potrebno. Dolocba je bila predlagana

brez kakrsnihkoli pogovorov s stroko. Dogovor je naletel na nasprotovanja

Zdravniske zbornice Slovenije, Sindikata druZinskih zdravnikov Praktikum

in Stevilnih drustev bolnikov, ki so pozivali vlado, da nezakoniti ¢len, ki pred-

videva kaznovanje zdravnikov druZinske medicine, nemudoma umakne.

Na posebni okrogli mizi so prisli do
enotnega zakljucka, da kaznovanje zdrav-
nikov pacientom ne prinasa ni¢ dobrega.
Represija Se nikoli ni obrodila pozitivnih
rezultatov, splo$ni dogovor pa Zeli iz
zdravnikov narediti administrativne stro-
je. Se vec, izoblikovalo se je mnenje, da
bi ukrep lahko ogrozil Zivljenja bolnikov,
med zdravnike pa je vnesel razdor, jim
zmanjSal avtoriteto, predvsem s posega-
njem na njihovo strokovno podrocje
in z uvrS€anjem na raven potencialnih
prekrikarjev. Clani posameznih drustev
bolnikov so izrazili zacudenje, da se poli-
tika na tak nacin vtika v stroko in se vpleta
v odnose med zdravniki in bolniki. Tudi
¢lanom Drustva revmatikov Slovenije se je
dolocba zdela neprimerna in nedopustna.

V zbornici in sindikatu so celo prepri-
¢ani, da ni zakonita. KrSena naj bi bila vsaj
dva zakona. Prvi je Zakon o zdravstvenem
varstvu in zdravstvenem zavarovanju,
ki prepoveduje vladi, da bi sama dajala
dolocbe v splosni dogovor. Ob tem mora
priti do dogovora med vsemi partnerji,
tudi z ZdravniSko zbornico in Zavodom
za zdravstveno zavarovanje Slovenije.
Drugi zakon, ki ga krsi, je Se bistveno bolj

pomemben, saj gre za Zakon o pacientovih
pravicah. Zbornica in sindikat sta pozivala
k razveljavitvi €lena, a jasno je, da je nepo-
pravljiva Skoda Ze povzrocena.

Nenavadno je, kako ministrstvo poja-
snjuje ta ukrep. ZaraCunavanje storitev
na sekundarni ravni druZinskim zdrav-
nikom, ki bi neupravifeno napotili bol-
nike k specialistu, naj bi po njihovem
mnenju zmanjSalo Stevilo tak$nih ravnanj
in omogocilo hitrejsi dostop do preiskav
tistim, ki jih nujno potrebujejo. Na ta nacin
naj bi torej skrajSali cakalne dobe. Po bese-
dah drZavne sekretarke dr. Ane Medved
ne Zelijo kaznovati ali iskati dlake v jajcu,
ampak prepreciti nekatere ekscese. A
zakaj je zaradi »nekaterih ekscesov«
potreben sploSni kaznovalni ukrep, ki
zadeva vse zdravnike druZinske medi-
cine? Ocitno tudi ne verjamejo, da so se
zdravniki sposobni dogovarjati in pogo-
varjati ter opozarjati na morebitno slabo
delo kolegov.

Na ministrstvu zadnje Case sicer za-
trjujejo, da omenjeni dogovor Se ne velja
(oCitno so protesti vsaj zacasno zalegli).
Vendar so Ze naredili veliko Skode, saj so

Podobnega kaznovalnega ukrepa
ne poznajo nikjer v razvitem svetu.
Nedvomno imajo bolniki pravico,
da jih osebni zdravniki napotijo na
nadaljnje preiskave, ¢e presodijo,
da je to potrebno.

v odnos med bolnikom in zdravnikom
vnesli senco dvoma. Ministrstvo Se spo-
roca, da Cakajo na predloge strokovnih
meril revmatologov za napotitve bolnikov
na specialisticno raven. V isti sapi nava-
jajo, da revmatologi Se niso poslali tega
predloga na Razsirjeni strokovni kolegij za
revmatologijo. Zalostno in skrb zbujajoce
pri tem je, da na ministrstvu niti ne vedo,
da tak strokovni kolegij sploh ne obstaja.
Strokovna vprasanja, tudi revmatoloska,
namre¢ obravnava in reSuje RazSirjeni
strokovni kolegij internisti¢nih strok, ka-
mor so bila strokovna merila in smernice
revmatologov tudi poslana.

Nedvomno imajo bolniki pravico, da
jih osebni zdravniki napotijo na nadaljnje
preiskave, tudi k specialistom, Ce presodi-
jo, da je to potrebno. Podobnega kaznoval-
nega ukrepa ne poznajo nikjer v razvitem
svetu. DruZinski zdravniki morajo po za-
konu upostevati strokovna priporocila in
posebne okoli$¢ine, ki jih ugotavljajo na
podlagi poznavanja ¢loveka, vseh njegovih
bolezni in socialno ekonomskega poloZaja.
Ni se mogoCe znebiti vtisa, da je Slo za
predvolilno potezo vlade in Ministrstva
za zdravje, da bi vsaj na papirju zmanjsali
Cakalne dobe - ¢etudi na racun bolnikov in
njihovega zdravja.



INTERV)U

Anita Jakli¢, dipl. fizioterapevtka

Ni izgovora za mirovanje

» Pogovarjala se je: Ur$a Blejc, fotografije: Ura Blejc

Za nekoga, ki v osnovni Soli ni
maral Sporta, ima Anita Jakli¢
danes poleg fizioterapevtskega
tudi zavidljivo mero Sportnega
znanja. Na Klinicnem oddelku za
revmatologijo UKC Ljubljana si Ze
dobro desetletje prizadeva, da bi
revmatikom vadba postala nacin
Zivljenja. A pri tem opozarja, da je
osem obiskov pri fizioterapevtu za
to premalo, poleg tega pa nekateri
do fizioterapevta sploh ne pridejo.

Koliko vadbe potrebuje revmatic¢ni
bolnik?

Vsak dan bi moral izvajati terapevtske
vaje, predvsem za sklepe, ki so prizadeti
zaradi bolezni, poleg tega pa Se Sportno-
rekreativno dejavnost nekajkrat teden-
sko.

So se priporocila stroke na tem podro-
¢ju zelo spremenila?

Priporocila so se res spremenila.
Vcasih je veljalo, da mora clovek ob
boleini mirovati. Danes to nikakor ni
res. Dolgotrajno mirovanje ima dokazano
negativne ucinke na zdravje ljudi in nji-
hove gibalne sposobnosti. Strogo miro-
vanje se skrajSuje na minimum, saj sicer
povzrota dodatno Skodo cloveSkemu
telesu. Gibanje je torej nujno!

Revmatik IS

Bolecina in/ali kroni¢na bolezen
nista razlog, da se Clovek neha
gibati, ampak rdec¢ alarm, da se
mora ¢im prej zacCeti gibati
na pravilen nacin.

Lahko vadi vsak in vedno ali so pri-
meri, ko vendarle ne sme?

V akutni fazi bolezni, ko je sklep z
okolico vnet, otekel, pordel in bolec,
seveda ni dobro izvajati aktivnosti, ki
bole¢ino povecujejo. Priporocljivo je
sklep hladiti, izvajati staticne vaje za
ohranjanje miSicne moci in po potrebi
obiskati zdravnika. Takoj ko se stanje
zatne izboljSevati, pa je treba zaceti s
terapevtskimi vajami, ki so varne in
prinaSajo Stevilne koristi. Dejstvo je, da
Clovek ob akutnem zagonu bolezni pre-
pogosto za predolgo obmiruje. Zaradi
tega Se teZje »spravi« telo v enako gib-
Jjivost kot pred nastopom poslabsanja.

Kaj pa bolnik, ki obleZi?

Nikoli ni prepozno zaceti. Na klini-
¢nem oddelku za revmatologijo poma-
gamo povrniti izgubljene gibalne sposob-
nosti tudi starostnikom, ki veljajo za
nepokretne. Seveda so pri njih nasi cilji
manjsi, zato da jih laZje doseZemo in bol-
nike na ta nacin dodatno spodbudimo k
sodelovanju.

Nedavno mi je neka gospa rekla, da
celo noc ni spala od veselja, ker sama sebi
ni verjela, da je prej$nji dan s fizioterapev-
tko po dveh mesecih lezanja spet shodila.
Verjela je namrec, da ne bo ve¢ hodila,
ker so ji tako rekli. Ko sem jo vpraSala,
zakaj je nehala hoditi, ni dobro vedela.
Rekla je le, da ni mogla. Ocitno se nihce ni
niti potrudil, da bi ji ustrezno pomagal, ali
preprosto ni imela moznosti, ker ni prisla
do fizioterapevta.

Revmatik 27
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Kako so omejitve odvisne od vrste
revmaticne bolezni?

Razlitne revmatiCne bolezni pri-
zadenejo razlicne sklepe; nekatere bolj
male sklepe rok in nog, ramena, komolce,
kolena, kolke in gleznje (npr. revmatoidni
artritis), druge bolj hrbtenico in prsni
koS ter redkeje sklepe rok in nog (npr.
ankilozirajo¢i spondilitis). Omejitve so
torej odvisne od vrste bolezni.

Vsak bolnik naj bi redno izvajal tera-
pevtske vaje za prizadete sklepe, za
Sportno-rekreativno dejavnost pa izbral
Sport, ki ga veseli in hkrati dodatno ne
poskoduje Ze prizadetih sklepov. Tako
recimo za nekoga, ki ima teZave s koleni
in/ali gleznji tek ni priporocljiv! Vedno pa
obstaja »tisto nekaj«, kar lahko pocne in
telo krepi na varen nacin!

Ni tako, da se na bolecino naravno
odzovemo tako, da del telesa, ki boli,
uporabljamo Se manj?

Obi¢ajno je res tako. Ce pride do
bolecine, ljudje obmirujejo. Obmirujejo
tudi zato, ker nimajo pravih informacij.
DaljSe mirovanje in neuporaba prizade-
tega (bolecega) dela telesa dolgotrajno
bolecino lahko Se povecajo, Clovek zacne
izvajati nadomestne vzorce gibanja,
zmanjsa pa se tudi gibalna sposobnost.

Ali to velja tudi za revmatike?

Dejstvo je, da se bolniki z revmati¢nimi
obolenji izogibajo vsaki telesni dejavnosti
zaradi strahu pred povecanjem bolecCine,
poslabSanjem aktivnosti bolezni in more-
bitno dodatno poskodbo sklepov. Vendar
strah ni upravicen. Kroni¢ni bolnik, naj
bo to revmatoloski bolnik ali kdorkoli s
teZavami miSi¢no-skeletnega sistema, bi
moral $e toliko bolj delati na gibanju - na
pravilnem gibanju. Pravilno izbrana in
izvajana telesna vadba namrec bolecino
zmanjsuje.

Kaksna je pravilna vadba?

Pravilna telesna vadba je tista, ki je
prilagojena potrebam in teZavam posa-
meznika, vnetni aktivnosti bolezni in
telesni pripravljenosti bolnika. Vzpostav-
lja medmiSi¢no ravnovesje, izboljSuje te-
lesno drZo, izboljSuje in ohranja sklepno
gibljivost in miSicno moc¢ ter omogoca
usklajeno delovanje celotnega miSi¢no-

skeletnega sistema. Ce zboli nekdo, ki je
bil $portnik, ga je mogocCe treba preus-
meriti v drugo vrsto Sporta, hkrati pa naj
bi redno izvajal terapevtske vaje.
Revmati¢ni bolnik mora vadbo izvaja-
ti pravilno, varno, redno, dovolj pogosto
in tudi dovolj intenzivno. U¢inek naj bo
opazen v gibalni sposobnosti. Enkrat na
teden je premalo in tudi samo sprehod ni
dovolj. Vadba ne sme povzrocati dodatnih
bolecin ali povecati Ze prisotne bolecCine.

Se bolecina ob vadbi zmanjSa takoj ali
Sele pozneje?

Dolgorocno. Potrebno je kar nekaj casa
pravilne in redne vadbe. To niso inten-
zivni treningi, ampak namensko izvajane
vaje po navodilih fizioterapevta, po pred-
hodni oceni stanja miSi¢no-skeletnega sis-
tema in potreb bolnika.

Ali obstaja neko splosSno priporocilo,
kateri Sporti so ali niso primerni za
revmatike?

Manj primerni so Sporti, ki zahtevajo
eksplozivnost, hitre odzive, manjsi nad-
zor giba in ne zagotavljajo simetrine
uporabe telesa. To so nogomet, rokomet,
borilne vescine, koSarka, smucanje, te-
nis, badminton, namizni tenis ... Med
primernejSe sodijo plavanje, vadba v
vodi, hoja ali Se bolje nordijska hoja,
kolesarjenje ... Ustrezne so tudi vodene
vadbe, ki ne vkljuCujejo sunkovitih gibov
in premagovanja velikih bremen, kot so
joga, pilates, tai chi in vadba pod vodst-
vom fizioterapevta.

Zakaj je nordijska hoja boljSa kot na-
vadna?

Nordijska hoja je zelo dobra aktivnost
za CloveSko telo. Ohranja in povecuje
gibljivost v sklepih, kjer je pogosteje
zmanjsana (ramena, kolki), krepi miSice
celotnega telesa ob socasni razbremenitvi
sklepov nog in hrbtenice. Ob pravilni iz-
vedbi se lahko vkljuci tudi do 90 odstot-
kov miSic telesa. Obcutek napora je pri
nordijski hoji manj$i v primerjavi z
obicajno hojo, ucinek na telo pa vedji

Palice so tudi odlien pripomocek za iz-
vajanje vaj za povecanje gibljivosti in
miSi¢ne moci.

Kako je s kolesarjenjem in tekom?

Kolesarjenje in tek nista ravno de-
javnosti, ki bi jih pogosto priporocali
revmaticnim bolnikom, je pa vseeno
kolesarjenje boljsa izbira. A ni dobro, da
izvaja samo to, kajti nekatere pomembne
miSi¢ne skupine pri tem vedno ostanejo
neaktivirane. Sicer pa, Ce je nekdo rad
tekel Ze pred boleznijo, lahko tece Se nap-
rej, Ce se le simptomi bolezni med tekom
in po njem ne poslabsajo.

Ali kdo tudi pretirava in noce sprejeti
lastnih omejitev? Je tezko najti pravo
ravnovesje?

Ravnovesje ni lahka umetnost. Clovek,
ki zboli, ¢ez noc tezko sprejme dejstvo, da
je bolnik in ne more delati stvari, ki jih je
do nedavnega lahko. Bolezen je treba na-
jprej sprejeti, nato pa aktivno pristopiti k
zdravljenju in obvladovanju simptomov.
Le-to omogoca dokaj normalno Zivljenje
kljub bolezni.

Vsak bolnik je odgovoren za svoje
zdravje in pretiravanje s Sportom je
neodgovorno. Pretiravanje pomeni do-
daten stres za telo in lahko slabi imunski
sistem. To lahko slabo vpliva na zdravje
posameznika. Za ravnovesje je nujna
tudi regeneracija, torej pocitek in dovolj
kakovostnega spanca. Le tako je telesna
dejavnost varna (ni dodatnih poskodb) in
ucinkovitejSa.

Ni¢ adrenalinskih Sportov?

Niso priporocljivi. Bolnikom jih ods-
vetujemo zaradi veljega tveganja za
poskodbe, nikakor pa jim tega ne more-
mo prepreciti, ¢e jim predstavlja veselje
v Zivljenju. NaSa dolZnost je bolnika pred-
vsem pravilno informirati!

Ali bi obisk fizioterapevta koristil vsa-
komur, ne le revmatikom?

Absolutno. Fizioterapija bi morala biti
bolj dostopna za vse! TeZave miSicno-

Osnovna naloga cloveskega telesa je gibanje. Navodil za njegovo pravilno
uporabo in gibanje pa nam nihce ne da in to je velika napaka.



skeletnega sistema namreC nastajajo
pocasiin jih vrsto let ne cutimo. Zdi se, kot
da pridejo Cez noc, a spremembe nastaja-
jo Ze leta prej, Ce telesa ne uporabljamo
pravilno.

Ali revmatiki dobijo navodila za upo-
rabo telesa? Lahko vsak pride k fizio-
terapevtu?

Navodila za pravilno uporabo svojega
telesa zagotovo dobilo bolniki, ki pridejo
na fizioterapevtsko obravnavo v naSo
ambulanto. Ali pridejo na fizioterapijo, pa
ni odvisno od fizioterapevtov, ampak od
zdravnika, ki bolnika zdravi. V tujini je za
revmaticnega bolnika fizioterapija nujni
del zdravljenja, ki poteka vzporedno ob
zdravljenju s zdravili. Bilo bi idealno, ce
bi tako bilo tudi pri nas.

Katere fizioterapevtske metode upora-
bljate?

Najpomembnejsi del fizioterapevtske
obravnave revmatika sta kinezioterapija
(vadba) in edukacija. Vse ostale metode
in tehnike fizioterapije so podporne in jih
izvajamo po potrebi, da bi ¢im prej vzpo-
stavili normalno, samostojno gibanje s
¢im manj bolec¢ine. Vsi omenjeni ukrepi
lahko pomembno izboljSajo kakovost
Zivljenja bolnika pa tudi njegove druZine.

Se vedno pa je najveé¢ odvisno od bol-
nika samega?

Absolutno. Zelimo si bolnike, ki aktiv-
no pristopijo k zdravljenju. Fiziotera-
pevt brez sodelovanja in Zelje bolnika po
izboljSanju svojega zdravja in gibanja ne
more veliko narediti. Za bolnike, ki vidijo,
da vadba res pomaga, in zacutijo njen
ucinek na lastnem telesu, je to najboljSa
motivacija za vztrajanje.

A 7Zal so po koncani fizioterapevt-
ski obravnavi bolniki prepusceni svoji
notranji motivaciji in pridobljenemu
znanju, ki pa obicajno po nekaj mesecih
izzveni. Vsi si Zelimo, da bi imel kroni¢ni
bolnik moZnost obravnave pri fiziotera-
pevtu veckrat na leto.

Gre pri vas za individualne obravnave
ali tudi za skupinsko vadbo?
Fizioterapijo izvajamo individualno,
prilagojeno izkljuno zdravstvenemu
in funkcionalnemu stanju posameznika

ter njegovim potrebam. Bolniki imajo
namrec¢ lahko isto bolezen, pa vendar
drugacne tezave.

Ce vadimo sami, na nekatere pomem-
bne gibe pogosto pozabimo. Zakaj?
Zato, ker smo nagnjeni k udobju in izo-
gibanju naporom. Izbiramo dejavnosti, ki
so nam lazje in zato raje uporabljamo Ze
mocne miSicne skupine, Sibke pa posta-
jajo Se SibkejSe. Vadba tako Se povecuje
miSiéno  neravnovesje, zato lahko
povzroca bolecine in ne prinasa Zelenih
ucinkov. Torej je neucinkovita. Razlogi,
da ne uporabljamo pomembnih miSi¢nih
skupin, pa so tudi v neznanju ljudi in
iskanju informacij na napacnih mestih.

Kaj €e bolniki ne pridejo do fiziotera-
pevta?

Najbolje je, e zdravnik bolnika na-
poti do fizioterapevta. Bolnik se tako
pod strokovnim nadzorom nauci zanj
ustreznih vaj in pravilne izvedbe, da jih
lahko redno izvaja doma, kar je nujni del
Zivljenja s kroni¢no boleznijo.

Da bolniki ne pridejo do fizioterapev-
ta, se sploh ne bi smelo dogajati! Zaradi
tega bolj ali manj uspesno iS€ejo prave in-
formacije drugje (na spletu, pri prijateljih
ali pri nestrokovnih izvajalcih raznih
storitev in metod zdravljenja), pri vseh, ki
so dostopnejsi od fizioterapevtov in brez
Cakalnih vrst. VKklju€ujejo se v neprimerne
vadbene programe, namenjene zdravim
ljudem. Ker taki vadbi ne morejo slediti
(zaradi prevelike zahtevnosti, bolecine,
nezmoznosti), jo opustijo in pac ne delajo
nicesar. To je najslabSa moZznost!

Se vi veliko ukvarjate s Sportom?

S $portom se ukvarjam toliko, kot mi
dopusca cas. To, kar govorim, skuSam
Ziveti. Zavedam se pomena gibanja za
zdravje in Zivljenje, zato je Cas, ki ga na-
menjam Sportu in rekreaciji, moja pri-
oriteta. VCasih izpustim tudi kakSno ob-
veznost, da zadostim svoji Zelji po gibanju.
Ze samo poklicno delo od mene zahteva
kar nekaj gibanja in v tem uzivam. V Zelji,
da veselje do gibanja pribliZam ljudem,
sem opravila tudi Stevilna izobraZevanja
za vodenje skupinskih vadb, tako za
zdrave ljudi kot za kroni¢no bolne: tecaj za
vaditelja aerobike, pilatesa, metaboli¢ni

Revmatik

in funkcionalni trening, za INWA vodnico
nordijske hoje, vodenje vadbe bolnikov z
osteoporozo in koronarnih bolnikov.

Ali vse to v resnici delate?

Rada bi, ampak ima dan premalo ur.
Vsekakor je gibanje del mojega Zivljenja,
zato vsako moznost izkoristim, da koga
prepricam in navduSim, da »se prema-
kne«!

V BolniSnici dr. Petra DrZaja ali Se kje?

Tako na delovnem mestu kot tudi
drugod. Obcasno sodelujem z lokalnim
Sportnim drustvom, v preteklosti sem
vodila vadbo v Koronarnem klubu Lju-
bljana. V toplejSih mesecih vodim tecaje
in treninge nordijske hoje. V zadnjem
obdobju sodelujem tudi z DruStvom
revmatikov Slovenije in v nedavno
ustanovljenem ZdruZenju zdravstvenih
so/delavcev v revmatologiji pri projektu
ozaveS€anja ljudi o zgodnjem prepozna-
vanju revmati¢nih bolezni: »Ne odlaSaj,
poveZi se Ze danes.«

Ste s pogoji dela zadovoljni? Cesa bi si
Se Zeleli?

S pogoji dela nisem ravno zadovoljna.
Dela je prevec, fizioterapevtov pa pre-
malo. Bolniki bi potrebovali in si zaslu-

Enkrat na teden je premalo in tudi samo
sprehod ni dovolj, pravi Anita Jakli¢.
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zili veC Casa, kot jim ga trenutno lahko
namenimo. Zdi se, da je fizioterapija v
slovenskem prostoru Se vedno nekje na
repu zdravstvenega sistema, kar je velika
Skoda. Z vec zaposlovanja fizioterapev-
tov bi se marsikatera bolniSka odsotnost
lahko skrajSala ali ob pravocasni napo-
titvi sploh ne bi bila potrebna. V kolektivu
si Ze vec let prizadevamo za obnovo pro-
storov ambulantne fizioterapije. Glede
strokovnega dela nimam pripomb. Ve-
liko se izobraZujemo, sledimo smernicam
stroke, zato imamo tudi rezultate in bol-
niki odhajajo od nas zadovoljni.

Se da tudi z malo opreme narediti ve-
liko?

Seveda! NajveCja moc¢ je v pravilnem
pristopu, znanju in nasih rokah. S svojimi
rokami in znanjem brez posebno dragih
aparatov pomembno izboljSamo zdravje
bolnika.

Tudi ko vsak vadi doma, verjetno ne
potrebuje nujno kaksnih posebnih in
dragih pripomockov?

Vse, kar telo potrebuje, ima na sebi. Le
treba je to zaceti uporabljati na pravilen
nacin. Pogosto imajo bolniki Zeljo po
razli¢nih rekvizitih, a uporaba le teh ni
vedno upravicena in smiselna. Obi¢ajno
na zacetku bolnike u¢imo vaj brez upo-
rabe pripomockov, da spoznajo svoje telo
in ga zacutijo. Vsekakor pa uporabljamo
tudi pripomocke in jih svetujemo, Ce jo to
potrebno.

Cejelevolja...

Najbolj pomembna je motivacija.
Ce clovek ni navajen gibanja, mora na
zacetku vsekakor imeti veliko volje, da
sploh zacne. Ko gibanje postane del vsak-
danjega Zivljenja, rutina, je veliko laZje.
Dejstvo je, da ob akutnem poslabSanju
bolezni volja pogosto izpuhti, vendar je
pomembno, da se ¢im prej vrne in da
bolnik takoj, ko je mogoce, gibanje spet
vkljuci v svoj vsakdanjik, tako kot pred
poslabSanjem bolezni. Zaceti mora zno-
va, zato potrebuje veC volje, motivacije,
mogoce tudi fizioterapevta! Brez prvega
koraka tudi vseh naslednjih ni. Vedno se
splaca zaceti gibati!

Kako poteka obravnava v vasi ambu-
lanti?

Ko bolnik pride v naSo ambulanto, se
Z njim najprej pogovorimo o tezavah,
zaradi katerih je priSel, ocenimo njegove
gibalne sposobnosti in skupaj z njim
postavimo cilje obravnave. Povprecnih
osem obiskov pri fizioterapevtu na leto
je zal veliko premalo za revmatoloSkega
bolnika. Tako smo lahko veseli Ze, ¢e v
tako kratkem casu uspemo zmanjsati
bolecino, jutranjo okorelost, naucimo

Fizioterapija da tisto, Cesar
zdravila ne dajo, in pomembno
izboljSa kakovost bolnikovega

Zivljenja.

bolnika pravilne izvedbe terapevtskih vaj
ter ga uspes$no motiviramo za redno izva-
janje vaj doma po koncani fizioterapiji.
Pogosto nam to dobro uspeva.

Ampak potem je konec ...

Ja, dokaj hitro je konec. Nekaj Casa Se
izvajajo »domaco nalogo« fizioterapevta,
vendar bolj ko se od dneva zakljucka fizio-
terapije oddaljujejo, manj so pri izvajan-
ju vaj dosledni. Zato priporoc¢amo, da se
vkljulijo v strokovno vodeno vadbo pri
Drustvu revmatikov Slovenije, ki poteka
v razli¢nih krajih.

Zakaj se gibanje vedno splaca?

Premalo se zavedamo, da je ne za
izboljSanje, ampak zgolj za ohranjanje
gibalnih sposobnosti telesna dejavnost
nujna. Najbolje Ze od mladosti naprej,
vse Zivljenje. Gibalne sposobnosti je treba
ohranjati in krepiti, ko jih Se imamo. Po
40. letu starosti namre¢ povprecno izgu-
bljamo 10 odstotkov miSi¢ne mase na de-
setletje in prav tako kostne gostote. Do 80.
leta je lahko izguba Ze 40-odstotna. To so
dejstva, ki nas bi morala premakniti.

Obicajno zatnemo takrat, ko se po-
javijo tezave (boleCina, bolezen, telesna
nezmogljivost). Tudi takrat ni prepozno
zaceti, saj vedno lahko napredujemo.
Starejsi kot smo, bolj bi se morali gibati,
in ne manj.

Velja tudi za revmatike?

Gibanje naj revmatiku postane nacin
Zivljenja, dnevna rutina! Tako kot zjutraj
vstati in si umiti zobe.

Kaksno naj bo razmerje med vadbo
za mo¢, gibljivost, vzdriljivost?

Za ravnovesje in zdravje je pomem-
bno, da krepimo vse gibalne sposob-
nosti ¢loveskega telesa. Najbolj
osnovne so gibljivost, misi¢na moc
in sréno-zilna vzdrzljivost. Poleg
omenjenih so pomembni Se ravno-
tezje, koordinacija in hitrost. Za
sploSno prebivalstvo stroka v grobem
priporoca, naj vadba vkljucuje 25
odstotkov vadbe moci, 25 odstotkov
vadbe za gibljivost in 50 odstotkov
vadbe za sréno-zilno vzdrzljivost.
Pri revmatikih je lahko nekaj vec
poudarka na pridobivanju sklepne
gibljivosti in misi¢ne moci. Nobena
vadba pa ne sme povecevati bolecin.
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Digitalizacija v zdravstvu lahko premaga omejitve obstojecih zdravstvenih sistemov, kot so Cas,
prostor, razdalja, znanje in vcasih celo stroski. Zato je ena od gonilnih sil obetajocih se viharnih
sprememb, v srediscu katerih bo bolnik, smo ugotovili na letosnjem mednarodnem srecanju
IEEPO v Atenah. Konference je udelezilo 165 predstavnikov iz 154 organizacij bolnikov iz 54 drZzav.

NevzdrZznost obstojeCih zdravstve-
nih sistemov, prebujanje potroSnikov
in digitalizacija — to so tri gonilne sile
nujnih sprememb v zdravstvenem
sistemu oziroma zdravstveni para-
digmi, sta poudarila tako Ivy Tech iz
EIU Health Care, kot tudi moderator
srecanja Bastian Hauk, ¢lan upravnega
odbora Nems$kega zdruZenja za slad-
korno bolezen in Mednarodne zveze
za sladkorno bolezen ter ustanovitelj
spletne skupnosti #dedoc® Diabetes
Online Community.

Zdravstvena oskrba je bila do sedaj
vedno omejena s casom, prostorom,
razdaljo in znanjem (koncentracija
orodij in znanja v bolni$nicah oz. in-
stitucijah). V tak sistem bolniki pa-
sivno prihajajo in odhajajo zato, da jih
pregleda zdravstveno osebje in prej-
mejo neke storitve v okviru institucije.

Nova paradigma pa postavlja v center
oskrbe posameznika, ki ni samo bolnik.
Sirsa zdravstvena oskrba ne pomeni le
zdravljenja, ampak tudi skrb za zdrav
nacin Zivljenja in splosno dobro pocutje
(»health care«).

Sile viharnih sprememb

1.) SILA SPREMEMB - NEVZDRZNOST
SISTEMA: Staranje prebivalstva,
kroni¢ne nenalezljive bolezni in
zapleteno zdravljenje vse bolj
bremenijo sisteme zdravstvenega
varstva in v nekaterih drzavah
celo ogrozajo njihov obstoj. A vse
to obicajno privede le do poskusov
racionalizacije sistema in stroskov,
obicajno na racun kakovosti. Za
vedji premik paradigme v zdravstvu
so potrebne Se druge spodbude.

2. SILA SPREMEMB - VZPON BOLNIKOV:

Bolniki so vse bolj opolnomoceni.
Enostavno lahko prihajajo do Siro-
kega znanja in informacij, ki so
bile pred internetom v rokah njiho-
vih zdravnikov. Krepi se njihovo
samozagovornistvo, povezovanje,
izmenjava izkuSenj in znanj. Vse
bo]j informirani bolniki zahtevajo
in pricakujejo od zdravstvene
oskrbe vec kot v preteklosti.

.. SILA SPREMEMB - DIGITALIZACI)A:

Digitalizacija, ki se Ze dogaja in do-
datne nove digitalne zdravstvene
tehnologije so lahko klju¢ni sproZilec
in spodbujevalec sprememb prihod-
njega zdravstvenega varstva. Digitali-
zacija lahko namrec sprosti omejitve
obstojecih zdravstvenih sistemov, kot
so Cas, prostor, razdalja, znanje in
vcasih celo stroski.
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Skupaj so te tri sile prinesle vihar in
bolniki smo na njegovi sredini, je pove-
dal Hauck. Poudaril je, da morajo prav
organizacije bolnikov v tovrstnem sce-
nariju poskrbeti, da bolnika ne »odpla-
vi« in da ne »potone, ko se v tem morju
informacij in digitalnem svetu, znajde
brez navigacije. Organizacije bolnikov
se morajo zato zavedati prihajajocih
trendov in se nanje pripraviti.

KAJ OMOGOCA
DIGITALIZACIJA?

> PROAKTIVNA MEDICINA

Prvi premik, ki ga omogoci digitalizaci-
ja, je premik v Casu - iz reaktivnega v
proaktivno medicino, v delovanje pred
boleznijo in ne Sele po njej. Pomemben
mehanizem zgodnejSega ukrepanja in
zmanjSevanja bremena bolezni je >»javno
zdravje<« kot veja medicine, ki se ukvarja s
preprecevanjem bolezni na ravni prebival-
stva, krepitvijo zdravja in podaljSevanjem
Zivljenja z organiziranimi ukrepi druzbe
(preventivni programi, cepljenja, prese-
jalni programi in preventivni pregledi, ...).
Z digitalizacijo pa je mogo¢ premik tudi v
tako imenovano napovedno (prediktivno)
medicino. Digitalizacija omogoca zbi-
ranje, obdelavo podatkov in predvidevanje
vzorcev morebitne bolezni Ze dosti prej, ko
Se ni njenih ocitnih simptomov.

> KROJENJE PO MERI

82

0d >ene velikosti za vse« se premikamo
k posamezniku prilagojenim storitvam,
zdravilom in zdravljenju (precizna oz.
natancna medicina). V danasnjem sis-
temu raziskave praviloma odgovarjajo na
vprasanje, kaj (katero zdravilo, zdravljenje)
najbolje deluje za vecino. V sistemu, Kjer je
bolnik v srediscu zdravljenja, pa je mogoce
krojenje zdravljenja glede na njegova

Izziv velikih baz podatkov

Na eni od delavnic smo se udeleZenci
ukvarjali z velikimi bazami podatkov.
Tako imenovani »veliki podatki« danes
prihajajo od vsepovsod, z raznih sen-
zorjev na pametnih napravah, apli-
kacij, socialnih omreZij, spletnega
sledenja, zdravstvenih evidenc in regi-
strov. Velike baze podatkov v povezavi
z znanostjo omogocajo boljsi vpogled
v bolezen in tako tudi ucinkovitejSe

Nevzdrznost obstojecih zdravstvenih sistemov, prebujanje potro$nikov in digitalizacija - to so tri
gonilne sile nujnih sprememb v zdravstvenem sistemu.

zdravstvena in socialna tveganja ter gene-
tiko, na podlagi katere je laZje predvideti ne
le ucinkovitost posameznega zdravljenja
na bolnika, ampak tudi morebitne neZelene
ucinke. To je cilj tako imenovane precizne
(natan¢ne) medicine.

> SPREMLJANJE NA DALJAVO

Medicina ne bo nikoli stoodstotno digi-
talna. Vendar je s pomocjo digitalizacije
mogocCe izvajati del storitev tudi tako, da
niso vezane na prostor in cas. Pregled in
pogovor z zdravnikom na primer lahko
poteka prek Skypa. Zdravnik lahko veliko
podatkov prejema na daljavo prek senzor-
jev, ki jih nosi bolnik v domacem okolju.
Na ta nacin prihranimo ¢as, zmanjsajo se
stroski in z vidika bolnika je to tudi bolj
priro¢no. Gre za spremembo nacina izva-
janja nekaterih storitev, ki so bile do sedaj
centralizirane v bolni$nicah.

> NEPREKINJENA OSKRBA

Digitalizacija omogoca premik od epizodne
oskrbe v neprekinjeno, povezano, integri-
rano in celovito oskrbo. Bolnik z boleznijo
Zivi Stiriindvajset ur na dan, sedem dni v
tednu. TakSna morata biti tudi zdravstveni
nadzor in oskrba, ki trenutno pokrijeta le
manjsi del¢ek (nekaj minut v ambulanti)

zdravljenje, vecjo kakovost Zivljenja,
pozitivne vedenjske spremembe, nove
javne politike in nenazadnje spremem-
bo paradigme nadzora od zdravnika k
bolniku.

Toda velike baze podatkov so Se
vedno predmet Stevilnih polemik.
Prepreciti je treba moznosti manipu-
lacije in zlorab, zagotavljati varnost,
zasebnost in verodostojnost podatkov
in prepreciti monopol upravljanja s po-

bolnikovega vsakodnevnega zivljenja z
boleznijo in njenega upravljanja.

> PREMIK MOC!

Ze zdaj lahko spremljamo preusmerjanje
moci od ponudnikov oz. izvajalcev zdrav-
stvenih storitev k zdravstvenemu varstvu,
ki ga poganjajo bolniki. Moc je danes v po-
datkih, ki jih bodo vse bolj imeli v uprav-
ljanju bolniki (elektronski zdravstveni
podatki). Ta premik je nedvomno prinesla
s seboj sodobna digitalna druzba in izme-
njava informacij, ki jo le-ta omogoca (so-
cialna omreZja, on-line podporne skupine,
Stevilne platforme za izmenjavo znanj,
informacij in izkusenj). Bolniki Zelijo biti
v procesu zdravljenja enakovredni sogo-
vorniki oziroma aktivni partnerji.

> PRAVICNO VREDNOTENJE

Zadnji, Sesti premik se nanasa na premik
od sistema placila koliine storitev na sis-
tem placila kakovosti storitev oziroma
placilo glede na vrednost. Gre za mocan
miselni premik, ki bo imel velik vpliv na
ekonomijo in vpletene akterje. Povracilo za
izid oziroma rezultat zdravljenja in ne le za
zdravljenje kot tako bo revolucionaliziralo
obstojecCe sisteme.

datki s strani moc¢nih imetnikov podat-
kov. Bojimo se deliti podatke, hkrati pa
je to neizogibno, zato moramo pravilno
nasloviti vsa ta vpraSanja, smo si bili
enotni udeleZenci.

Ce zelimo izkoristiti potencial ve-
likih baz podatkov, so pred nami trije
poglavitni izzivi, meni Chris Carrigan iz
Velike Britanije: tehnologija (zmogljiv-
ost, hranjenje podatkov, prenos), ana-
liza (velika kompleksnost podatkov) in



Se tretji, najtezji izziv, zagovornistvo
oziroma nadzor bolnikov nad tem,
kaj se s podatki zgodi. Tega omogoci
vklju€evanje bolnikov v vse faze zbi-
ranja in analize podatkov, dostopnost
razumljivih povzetkov raziskav, ki so
uporabile podatke bolnikov, navajanje
virov podatkov in podobno.

Velikim podatkom se ne moremo
izogniti, a lahko jih (bolniki in organi-
zacije bolnikov) izkoristimo v svoj prid,
za opolnomocenje, preventivo, spod-
budo k spremembam na bolje in pre-
oblikovanje zdravstva.

»Veliki podatki« so
opredeljeni kot podatki, ki
imajo najmanj tri znacilnosti:
izjemno velike koliCine
podatkov, izjemno visoka
hitrost prenosa podatkov in
izredno Siroka raznovrstnost
podatkov.

Podatke potrebuje
tudi drustvo bolnikov

V anketi je kar 64 odstotkov
udeleZencev delavnice o velikih bazah
podatkov potrdilo, da v svoji organi-
zaciji zbirajo podatke za podporo pri
argumentiranju zagovarjanja izboljsav
v dialogu s pomembnimi politi¢nimi
delezniki. Vecinoma organizacije od
bolnikov zbirajo zdravstvene, demo-
grafske in epidemioloske podatke,
manj pa ekonomske. Med glavnimi
izzivi zbiranja podatkov je slaba
polovica udelezencev navedla zaupanje
bolnikov glede zasebnosti in varnosti.
Ostali izzivi so Se odsotnost strategije
in koncepta, pomanjkanje kapacitet,
sama kakovost od ¢lanov zbranih
podatkov ter pomanjkanje interesa
¢lanov za sodelovanje. Kar osem
desetin anketiranih je hkrati odgovo-
rilo, da vidijo pomembno vlogo svojih
organizacij pri informiranju bolnikov o
njihovih zdravstvenih podatkih ter za
kakSne namene se uporabljajo.

Digitalni mediji

Ali bodo digitalni mediji postali
glavni gonilnik pri krepitvi vloge bol-
nika v zdravstvenem okolju, pa smo se
spraSevali na Se eni delavnici. Hollie
Schmidt iz ameriSke organizacije bol-
nikov z multiplo sklerozo je povedala,
da se preko digitalnih medijev ideje,
informacije, glasba, zgodbe, mnenja,
analize in podatki prenaSajo hitreje,
obsezneje in glasneje, zato imajo velik
vpliv. Digitalni mediji so Ze vgrajeni v
naSa Zivljenja in lahko prispevajo k
opolnomocenju bolnikov, a imajo tudi
slabosti, kot so nepreverjene, napacne
in nenadzorovane informacije. Or-
ganizacije bolnikov naj uporabijo svojo
verodostojnost in mo¢ glasu, da posta-
nejo v poplavi informacij katalizatorji,
usmerjevalci, varuhi, sodniki in pret-
vorniki, ki zagotavljajo, da se delijo
dobre informacije, in hkrati $¢itijo bol-
nike pred Skodljivo uporabo socialnih
medijev, je svetovala Schmidtova.

Len Starnes, svetovalec s podrocja
digitalnega zdravstva iz Berlinske uni-
verz, pa je poudaril, da se organizacije
bolnikov od ostalih akterjev v digital-
nem svetu razlikujejo prav po tem, da
so poznavalci in posredniki znanja na
svojem bolezenskem podrocju. Zelo
pomembno je torej, da siizdelajo strate-
gijo digitalne preobrazbe in ostanejo v
prednosti. Digitalni mediji namrec vse
bolj vstopajo v polje delovanja organi-

Revmatik IS

zacij bolnikov in nadomes$c¢ajo njihovo
vlogo ponujanja informacij, svetovanja
in vplivanja na pomembne zdravstvene
deleznike (on-line skupnosti bolnikov,
socialna omreZja, e-pacienti, Wikipe-
dia, zdravstveni portali itd.)

Sodelujoci smo se ob zakljucku stri-
njali, da digitalni mediji krepijo glas
bolnikov. Organizacije bolnikov pa mo-
ramo na drugi strani poskrbeti, da se
bodo sliSale in delile prave informacije.

Medicina po meri bolnika

Zanimive so bile tudi ostale de-
lavnice. V eni od njih so sodelujoci
raziskovali, kako bo vzpon posamezni-
ku prilagojenega (personaliziranega)
zdravstvenega varstva vplival na vlogo
organizacij bolnikov pri podpiranju
bolnikov, da bodo dostopali do novih
in inovativnih zdravljen;.

Da bi zdravstveni sistemi sprejeli nov
pristop, bodo morale organizacije bol-
nikov postati resni¢ni partnerji v vseh
fazah odlocanja. V sodelovanju s far-
macijo, raziskovalci in nacionalnimi te-
lesi, ki izvajajo ocenjevanje novih zdrav-
stvenih tehnologij (HTA), bi lahko imele
pomembno vlogo pri prepoznavanju
in zapolnjevanju vrzeli v raziskavah in
razvoju v zdravstvu. Ceprav je na poti do
personalizirane medicine Se kar nekaj
ovir, pa je prav bolnik tisti, ki lahko spod-
budi spremembe.

Ul e e,

Digitalni mediji krepijo glas bolnikov, smo ugotovili na eni od delavnic.
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The Big Dehate
There will be mo Bole for Patient Ovganisations is 725

Izziv za prihodnost: kakSno vlogo bodo v letu 2025 imele organizacije bolnikov?

Kaj je HTA

HTA je proces sistemati¢nega vredno-
tenja lastnosti in ucinkov zdravstvene
tehnologije, ki obravnava neposredne in
predvidene ucinke te tehnologije, pa tudi
njene posredne in nenamerne posledice
ter je namenjen sprejemanju informiranih
odlocitev s strani odlocevalcev glede novih
zdravstvenih tehnologij. Nanasa se na
farmacevtske izdelke/zdravila, naprave,
postopke in organizacijske sisteme, ki se
uporabljajo v zdravstvenem varstvu.

Prihodnost brez organizacij
bolnikov?

Digitalni mediji in tehnologije so
spremenili nacine, kako bolniki pri-
hajamo do informacij, delimo izkus$nje,
kako komuniciramo z drugimi bolniki,
zdravniki, javnostjo in kako vplivamo
na kljucne deleZnike za doseganje spre-
memb - in vse to brez organizacij bol-
nikov kot vmesnikov.

To je omogocila uporaba razli¢nih
priljubljenih in ucinkovitih digital-
nih platform, kot so socialna omrezja,
mobilne aplikacije, crowdsourcing
(ko mnozZica ljudi na spletu sode-
luje pri reSevanju Siroko zastavlje-
nega druzbenega problema), tele-
zdravje, velike baze podatkov, ucljive
tehnoloSke naprave in algoritmi, virtu-
alna resnicnost, nosljive pametne nap-
rave ali wearables (za merjenje kora-
kov, srénega utripa, izboljSanje dnevne
telesne dejavnosti...), telesni senzorji,
robotizacija in nenazadnje blokchain

(veriZzenje podatkovnih blokov, krip-
tografska zascita). Vse to je naSa nova
resnicnost.

Ali torej v letu 2025 organizacije bol-
nikov res ne bodo imele ve¢ nobene
vloge? Nedvomno Se vedno lahko
pomagajo ljudem s kredibilnimi in-
formacijami o bolezni, izobraZzujejo,
osveSCajo o preventivi, simptomih in
zdravljenju ter izzivih bolnika, ki Zivi z
boleznijo. Poleg tega ponujajo Stevilna
podporna orodja in storitve. Zagotav-
ljajo tudi forum, kjer se ljudje lahko
sreCujejo in delijo izkuSnje. Nudijo
stalno podporo bolnikom, druZinam
in njihovim prijateljem. Ker organi-
zacije bolnikov predstavljajo staliS¢a
bolnikov o vpraSanjih v zvezi z zdrav-
stvenim varstvom, pa pomagajo obliko-
vati sedanje in prihodnje zdravstveno
okolje. Organizacije bolnikov smo glas,
ki mu bolniki zaupajo, imamo kredibil-
nost, mrezo relevantnih kontaktov in
zanesljive vire informacij, smo si bili
enotni predstavniki bolnikov. Po drugi
strani pa smo se tudi strinjali, da bo za
nadaljnjo uspeS$nost naSega delovanja
v prihodnosti nujno sprejeti digitalno
revolucijo.

Sooblikovanje resitev
za prihodnost

Ob praznovanju 10. obletnice IEEPO
smo se vsi prisotni poklonili dvema
izjemnima posameznicama, ki sta bili
kljucni za njegovo ustanovitev, zdrav-
stveni svetovalki Jean Mossman in

Obstaja vec¢ definicij
personalizirane medicine.
Evropska unija jo opredeljuje
kot »zagotavljanje pravega
zdravila, pravemu pacientu,
v pravem odmerku in
ob pravem Casu<.

nekdanji predsednici Evropskega sveta
za mozganske bolezni Mary Baker, ki
nas ob koncu nagovorila z besedami:
»Gradite na tem, kar Ze imate in se pri-
pravite na izzive prihodnosti.«

Sama menim, da IEEPO predstavlja
odli¢no priloZnost, da se organizacije
bolnikov u¢imo druga od druge in si de-
limo znanje. Hkrati je to dober primer,
kako bi morali sodelovati in preko razu-
mevanja izzivov drug drugega soobli-
kovati reSitve za prihodnost.

Zelijo si partnerstva

Organizator 10. mednarodne konference
organizacij bolnikov je bil Roche in izvedeli
smo lahko, kako se namerava ta farmacevt-
ska druzba odzvati na spreminjajoce se
zdravstveno okolje do leta 2025. Dr. Niko
Andre in Dr. Jens Griiger sta povedala, da

se zavzemajo za Se tesnejSe sodelovanje z
organizacijami bolnikov in za ¢im zgodnejso
vkljucitev bolnikov v razvojni proces zdravil.
Pri personalizirani medicini namrec ne gre
le za znanost in genomiko, ampak tudi za
posameznika in njegove Zelje. Podatki, ki jih
pridobijo s strani bolnikov, pa so po njuni
oceni Se vedno na nezadovoljivi ravni.

Dr. Severin Schwan, glavni izvrSni direktor
podjetja Roche, je povedal, da bo umetna
inteligenca zagotovila ve¢ informacij glede
vseh vidikov zdravljenja in s tem nudila
dodatno podporo zdravnikom, da bodo imeli
ve¢ moznosti pri sprejemaniju informiranih
odlocitev v ambulanti skupaj z bolnikom.
Poudaril je tudi, da je glas bolnikov izredno
pomemben pri odlocanju o tem, kaj se
zgodi s temi novimi, resni¢nimi in >>velikimi
podatki, kako so zasiteni in kako shranje-
ni za prihodnjo trajnostno naravnano rabo.
»Digitalizacija je koncno prispela v zdrav-
stveno varstvo in veliki podatki se Ze zbirajo
v Stevilnih zdravstvenih ustanovah po celem
svetu. Te informacije, ko so enkrat na voljo,
ustrezno zdruZene in razdeljene med bolnike,
nudijo iziemen vpogled pomemben za nov
nadaljnji razvoj medicine in zdravstvenega
varstva,« je Se izpostavil Schwan.
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Podruznica Ljubljana

Dobra volja
je dobra popotnica

» Predstavlja se: Gregor GajSek

Konec marca sem bil izvoljen za vodjo ljubljanske
podruznice DruStva revmatikov Slovenije. Tisti, ki
redno obiskujejo terapevtsko telovadbo v dvorani in
na bazenu v URI Soca, me Ze poznajo, vsem drugim se
bom poskusal predstaviti v tem kratkem zapisu.

V Drustvo revmatikov Slovenije sem se vClanil konec leta
2014, potem ko sem opravil dvotedensko rehabilitacijsko tera-
pijo v Dolenjskih Toplicah. Tam so mi namrec¢ zelo jasno pov-
edali, da zgolj uzivanje protivnetnih zdravil ne bo ustavilo
mojega ankilozirajocega spondilitisa. Od takrat dalje se vadbe
udeleZujem, ¢e mi to le dopuscajo sluzbene ter druZinske ob-
veznosti. Kljub bolezni sem namrec¢ $e vedno polno zaposlen kot
licencirani nepremi¢ninski posrednik in hkrati tudi komentator
tekem za televizijo Sport TV.

Prosti ¢as najraje preZivljam s partnerko Ano in héerkico, ki
ji prav tako ime Ana. Radi se odpravimo na dolga potovanja, na
izlete po Sloveniji ali kar na sprehode po bliznji Smarni gori in
njeni okolici.

Z vodenjem tako Steviléne podruZnice, kot je ljubljanska DRS,
Se nimam izkuSenj. Imam pa kot nekdanji urednik kar nekaj
izkuSenj z vodenjem delovnih kolektivov. Zato vem, da vodja
sam brez pomoci vas, ¢lanov in €lanic, brez pozitivne energije in
dobre volje vseh skupaj ne more biti uspesen.

Gregor Gajsek, novi vodja ljubljanske podruZnice

Podruznice Tolmin, Ajdovscina, Koper
in Gorenjska

Murnov dan

» pise: Tanja Suligoj

Regijsko srecanje Stirih podruZnic - Murnov dan smo
imeli v Kopru in poleg prijetnega druZenja je prineslo
kar nekaj koristnih napotkov. Izvedeli smo, da je za
dobro pocutje zelo pomembna tudi dobra prehrana.

Cetudi je bila prva sobota v marcu zasneZena in malce turo-
bna, se je vseeno obetal lep dan, poln druZenja, klepeta, smeha
in zanimivega dogajanja, Se posebno zame, saj sem se prvic
pridruZila skupini iz Tolmina. Njihova ¢lanica sem namrec
postala pred kratkim. Pot nas je vodila po SoSki dolini in Cez
Italijo. Na avtobusu smo za dobro popotnico praznovali Se roj-
stni dan naSe ¢lanice Jane, ki nas je razveselila s sladkimi do-
brotami. Nazdravili smo in ji zaZeleli veliko zdravija.

Nas cilj je bil Hotel Bio v Kopru, kjer smo se pridruzili osta-
lim podruZnicam na naSem skupnem srecanju in predavanju.
Pozdravnemu govoru je sledilo predavanje diplomirane
medicinske sestre Alenke Cerne — Prehrana za dobro pocutje.
Kakovostna prehrana nam je lahko dobro izhodisce za Zivljenje
z naSo boleznijo. Marsikaj smo sliSali prvi¢ ali pa smo vsaj
obudili spomin na to, kar smo Ze vedeli, a pozabili. Vsekakor je
bilo predavanje poucno in potrebno ga je prenesti v vsakdanje
Zivljenje, da nam olajSa nase tegobe.

Kosilo je minilo ob prijetnem klepetu in smehu in kaj hitro
smo se poslovili, ker nas je pot vodila Se drugam. DeZzniki so
nam delali druzbo, ko smo se sprehodili ob obali s pogledom
na velike ladje in po starem mestnem jedru Kopra. Nato pa smo
spet zapustili obrise morja in se vrnili v So§ko dolino.

Dobra prehrana lahko izboljsa Zivljenje z revmaticno boleznijo.

35



36

1Z PODRUZNIC

Podruznica Ajdovscina

Za resnicno
sladko zivljenje
» pize: Tanja Pavlin

Stiri leta je minilo, odkar so se podruznici Ajdovs¢ina
prikljucili prvi €lani iz Nove Gorice in z veseljem ugo-
tavljamo, da se clanstvo v nasi podruZnici povecuje, kar
kaZe, da se revmatiki iz naSega okolja vedno bolj zave-
dajo svoje odgovornosti za lastno zdravje in koristi vseh
dejavnosti, ki jih druStvo ponuja za svoje €lane.

Postajamo kot velika druZina, zdruZeni v bolezni z namenom,
da drug drugega spodbujamo, razumemo, podpiramo in u¢imo
Zivljenje jemati z veliko Zlico. Da pa je Zivljenje Se malce bolj slad-
ko, v€asih poskrbijo kar pridne roke nekaterih nasih ¢lanic.

Eno izmed najprijetnejSih in najbolj zabavnih oblik druZenja
je naSe Ze tradicionalno prednovoletno srecanje revmatikov iz
Ajdovscine, Nove Gorice in SirSe okolice. Letos smo se zbrali v
zacetku decembra na turisti¢ni kmetiji Malovscevo v Vitovljah.

Prijetno druZenje ob odli¢ni hrani, pijaci in Zivi glasbi je oboga-
til na$ gost, psihoterapevt Miha Kramli s Klinike za zdravljenje
nekemicnih zasvojenosti v Zdravstvenem domu Nova Gorica,
kjer se trudi pomagati ne le zasvojenim z igrami na sreco, ampak
tudi vse pogostejSim novodobnim oblikami zasvojenosti, kot
so Cezmerna uporaba racunalniSkih iger, spleta in druzabnih
omreZij. Nekateri zasvojeni ljudje danes v virtualnem svetu
i8Cejo to, Cesar jim v resni¢nem Zivljenju primanjkuje.

Da pa tudi revmatikom iz Podruznice Ajdovscina ne bi kaj
manjkalo, se raje druzimo v Zivo in si medsebojno ¢im bolj
pomagamo. Prepoznavni postajamo tudi v lokalnem okolju, kar
izkazuje vedno bogatejsi srecelov. Hvala in srecno vsem, ki nas
moralno ali finan¢no podpirate.

Pridne roke nasih clanic poskrbijo, da je Zivljenje resnicno sladko.

Podruznica Murska Sobota

Medena pravljica

» pizeta: Ivan Recek, Janja Buzeti

V murskosoboski podruZnici smo se aprila z veseljem
odzvali povabilu Drustva paraplegikov Prekmurja in
Prlekije na otvoritev prvega u¢nega cebelnjaka na svetu,
prilagojenega za invalide na vozickih.

Projekt postavitve Cebelnjaka je bil uresniCen v roku enega
leta od podpisa Listine o zavezi vkljuCevanja invalidov v delo
s Cebelami na 40. dnevih ¢ebelarstva ApiSlovenija v Celju. Po
podpisu so se zbrali ¢ebelarji na vozi¢kih in v Semicu ustanovili
Sekcijo Cebelarjev invalidov na vozickih ter za prvega predsed-
nika sekcije izvolili prav ¢lana DruStva paraplegikov Prekmurja
in Prlekije Cebelarja Ljuba JaneZica.

Sodelovanje Zveze paraplegikov Slovenije in Cebelarske zveze
Slovenije je privedlo do ideje, da bi postavili prvi u¢ni ¢ebelnjak
prilagojen za invalide na vozic¢kih in pripravili priro¢nik za
usposabljanje invalidov za cCebelarstvo. Zveza paraplegikov
Slovenije se je odlocila, da bo stal na DruStvu paraplegikov Prek-
murja in Prlekije, ki ima najvec aktivnih Cebelarjev.

Medena pravljica se je uresnicila in aprila je bila otvoritev
Cebelnjaka, v katerem je osem panjev in osnovni pripomocki za
sodobno ¢ebelarjenje oseb na invalidskih vozickih. Primeren je za
delo dveh oseb na invalidskem vozicku in mentorja.

Veseli smo, da smo bili tudi revmatiki prica ozivitvi cebelnjaka.
Z veseljem namrec¢ sodelujemo z vsemi invalidskimi organizaci-
jami in drustvi v Pomurju. Smo tudi sokoordinatorji v Svetu za
invalide v okviru projekta “Obc¢ina po meri invalidov” Mestne
obc¢ine Murska Sobota.

ZaZivel je prvi ucni Cebelnjak, prilagojen za invalide na vozickih.
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Podruznica Dolenjska in Bela krajina

Po pomladnem
Novem mestu

» pize: Helena Murgelj

Konec marca smo se na petkovo popoldne zbrali pred
najvecjim novomeskim gradom - gradom Grm, Zbralo
se nas je le Sest, a kljub temu smo se z veseljem odpravili
na spomladansko potepanje do potoka TeZka voda in
do Regrce vasi. Na peSpoti so nas takrat pozdravile Se
pomladanske cvetlice: zvon€ki, trobentice, vijolice in
macice.

Ob gradu poteka urejen drevored. Pred glavnim proceljem
je park, kamniti vodnjak in zanimive drevesne vrste. Po ogledu
zunanjosti smo se pred nadaljevanjem poti mimogrede ustavili
v okrepcevalnici, kjer smo popili topel ¢aj in se posladkali s pe-
civom, ki sta ga spekli na$i Clanici Marjeta in Majda.

V Regréi vasi smo videli ruSevine cerkvice sv. Roka, ki lezi na
manjsi vzpetini na juZznem robu Novega mesta. Od tu je prelep
razgled na Novo mesto in njegove znamenitosti.

Ustavili smo se pri spomeniku NOB. Spomenik ima dve napis-
ni plos¢i z vklesanimi imeni padlih. Nato smo se spustili do
Smihela in se ob Tezki vodi povzpeli do grmskega gradu, do tam,
kjer smo naso pot zaceli.

Prehodili smo okoli pet kilometrov dolgo pot, ki je potekala v
prijetnem klepetu. Tako smo revmatiki bolje spoznali juZni del
Novega mesta. Vodji pohoda sta bila Andrej Gregorcic in njegov
brat Boris. Veselimo se rekreativnih pohodov tudi v prihodnje.

V dezeli Martina
Krpana

» rize: Helena Murgelj

Prazniéni aprilski dan je obogatila ekskurzija v
deZelo Martina Krpana na Notranjsko. 44 se nas je
odpeljalo na ogled Parka vojaske zgodovine in Ekomu-
zeja Pivskih presihajoc¢ih jezer.

Najprej smo si na obmocju starih italijanskih kasarn v Pivki
ogledali Park vojaske zgodovine, ki ni le najvecji muzejski kom-
pleks v Sloveniji, temvec¢ tudi edini evropski vojaski muzej. Vi-
deli smo izjemno zbirko tankov in topov, vojaskih letal, nemsko
vojaSko lokomotivo iz 2. svetovne vojne in za vrhunec Se pod-
mornico. Ob sprehodu skozi sodobno interaktivno razstavo Pot v
samostojnost smo podoZiveli osamosvojitveno dogajanje. Obisko-
valci smo s pestrostjo eksponatov in bogastvom zbirk dobili edin-
stven vpogled tako v nacionalno kot v svetovno zgodovino.

Nato smo se odpeljali v Ekomuzej PivSkih presihajocCih jezer
in v tamkaj$nji krajinski park. Igra vode in kamna, prepletena
z dejavnostjo ¢loveka prikaZe to naravno in kulturno dedi$c¢ino
v najlepsi obliki. Na pivSskem je mo¢ najti kar 17 presihajocih
jezer, ki so s svojo Stevilnostjo edinstvena v svetu. Poleti jezera
skrivnostno izginejo v krasSko podzemlje, namesto jezer narava
ponudi ¢udovite travnike diSec¢ih cvetlic, barvitih metuljev in
pti¢jih napevov. Zivalska in rastlinska pestrost je tam zelo bo-
gata. S pomocjo videoprojekcije smo spoznali ta kraski svet.

Odpeljali smo se Se do dvorca Ravne. Grajski hlevi so postali
dom lipicancev. Na posestvo pripeljejo enoletne Zrebicke, ki os-
tanejo na Ravnah do Cetrtega leta starosti, potem jih odpeljejo
nazaj v Lipico. Ekskurzija na Notranjsko nam bo Se dolgo ostala
V prijetnem spominu.

Postanek na grmskem gradu.

V PVZ imajo bogato zbirko tankov in topov, vojaskih letal, nemsko
vojasko lokomotivo iz 2. svetovne vojne in podmornico.
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Podruznica Celje

Tradicionalne
dobrote Prlekije

» pite: JoZe Fotivec

Na lepo sonéno aprilsko soboto smo se iz Zidanega
mosta, Celja in Zalca ¢lani PodruZnice Celje odpeljali na
strokovno ekskurzijo v osrcje Prlekije.

Med potjo smo se ustavili in razgledali na Gomili, ki je s
svojimi 352 metri nadmorske viSine najvisja vzpetina v vzhod-
nem delu Slovenskih goric. Zato na njenem vrhu stoji 18 metrov
visok kovinski razgledni stolp. Posvecen je domacinu, izu-
mitelju Janezu Puhu.

Ceprav je bil lep son¢en dan, nismo videli niti Blatnega jezera
v sosednji Madzarski niti Maribora ali Gradca. Razveseljeval pa
nas je pogled na lepo, cvetoco in prebujajoco se naravo.

Nas$ cilj, Bioterme Mala Nedelja, je bil Ze blizu in prav tako
kosilo. Ker je bilo zunaj 29 stopinj Celzija pa smo si v Mali Nedelji
z veseljem privoscili Se kopanje.

Odpravili smo se tudi na bliznji gricek k vinogradniku na
pokusino tradicionalnih prleskih dobrot: zaseke in mesa iz
tiinke. Meso iz tiinke je eden od avtohtonih nacinov konzervi-
ranja mesa, znano prav za obmocje Prlekije. Ogledali smo si klet
in muzej starega orodja za vinogradnistvo.

Da smo na izletu izvedeli marsikaj novega, se lahko zahvali-
mo tudi naSemu novemu podpornemu ¢lanu Henriku Krajncu,
ki nam je popestril voZnjo z opisovanjem krajine in pomembnih
krajev med potjo.

Za nami je Se ena uspesna ekskurzija.

Podruznici Velenje in Celje

Telo je tempelj

» pite: Peter Gersak

Marca smo se vRimskih termah naregijskem srecanju
zbrali €lani velenjske in celjske podruznice DruStvarev-
matikov Slovenije. Dnevnired je na srecanjih je Ze tradi-
cionalen: kopanje v bazenu, strokovno predavanje, ko-
silo in druZenje. Srecanja se je udeleZilo okrog 70 ¢lanov
in druzinskih partnerjev.

Za Rimske terme smo se odlocili, ker veliko nasih ¢lanov
tam Se ni bilo. Zgodovina term je resni¢no zanimiva, saj so se
zdravilnih ucinkov termalne vode zavedali Ze stari Rimljani,
ki so leta 39 pr. n. §t. prav na istem mestu zgradili prve bazene.
Danes je tu sodobno zdravilisce.

Vecina udeleZencev srecanja je po jutranjem zbiranju odSla
na kopanje, nekateri pa na sprehod po kraju Rimske Toplice in
okolici. Po koncanih dejavnostih v bazenu in zunaj njega smo se
odpravili na predavanje NataSe Bersnak, fizioterapevtke, biotera-
pevtke karmicne diagnostike in terapevtke zdravilne hipnoze.
Predavanje na temo »Moje telo, moj tempelj« je resnicno priteg-
nilo naSo pozornost. Predavateljica je namrec¢ na osnovi svojega
znanja in dolgoletne prakse dela z ljudmi govorila o gibanju
¢loveskega telesa in premagovanju lastnih omejitev. Se posebej je
poudarila u¢inkovito samopomog¢, kjer si lahko ¢lovek z nadzo-
rom svojih misli in ¢ustev omogoci uspes$no izvajanje gibov, ki z
vajami postanejo urejeni in predvsem sprosceni.

Regijsko srecanje smo zakljucili s kosilom in seveda z obvezno
izmenjavo izkuSenj pri premagovanju nasega skupnega sopotni-
ka-revmatizma. Enotnismo si, da so tak$na srecanja zelo korist-
na tudi zato, ker se jih lahko udeleZujejo tudi nasi druZinski ¢lani,
ki tako dobijo veliko informacij o nasi bolezni iz »prve roke«.

Predavanje na temo »Moje telo, moj tempelj<« je pritegnilo
veliko pozornosti.
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Podruznica Velenje

Svetovni dan
zdravja v Velenju

» pize: Peter Gersak, fotografira: Franc Spegel

V pocastitev svetovnega dneva zdravja (7. april) je
Mestna obcina (MO) Velenje na velenjski promenadi
Ze Cetrto leto zapored organizirala prireditev »Vele-
nje - mesto zdravja«. Na njej so se predstavila drustva,
organizacije in institucije, ki delujejo na podrocju
zdravstva. LetoSnje prireditve se je udeleZilo rekordnih
19 organizacij in med njimi kakor vsako leto tudi ¢lani
velenjske podruzZnice Drustva revmatikov Slovenije.

Clani smo obiskovalce seznanjali tako z osnovnimi infor-
macijami o revmati¢nih boleznih, kot tudi o delovanju drustva
in naS$ih dejavnostih, Se posebno o redni telovadbi. Ob nasi stoj-
nici smo postavili nekaj velikih panojev s fotografijami, ki pri-
kazujejo, da znajo revmati¢ni bolniki kljub teZavam, omejitvam
in bole¢inam Ziveti polno Zivljenje. Na voljo pa smo imeli tudi
veliko promocijskega materiala drustva.

Osnovni namen prireditve je predstavitev programov delo-
vanja druStev in obiskovalce spodbujati k zdravemu in de-
javnemu Zivljenju. Tudi podZupan je v svojem nagovoru posebej
izpostavil pomen drustev in zdruZenj, ki delujejo na podrocju
zdravstva, in obljubil, da jih bo ob¢ina Se naprej podpirala. Vsem
prostovoljcem se je zahvalil za nesebi¢no pomoc in delo.

Sodelovali so tudi ponudniki vodene telesne vadbe, ki so na
zanimiv nacin prikazali prednosti vsakodnevnih vaj.

Zelo veliko je bilo zanimanje za tako imenovane prve posre-
dovalce — to je na novo vpeljan sistem hitre pomoci, ki ga je
predstavil zdravnik iz Zdravstvenega doma Velenje. Gre za
podaljSano roko nujne medicinske pomoci, kjer dostopni cas
reSevalnega vozila do pacienta presega cas, v katerem je nuj-
no treba zaceti osnovne postopke oZivljanja. Zato so usposobili
gasilce, da jih s tihim alarmom pozovejo na lokacijo, od koder so
dobili klic. Na ta na¢in so lahko prvi posredovalci pri pacientu Ze
v nekaj minutah in zaCnejo izvajati pravilne postopke oZivljanja,
zaustavitev mocnega krvavenja in podobno, vse dokler ne pride
reSevalno vozilo z zdravnikom in vso potrebno opremo.

Obiskovalce smo na stojnici seznanjali z osnovnimi informacijami
o revmaticnih boleznih in o dejavnostih drustva.

Dragocena
izmenjava

» pite: Peter Gersak

NaSo stojnico na aprilski prireditvi »Velenje - mesto
zdravja« so med drugimi obiskali tudi predstavniki In-
validskega drustva ILCO za Korosko, eno izmed Sestih
drustev povezanih v Zvezo invalidskih drustev ILCO
Slovenije.

Ta nacionalna invalidska organizacija ima status reprezenta-
tivnosti in je ¢lanica Nacionalnega sveta invalidskih organizacij
Slovenije (NSIOS). Vklju€uje okoli 800 oseb s kirursko izpeljano
odprtino v predelu trebuha - stomo. Skozi njo poteka izloc¢anje
secCa ali blata, ko zaradi bolezni izlo¢anje po naravni poti ni ve¢
mogoce.

Ko smo predstavnikom invalidskega drustva na nasi stojnici
na kratko predstavili revmati¢ne bolezni, so ti izrazili Zeljo,
da jih obiS¢emo in jim o revmi ter o delovanju DruStva revma-
tikov Slovenije povemo kaj vec, zato sva se s kolegom udelezila
enega od srecanj ¢lanov, ki jih imajo vsak drugi Cetrtek v Slovenj
Gradcu.

Srecanja se je udeleZzilo okrog 30 njihovih ¢lanov. Drustvo rev-
matikov Slovenije in njegov nacin delovanja pa jim je predstavil
nas$ ¢lan Franc Stegel, pri cemer je Se posebno poudaril naSo zav-
zetost za uresnicCevanje zastavljenih socialnovarstvenih progra-
mov. Sam sem spregovoril o veliki druZini revmati¢nih bolezni,
predvsem o vnetnih revmati¢nih boleznih, nac¢inih zdravljenja
in velikem pomenu telesne dejavnosti nasih bolnikov.

Na koncu smo se dogovorili, da nam bodo tudi oni pripravili
kratko predavanje o premagovanju tezav invalidov s trajno
stomo. Morda bo priloZnost zanj Ze na letoSnjem druZinskem
sreCanju ¢lanov Podruznice Velenje.
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NOVICE

Na PreSernovem trgu v Ljubljani smo na ve¢jem monitorju premierno
prikazali nov film za bolnike z diagnozo AS.

>»Imam AS.
Kako naprejf«

Ugotovili so vam ankilozirajoci spondilitis (AS). Kako
naprej? Kje dobiti verodostojne informacije? Kako se
spopasti z boleznijo? Kako zaZiveti polno Zivljenje kljub
tezki diagnozi? V Drustvu revmatikov Slovenije smo
pripravili film »Imam AS. Kako naprej?«, ki smo ga ob
svetovnem dnevu AS maja predstavili javnosti.

Ob svetovnem dnevu AS smo se v drustvu pridruzili aktiv-
nostim osve$€anja o AS in tezavah, s katerimi se srecujejo
bolniki. Med drugim smo na posebnem dogodku na
PreSernovem trgu v Ljubljani na ve¢jem monitorju premier-
no prikazali nov film za bolnike z diagnozo AS.

Film smo v sodelovanju s stroko in s pomoc¢jo donacije
podjetja Novartis zacCeli pripravljati Ze v minulem letu. V
njem se strokovni nasveti revmatologa, medicinske sestre,
fizioterapevtke, psihoterapevtke in delovne terapevtke pre-
pletajo z osebno zgodbo bolnice. Gre za predstavitev celost-
nega pristopa pri obravnavi, ki je kljuen za uspeSen izid
zdravljenja.

Film lahko pomaga novoodkritim bolnikom pri laZjem
spopadanju z diagnozo in jih spodbuja, da se ¢im prej aktiv-
no vkljucijo v zdravljenje. Hkrati Zeli posameznike, ki se jim
prvi simptomi (boleCine v kriZu, jutranja okorelost, utru-
jenost, ...) Sele pojavljajo, spodbuditi k ¢im prejSnjemu obisku
zdravnika.

E&b3

ODLASAJTE

Na stojnici smo skupaj s Slovenskim zdruzZenjem zdravstvenih so/delav-
cev v revmatologiji mimoidoce na izobraZevali in osves¢ali o bolezni.

V vec vsebinskih sklopih se tako film dotika Zivljenja pred
diagnozo, opisu bolezni in njenemu odkrivanju, psiholoSkega
vidika sooCanja z boleznijo, zdravljenja in spremembe
Zivljenjskega sloga, fizikalne terapije in pomena redne tele-
sne vadbe, delovne terapije, vsakdana z AS in izzivov bolnika
ter prihodnosti in nacrtovanja druZine.

Izdelali smo tudi plakate in letake z informacijami in
spletno povezavo do filma. Hkrati smo mimoidoCe na
stojnici izobrazZevali in osveScali o bolezni skupaj s Slo-
venskim zdruZenjem zdravstvenih so/delavcev v revma-
tologiji v okviru letoSnje skupne kampanje pod okriljem
EULAR-ja »Ne odlasaj. Povezi se Ze danes!«. Na stojnici smo
delili tudi informativni material (druStvene publikacije,
zgibanke, knjiZice in podobno), med njim tudi knjiZico
»Ostani pokoncen - Ziveti z ankilozirajo¢im spondiliti-
som.« Mimoidoci pa so se lahko posvetovali s strokovnjaki
(medicinskimi sestrami s Klinicnega oddelka za revmatolo-
gijo iz UKC Ljubljana).

Povezava do filma »Imam AS. Kako naprej?«, ki je nalo-
Zen na Youtube kanalu (https://www.youtube.com/watch?
v=eXSli90vQzw), je objavljena na spletni in Facebook (www.
facebook.com/revmatiki/) in spletni strani DRS (www.rev-
matiki.si). Vabljeni k ogledu! (Petra Zajc)

Drustvo revmatikov Slovenije

predstavlja film

Imam AS.
Kako naprej?

b utite abarelest bn sbe ulrupnd

)

POVEZITE SE ZE
DANES




Skupaj za zdravje
skupnosti

Ob mednarodnem dnevu zdravja je SploSna bolniSnica
Novo mesto organizirala drugi dan odprtih vrat, na kate-
rem so obiskovalcem predstavili delovanje bolni$nice in nje-
no sodelovanje z drustvi bolnikov in $irSo javnostjo. V avli
bolnis$nice in po njenih hodnikih do Urgentnega centra je
svoje delovanje in projekte predstavilo Drustvo upokojencev
Novo mesto in kar 15 regijskih drustev bolnikov, med njimi
tudi Drustvo revmatikov Slovenije — Podruznica Dolenjske in
Bele krajine.

Revmatik

»Na$ slogan se glasi Skupaj v zdravstvu - veC zdravja v
skupnosti, zato smo vrata odprli vsem druStvom bolnikov,
ki so nepogresljiv Clen pri oskrbi in boljsi celostni obravna-
vi na$ih pacientov, prav tako pri preventivi,« je v nagovoru
med drugim povedala direktorica bolniSnice. Tudi stroko-
vni direktor prim. Milivoj Pileti¢, dr. med., pa je pozval bol-
nike, da se povezujejo v drustva in laZje soocijo s kroni¢no
boleznijo. Med drugim so z lanskimi aktivnostmi spoznali, da
starostniki potrebujejo drugacen nacin obravnave (na pri-
mer vodenje po »labirintih njihove ustanov«), obravnavali so
podrocje integrirane oskrbe, urgentnega centra in prejeli ve¢
sugestij za boljSe delovanje, kot je denimo bliZje parkiri$ce za
svojce pacientov. »Odprti smo za predloge Se naprej, ne le ob
danaSnjem dnevu odprtih vrat, ampak vse dni v letu.« (Vir:
Dolenjski list)
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Spomin na zimo
in pravljicno Roglo

Rogla nam je kljub sprva slabim napovedim spet
pricarala zimsko pravljico, v kateri smo izvedli Se en tecaj
teka na smuceh.

Letos smo imeli dva ucitelja smucanja, ki sta svojo nalogo
opravila izvrstno. Poligon Petre Majdic je bil v soboto zaradi
tekmovanja zaseden, a so za naSe drustvo organizatorji pri-
pravili jasli, kar se je izkazalo kot odli¢na izbira.

Po zacetnem ogrevanju smo se podali na 12 kilometrov
dolgo pot proti Lovrenskim jezerom, kar je bilo naporno,
vendar zelo lepo. Po vecerji smo se odpravili na skupni nocni
sprehod ob polni luni in sveZem snegu v Zlodejevo deZelo na
“kuhancka.” Tudinedelja je bila son¢na in je prehitro minila.
(Jana Gantar)

Na Rogli nas je pricakala prava zimska pravljica.
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Varstvo invalidov

v Sloveniji

Nacionalni svet invalidskih organizacij Slovenije (NSI-
0S) je ob predcasnih volitvah v DrZzavni zbor RS maja
organiziral srecanje predstavnikov reprezentativnih in
drugih invalidskih organizacij, ki so povezane v Nacio-
nalni svet invalidskih organizacij Slovenije s predstavni-
ki politi¢nih strank.

IzhodiSce za pogovor so bile zaklju¢ne ugotovitve Odbo-
ra za pravice invalidov OZN v zvezi s porocilom Slovenije o
izvajanju Konvencije o pravicah invalidov. Zaklju¢ne ugo-
tovitve s priporocili po posameznih podro¢jih so za naso
drzavo obvezujoca.

Predsednik NSIOS Boris Sustarsi¢ je uvodoma predstavil
sreCanje kot skupno zavezo sodelovanju invalidskih organi-
zacij in politi¢nih strank pri udejanjanju ¢lovekovih pravic
invalidov z namenom preiti v proaktivno, razvojno politiko
drzavnega invalidskega varstva. UdeleZenci so soglaSali, da
se je treba v skladu s Konvencijo o pravicah invalidov pri
pripravl]janju in izvajanju zakonodaje ter usmeritev za iz-
vajanje konvencije in pri drugih postopkih odlocanja, ki se
nanas$ajo na invalide, temeljito posvetovati z invalidi.

Ob slabem socialnem poloZaju invalidov in ukrepov, ki
so potrebni za poboljSanje stanja, so na sreanju predstavili
staliS¢a, katerim temam in podro¢jem se je treba v novem
mandatu posvetiti prednostno. Izpostavljeno je bilo, da je

treba v skladu s sprejeto zakonodajo zaceti polno izvajati
Zakon o osebni asistenci in Zakon o socialnem vkljucevanju
invalidov. Govorniki so izpostavili tudi pomembnost
CimprejSnjega sprejetja Zakona o dolgotrajni oskrbi.

V razpravi je bila posebej poudarjena pomembnost av-
tonomije sektorja, ki pogosto nadomesca in dopolnjuje na-
loge drzave na podrocju invalidskega varstva. Pri tem je bil
izpostavljen problem pomanjkanja sredstev za izvajanje
posebnih socialnih programov za invalide, ki jih financira
Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih or-
ganizacij (FIHO). Od uvedbe »zacasnega« davka na srecke
so se sredstva FIHO bistveno zmanjSala, zato je treba davek
ukiniti. Drzava se mora tudi posvetiti izboljSanju dostopnosti
na vseh podrocjih Zivljenja, tako dostopu do fizi¢nega okolja,
prevoza, informacij in komunikacij, vklju¢no z informacij-
skimi in komunikacijskimi tehnologijami in sistemi, ter do
drugih objektov, naprav in storitev.

NSIOS je ob predcasnih drzavnozborskih volitvah pri-
pravil protokol o sodelovanju s politi¢nimi strankami, s ka-
terim podpisniki protokola izrazajo pripravljenost, da v na-
slednjih Stirih letih sodelujejo pri uresni¢evanju ¢lovekovih
pravic, izboljSanju poloZaja in kakovosti Zivljenja invalidov
v Sloveniji ter udejanjanju Konvencije OZN o pravicah in-
validov, k podpisu katerega so bile povabljene vse politiCne
stranke. K protokolu so pristopile oziroma napovedale pri-
stop Slovenska demokratska stranka, Stranka modernega
centra, Lista Marjana Sarca, Socialni demokrati, Levica, Soli-
darnost, Demokrati¢na stranka upokojencev Slovenije, Nova
Slovenija - KrS¢anski demokrati in Slovenska ljudska stranka.
(Borut Sever)




Pisma bralcev

Rubrika je namenjena vpraSanjem,
ki so povezana z vaSim zdravstvenim
stanjem.

Na njih odgovarjajo

prim. Mojca Kos-Golja, dr. med.,
in gostujoci strokovnjaki.

PiSite na

drustvo@revmatiki.si.

Kaj je Stillova
bolezen?

Star sem 30 let. Pred letom dni so
mi ugotovili Stillovo bolezen pri odra-
slem. Rad bi vedel kaksSna vrsta revime
je to, kako jo ugotavljamo in zdravimo.
Skrbi me, kaj lahko pricakujem v pri-
hodnosti.

Lep pozdrav,
JozZe

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

Stillova bolezen pri odraslem je redka
oblika sklepnega vnetja, ki je podobna
otroSkemu (juvenilnemu) idiopatskemu
artritisu, vendar se zacne in poteka pri
odraslem.

Glavni dejavnik tveganja za Stillovo
bolezen pri odraslem je dolocena starost.
Prvi viSek pojavljanja je okrog 25. leta,
naslednji pa okrog 36. do 46. leta starosti.
Oba spola obolevata enako pogosto. Kaj
povzroca bolezen, ni povsem jasno. Neka-
teri domnevajo, da jo sproZijo virusne ali
bakterijske okuzbe. V¢asih posameznik
doZivi le eno epizodo bolezni, v¢asih se po-
navlja ali preide v kroni¢no obliko.

Pri ve€ini bolnikov z odraslo Stillovo
boleznijo gre za kombinacijo razlicnih
simptomov in znakov:

* Dnevno se pojavlja zviSana telesna
temperatura, ki se povzpne do 39
stopinj Celzija in traja teden dni ali celo
dlje. Temperatura doseZe viSke pozno
popoldne ali zgodaj zvecCer. Pogosto se
tekom dneva pojavljata dva viska,
vmes pa se lahko temperatura povsem
normalizira.

e Drugi zelo pogost simptom je koZni
izpuscaj, ki je bledo roznat in spremlja
zviSano telesno temperaturo. Pojavlja se
na prsnem koSu, po rokah in nogah.

e Eden prvih in pogostih simptomov so
Se bolecine v grlu in hripavost. Lahko
se pojavijo tudi povecane in bolece bez-
gavke na vratu.

» Sklepi otecejo in so boleci, najpogoste-
je so prizadeta kolena in zapestja, sledi-
jo gleZnji, roke, ramena. Sklepno vnetje
traja najmanj dva tedna, se nekoliko
umiri in spet izbruhne.

* Skupaj z zviSano telesno temperaturo
se pojavljajo tudi miSi¢ne bolecine, ki
so lahko zelo motece in mocno vplivajo
na bolnikovo gibljivost.

Revmatik

Posledice odrasle Stillove bolezni se
odraZajo predvsem na sklepih, ki se zara-
di sklepnega vnetja vcasih spremenijo in
razobliCijo, posebej kolena in zapestja. Red-
keje so prizadeti vrat, prsti, stopala in kolki.
Te spremembe je mogoce prepreciti z zgod-
njo diagnozo in zgodnjim zdravljenjem.

Poleg tega se lahko pojavi vnetje
osrénika (perikarditis) ali vnetje sréne
miSice (miokarditis), kar pa je redko. Sem
in tja vnetni proces povzroci nabiranje
tekocine okrog pljuc, kar oteZi dihanje.

Diagnozo postavimo s pomocjo anamne-
ze in opisanih simptomov in znakov. Pri
tem nam najbolj pomaga pojavljanje
zviSane telesne temperature, ki ni posle-
dica morebitne okuZbe, in koZnega izpu-
SCaja. Sicer pa ni nobenega znacilnega labo-
ratorijskega testa, ki bi pomagal pri ugotav-
ljanju Stillove bolezni pri odraslem.

Za zdravljenje imamo na voljo veliko
zdravil. Kot prva simptomatska zdravila
uporabljamo nesteroidne antirevmati-
ke. Ker je sklepno vnetje navadno zelo
izrazito, so glukokortikoidi prav tako
zdravila izbora, saj ucinkovito umirjajo
sklepne bolecine in vnetje. Mogoce je tudi
zdravljenje z metotreksatom in drugimi
sinteticnimi imunomodulirajo¢imi zdravi-
li. Kadar ta zdravila ne zadostujejo in ne
umirijo bolezni, torej pri resnih oblikah,
preidemo na bioloska imunomodulirajoca
zdravila, ki so praviloma zelo u€inkovita.

Velja pravilo, da je treba zdravila jemati
Se naprej, tudi po umiritvi bolezni, kar
imenujemo vzdrZevalno zdravljenje. Zelo
pomembno je, da se vnetje povsem umiri
(zdravljenje do cilja), ker s tem preprecimo
Skodljive vplive bolezni in sklepne spre-
membe.

Z zgodnjo diagnozo, rednim ustreznim
zdravljenjem in vzporedno telesno de-
javnostjo za ohranitev sklepne gibljivosti
in telesne pripravljenosti je potek (prognoza)
bolezni zelo ugoden. Dogaja se, da posa-
mezniki doZivijo le eno epizodo te bolezni,
ki se nato nikoli ve¢ ne ponovi.
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Skrivnostno bitje,
imenovano ...

» pize: Franci Sinkar

MoZ se nekaj mesecev zbuja iz kome. Zena mu ves ¢as stoji
ob strani. Ko se kon¢no zbudi, rece Zeni: »Z mano si bila skozi
vse slabe ¢ase. Ko sem bil odpuscen, si mi stala ob strani, ko
mi je propadel posel, prav tako, ko sva izgubila hiSo, si bila
Se vedno ob meni, in ko mi je opeSalo zdravje, prav tako. Ves
kaj, draga?«

»Kaj, srcek?« nezno vprasa Zena.

»Mislim, da mi prina$as nesrecol«

Ta Sala je precej podobna mojemu Zivljenju. Porocil
sem se zdrav, potem pa mi je »garancija« prav na hitro
potekla in zdravje se je poslovilo od mene. Najprej sem
zbolel za ankilozirajo¢im spondilitisom, leto pozneje
Se za kroni¢nim vnetjem Crevesja, potem pa se je moj
zdravstveni karton samo 3e debelil. Zena me je vozila
okoli zdravnikov in po bolnisnicah, bila pri meni, ko sem
za zbudil iz narkoze po prvi operaciji, in spet po po dru-
gi operaciji. Bodrila me je tisto leto, ko sem bil doma na
Cakanju, ker so me kot invalida hoteli odpustiti (pa jim ni
uspelo). Skrbela je za vso logistiko in za najine tri otroke,
celo sluzbo je pustila, da je bila lahko ob zagonu bolezni
pri meni. Zrtvovala je svojo svobodo za najin zakon in
druZino.

Bil sem sebiCen in sem videl samo sebe, svoje bolezni
in nisem opazil, da Zeni nekaj manjka. Potem mi je pred-
lagala seminar za zakonce. Upiral sem se z vsemi Stirimi.
To je bilo krcevito upiranje, ker imam umetne kolke in Sest
vijakov v protezah. NaSel sem sto izgovorov, zadnji pa je
bil: »Pa kaj nama je tega treba? Saj se ne kregava, rada se
imava, kaj bi Se rada vec?!«

Pa je moja Zena pritisnila na pravi gumb: »Seminar
vodi Dani z Zeno. Saj si rekel, da ga poznas...« Seveda sem
ga poznal, Ceprav se nisva videla Ze vsaj trideset let. Je Ze
tako, da se iz svoje mladosti spomni$ doloCenih ljudi, ki so

v tvojem spominu pustili prav poseben pecat. Dani je bil
en izmed njih, zanimiv tip, takrat Ze porocen. Torej je imel
zdaj Ze kar nekaj zakonske kilometrine. Zanimalo me je,
kako mu je uspelo.

Vcasih sem bil mnenja, da bolezen zakonca Se bolj
poveZe in da se loCujejo samo tisti, ki jim ni¢ ne manjka,
potem pa je doZivel zakonski brodolom moj najstarejsi pri-
jatelj, ki je imel dolg staz v bolezni in zakonu. Ugotovil sem,
da ni ni¢ dokoncnega, da sicer reces »v bolezni in zdravju,
sreCi in nesreCi«, ampak da je treba zakonsko zaobljubo
vsak dan znova obnavljati, ker se tistih besed na porocni
dan sploh ne zaveda$ v vsej globini. V zadnjih letih sem
izvedel za kar nekaj mladostnih prijateljev in prijateljic,
ki se jim je zakon podrl. VpraSal sem se, ali je sploh Se kdo
sreCen v zakonu. Ker nisem vedel odgovora, sva Sla z Zeno
na seminar.

Predavanja so bila zanimiva, Zivljenjska, brez javnih
razprav ali kakSnega dela po skupinah, za zakljucek pa je
bila Se obnovitev poro¢nih zaobljub in vecerja ob svecah
(ravno prav za najino srebrno poroko). Dobil sem veliko
odgovorov, odprla pa so se mi Se druga vpraSanja: zakaj
sva skupaj, kako se pogovarjava, kako reSujeva spore, kaj
sploh vem o svoji Zeni in njenih ¢ustvih. Uvidel sem, da
bom moral Se marsikaj narediti.

Ob priloZnosti sem zavil v knjigarno, kjer prodajajo bolj
poglobljeno literaturo. Iskal sem knjigo z naslovom »Zena —
navodila za uporabo«, pa je ocitno ni Se nihce napisal. Pa bi
bilo zelo potrebno! Namre¢, vsa zdravila imajo priloZena
navodila; ¢e kupiS gospodinjski aparat, pralni stroj, tele-
vizor ali avto pa dobi$ kar celo knjigo z ilustracijami. Za
Zeno pa reces »Dal«, potem pa si prepuSc¢en samemu sebi!
Znajdi se, kakor ves in zna$, v vsakem primeru bos$ naredil
narobel!

Ni mi bilo do tega, da bi bral kakSno pocukrano teorijo.
Ze pri ankilozirajo¢em spondilitisu sem ugotovil, da se na
zdravljenje revme najbolje spoznajo tisti, ki je sami nima-
jo. Tudi pri otrocih sem ugotovil, da se na vzgojo najbolje
spoznajo tisti, ki so brez otrok. Najti sem moral torej knji-
go, ki jo je napisal nekdo, ki se zares spozna na zakon-
sko Zivljenje in na skrivnostno bitje, imenovano Zena. To
seveda ni mogel biti nekdo, ki je bil »Stirikrat porocen in
petkrat lo¢en« - tak ima o zakonu sicer ogromno izkuSenj,
pojma pa nobenega (sicer bi Ze prvi¢ naredil vse prav)! In
avtor knjige bi moral biti moski, ker bi po mojem mnenju
Zenska lahko bila pristranska. Kon¢no sem nasel ustrezne-



Vsa zdravila imajo priloZena navodila; ¢e kupis
gospodinjski aparat, pralni stroj, televizor ali avto pa
dobis kar celo knjigo z ilustracijami. Za Zeno pa reces

»Dal«, potem pa si prepuscen samemu sebi!

ga: zelo izobrazen, porocen, oCe treh otrok. Naslov knjige:
»Ljubezen in spoStovanje«. Dobro, sem si rekel, dovolj nev-
tralno, da bom lahko prebral in prezZivel.

Da pa mi Zena ne bi vlekla knjige iz rok, sem moral naj-
ti Se nekaj zanjo. V o¢i me je zbodla knjiga »Poroci se in
bodi podrejena«. Verjetno priro¢nik za punce, ki rinejo na
Stirideset, pa Se vedno niso naSle princa svojih sanj. Na-
slov mi je bil takoj vSec¢ (ne iz Zlehtnobe, pac pa iz naga-
jivosti), posebno tisti del »bodi podrejena«. Upal sem, da
je ni napisal moski, ker bi v tem primeru knjiga dobila le-
talne sposobnosti takoj, ko bi jo pokazal Zeni. Ne, knjigo
je napisala Zenska, za povrhu Se porocena in mati Stirih
otrok. Biografski podatki avtorice so dokazovali, da Ze ve,
o Cem piSe. Sedaj sem moral najti samo Se ¢as za branje.

Povsem nepric¢akovano sem dobil zelo ugodno ponudbo
za deset dni na morju za dve osebi. Brez oklevanja sva §la.
Predstavljajte si, da petindvajset let Zivite samo za druge,
da streZete otrokom in starSem, da ste jim kar naprej na
voljo, potem pa potegnete Crto in si privoscite deset dni
samo za svojega zakonca. DoZivela sva pravcati bivanjski
Sok. Dva dni sploh nisva mogla verjeti, da sva kon¢no sama
na dopustu. Zena se je kar pomladila. Se knjige je bila
vesela.

Sam sem imel nekaj tezav s prilagoditvijo. V. morju ni-
sem plaval Ze toliko let, da nisem vedel, ali sploh Se znam
plavati. ViSek mojega plavanja v zadnjih dvajsetih letih
je bilo namre¢ namakanje v toplicah. Pa je kar Slo, nisem
potonil. Da sem se obdrZal na morski gladini, je bila ver-
jetno zasluga odvecnih petih kilogramov teZe, ki so se
mi prilepile okoli popka. A ni zanimivo, ko se moski
zredi, se v trebuh, pa ¢eprav ima na drugih kon-
cih telesa prav tako dovolj prostora za dodatno
miSi¢no maso in Se lepSe bi bilo videti. Mislim,
daimajo Zenske podobne tezave, samo da se pri
njih odvecni kilogrami nalagajo zadaj, na juzni
strani hrbta.

Z Zeno sva torej brala vsak svojo knjigo. Spozna-
nja so se kar vrstila. Zenska potrebuje ljubezen,
moski pa spoStovanje. MoSki in Zenske imamo vsak
svoj pogled na stvari, govorimo v Sifrah in ni ¢udno, da
se tako teZko razumemo med seboj. Zena je kot novoletna
jelka s tri tisoC lu¢kami — eno razbijes, vse crkne. MoZu pa
lahko razbijes dva tisocC luck, pa jih bo tiso¢ Se vedno
gorelo. Moz misli, da Zena vohlja, poizveduje,
kritizira in ga skuSa nadzirati, Zena pa to poCne

Revmatik S

samo zato, ker hoce biti na teko¢em. Zenske mislijo, da smo
moSki moZgansko mrtvi. Da imamo dvoje mozZganov — ene
izgubljene in druge, ki iS¢ejo prve. In kon¢no, noben moski
ne more poteSiti vseh ¢ustvenih potreb Zenske. Ko sem to
prebral, sem potreboval malo oddiha.

Pogledal sem tudi v knjigo »Poroci se in bodi podreje-
na«. Ugotovil sem, da je naslov namenoma izzivalen. Mar-
sikdo Ze iz same radovednosti prebere knjigo, ¢e ima ta
naslov, ki pritegne. Mislite, da bi kdo bral to knjigo, e bi
imela naslov »Lepote zakonskega Zivljenja«? Pa dejansko
govori o tem, da je zakonsko Zivljenje lepo, in sicer skozi
hudomusne zgodbe Zenske, ki svetuje svojim prijateljicam
in spotoma obvladuje Se svojega moZa in otroke.

Zdaj, leto pozneje, ko sem prebral Ze kar nekaj knjig in
poslusal Se malo vec predavanj, mi je vse manj jasno, zakaj
moja Zena Se vedno vztraja z mano. Kje je razlog? Vem, da
to nimoja zasluga, kajti katera bi pa hotela skrbeti za takega
zateZzenega in poSvedranega dedca kot sem jaz?! Ne, to je
nekaj v njej, nekaj kar ne bom nikoli do konca razumel.
Poznam samo besedo, ime. Ljubezen.
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RAZVEDRILO

Nagradna

krizanka

Marija Zitnik

Navodilo

Gesla vpisujete
vodoravno po vrsticah
in navpicno po stolp-
cih. Zacetek je v levem
zgornjem kotu. Posa-
mezne ¢rke in nekatera
¢rna polja so Ze na
pravih mestih.

Resitve posljite
najpozneje do
konca oktobra 2018.
NAGRADA:
Zoga za vadbo

in elasticni trak

Resitev prejSnje kriZanke (vodoravna gesla): VETERINAR, TORNADO, INSPEKTOR, ELEMENT,
KLJUCNICA, RENTNIK, EKOLOGIJA, MENTRGA, NERESNOST, EROZIJA, DALJNOVOD, MESETAR,
SANIRANJE, ASTORIA, EBENOVINA, LETOPIS, MARGARINA, APANAZA, INKOGNITO, NAVTIK,
NOSILNICA, ESTONCI, AMNESTIJA, DEPOZIT, REFLEKTOR, EVEREST, BOROVNICA, LATRINA,
IMPOTENCA, JEGULJA, ORANGUTAN, ANAMONIA

V urednistvo je pravocasno prispelo 19 pravilnih resitev z geslom
»Vikend seminar Bioterme Mala Nedelja.« Zreb je izbral Dusanko
StrniSa iz Solkana. Prejela bo Zogo za vadbo in elasti¢ni vadbeni trak.

Cestitamo!
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VODORAVNO: odkritje Kolumba - tipalka — merska enota za alkohol - predstojnica samostana —
aleksandrijski verski reformator — vkopavanje — sivost — slovenski slikar Anton — kazalni zaimek -
ime pevke Cerne - pritrdilnica - reka v S Italiji (na$a pisava) - kratica za osvobodilno fronto —
oznaka za radij - 4. in 2. samoglasnik — kar se ovija — ni¢la —izraba — oroZje ¢ebele — najdaljSa reka —
zacetek sobote — 2. oseba ednine —ime pevke Znidari¢ - biblijski velikan — prebivalec Aonije -
nasprotno od kriva - cvek v Soli — delni prispevek - decek s svetilko — glavna sestavina mascob —
knjizevnik - gora v Srbiji - prva in zadnja ¢rka abecede - juha v vrecki (naSa pisava) —

ime televizijca Galunica - zasluzek enega dne — germanski orel - derivat amoniaka —

ime stand-up komika Vodopivca

NAVPICNO: neprofesionalec — palica za ¢is¢enje pluga — zdravilo za revmo — gozdni sadeZ —

nepravi krog - zna uzivati - Rembrandtovo rodbinsko ime — sredozemska okrasna rastlina —

vas pri Ljubljani - vzor - ozracje - poljska ptica - 4. in 2. samoglasnik - trgovina v Ljubljani -

oblika imena Ana - nikalnica - biv§a znana tovarna v Mariboru - oranzada - izvirni krak reke Menam —
zacetek rime — kanon - dvojno knjigovodstvo —japonski drobiz — 10 in 17 ¢rka abecede —

park v Ljubljani - ime Pestnerja — potnik — pristani§¢e v Ekvadorju - o¢i - grski poveljnik pred Trojo -
skupina glasbenikov -lijak — $vedsko ime za luko Turku - Rembrandtovo rodbinsko ime —

3. oseba mnoZine - ime Svedskega pisatelja Hanssona — prebivalec Aonije — zaCetek Italije —

11.1in 15. ¢rka abecede - 7. in 16. ¢rka abecede — etui — ljubkovalno Ana - enaka samoglasnika —

veznik - ime deskarja na snegu Kosirja



RAZVEDRILO

<) - “ KriZanko resujete samo vodoravno.
< i ( \)D c j Voo Vrstice od 5 do 7 imajo po eno geslo, ostale vrstice
\) J Y * * pa dve. Na oznacenih poljih navpicno dobite geslo.
( j / \’3 Vsa ¢rna polja in nekatere crke so Ze na pravih mestih.

/
yJ
Marija Zitnik

b

Resitev iz prej$nje Stevilke:

~ c L
Z, NIC, DOMEK, AB, |
SAJE, NAREK, MED, -
GRAD, EVROPA, PREDOR, 2 S
VODA, MOKA, AFRIKA,
ODPAD, TRI, LJ, OSEM, 3 v
CESAR, ATA, I

V urednistvo je 4 (0]
pravocasno prispelo 17

pravilnih resitev z geslom
»Zimske radosti.« Paket 5 \J

presenecenja dobi Jozica
Gobec iz MiklavZza. 6 E
Resitve posljite

najpozneje do 7
konca oktobra 2018.

NAGRADA:
paket presenecenja

1. prostor, kjer vozijo avtomobili - kdor se rad potepa 2. veé hrusk - zgradba, kjer Zivimo
3. nasprotno od manj - obiskuje 50lo 4. nasprotno od hladen - prvi dve crki abecede

5. druga beseda za Zakelj 6. slaba ocenav 5oli 7. domaca Zival, ki daje mleko

6. nitvoj, je...— nosimo ga okrog vratu 9. zvesta domaca zival - razpored ur v 5oli

10. pismonoda - zivivvodi 11. dvokolo z motorjem - velik avto, ki nas pelje na izlet
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m 3ale stresa: Aladar Belec

Cebela

Gost v hotelu dobik zajtrku, ki ga je narocil,
tudi kapljo medu.

Ves zadovoljen poklice natakarja in mu rece:
»idim, da poleg hotelskih obveznostivzga-
jatetudieno cebelo.«

Tri resnice o Chucku Norrisu

Eskimi poznajo 23 izrazov za sneg,

za strah pa le dva: Chuck Norris.

Ko Chuck Norris pogleda v nebo oblaki
zasvicajo. No, nekateri temu recejo dez.
Ko Chuck Norris odpira hladilnik in vidi
puding, kako se trese, mu rece: »Pomiri se,
prisel sem po pivo.«

Prioritete

Gorenjec je pridel v gostilno invprasal cloveka

za mizo:

- »5itiresil mojega malega veraj iz jezera?«
-»5em.«

- »Kje je pa njegova kapa?«

Smrad v stanovanju

- »Moja Zena ni Cisto pri pravi. V stanovanju
ima petdeset mack. Smrad je tak,

da je nemogoce dihatil«

- »Pa prezraci stanovanjel«

- »To pa Ze ne. Lahko mi vide mojih sto
golobovl«

Kmecki turizem

Mescana prvi¢ prezivljata dopust na kmeckem

turizmu. Nekega dne zagledata na pasniku za
kmetijo, kako je bik naskocil kravo.

- »Kolikokrat dnevno pa to zmore?«,
vpraa zena kmeta.

- »Tudido dvajsetkrat.«

- »5i sligal, a?l«, se Zena pomenljivo
obrne k mozu.

- »Pavedno naskakuje isto kravo?«,

se radovedno zanima moz.

- »Ne, to pa ne. Vedno skace na drugo,«
pojashi kmet.

-»5i slisala, al?«

Izrazoslovje

Moskiin Zenska se peljetavaviuin

se divje prepirata o njegovi domnevni
nezvestobi. Naenkrat zenski prekipi.

Iz torbe izvlece ogromne skarje, bliskovito
odpre mozu zadrgo, mu v kancku sekunde
odreze penis in ga zabrise skozi okno.
Zanjima se mescanska druzinica pelje na
nedeljskiizlet. Naenkrat, sredi ljubega miru
treséi penis ob vetrobransko steklo.
Presenecena devetletna hcerka zacudeno
vprasa: »0¢i, kaj pa je bilo to?«

Oce ne birad $okiral male héerke, zato si
hitro izmisli: »Ni¢, draga héerkica, samo
sréen je trescil ob Sipo.«

Mala nekaj casa sedi z zacudenim izrazom
na obrazu, na koncu pa se vseeno opogui:
»Samo tica je imel pa res ogromnega, a ne?«

Nesreca

Nesrecnik odgovarja na nesre¢navprasanja. . .
- »Kaj je to bigamija?«

- »Koimas eno zeno prevec.«
- »Kaj pa monogamija?«

- »lsta nesreca.«

Voda

Clovek gre po puscavi, zejen in utrujen. V
daljavi zagleda vodnjak in veselo vzklikne:
-»oda, voda ...«

Iz vodnjaka pa se zaslisi glas:

-»Kje, kje ...%«

Mozganska poskodba

Moz poslje svoji Zeni SMS sporocilo:

- »Draga, na prehodu za pesce me je zbil
avto. Pavla me je odpeljala na urgenco.
Zdravniki so me pregledali in napravili
rentgen. V lobanji se je nakopicilo veliko
krvi, vendar upam, da to ne bo povzrocilo
poskodbe moZganov. Poleg tega se je
pokazalo, daimam zlomljena trirebra,
levo stopalo in desni komolec. Zdravniki
upajo, da roke ne bo treba amputirati.
SMS sporocilo od Zene:

-»Katera Pavla?«

P.S.

Zena mozu na mizi pusti sporocilo:
»Piscanec jev pecici.
P.S.: Pecica je v kuhinji.«

Voznik avtobusa

Mujo se je zaposlil kot voznik avtobusa.

Sef mu je razlozil njegove delovne dolznosti:
- »Woziti mora$ in prodajati vozovhice.«
Mujo je odgovoril:

- »Ni problema.«

Se istega dne Mujo zapelje v prepad in
razbije avtobus na koscke.

Njegov sef ga obisce v bolnisniciin ga vprasa,
kako se je zgodila nesreca.

- »Nimam pojma,« odgovori Mujo. »Jaz sem
bil v zadnjem delu in sem prodajal karte.«

Obisk tasce

“Dobrodosla!” pozdravi Miha svojo tasco
navhodnih vratih.

“Koliko ¢asa boste ostali prinas?”
“Dokler vama ne bom $la na Zivce.”

“A samo tako na kratko ste se oglasili?”



Revmatik IS

W Poznate res dober recept? Zbiramo vse - od sladkih in slanih
@3 do trdnih in teko¢ih. Posljite ga skupaj s fotografijo in delite
% uZitke z ostalimi bralci.

|

Milena Volk

Frtalja
z divjimi Sparglji

20 dag divjih Spargljev
10 dag prsuta

5 jajc

zlica olivnega olja

sol, poper

Priprava

Divje Sparglje ocistimo in pri tem trdi del zavrZemo.
Narezemo jih na centimeter dolge koScke in poprazimo
v ponvi na olivnem olju skupaj z na kocke narezanim
prsutom. V skodelici razzvrkljamo pet jajc in jih vlijemo
v ponev s §parglji in pr§utom. Solimo po okusu.

Na majhnem ognju frtaljo pec¢emo toliko ¢asa, dalepo
zarumeni. Nato jo obrnemo, da se lepo zapece Se z druge
strani. RazreZzemo in postrezemo.

Primorske
§trane Sestavine

14 kg moke 1 7licka ruma

4 dag masla Y2 vaniljevega sladkorja

5 rumenjakov nozev vrh pecilnega praska
5 Zlic kisle smetane $Cepec soli

2 Zlici belega vina 2 zlici limoninega soka

3 dag sladkorja 3/41repicnega olja
Priprava

Moko presejemo. Med presejano moko razdrobimo
maslo, dodamo vse ostale sestavine in zamesimo testo.
Testo naj po¢iva na hladnem vsaj pol ure. Nato ga natan-
ko razvaljamo in izreZemo pravokotnike. Vsak pravo-
kotnik Se podolZzno dvakrat zareZemo in zapognemo
vogal skozi luknjo. Cvremo jih v vro¢em repi¢nim olju,
toliko ¢asa, da postanejo zlato rumene barve. Straube
postreZemo potresene s sladkorjem v prahu.

49



50

OBVESTILA

Letno porocilo Drustva revmatikov Slovenije za leto 2017

Se vedno rastemo

» Pripravila: Petra Zajc

V letu 2017 je imelo Drustvo revmatikov Slovenije okoli 1.700 ¢lanov in skoraj 386.500 evrov prihodkov
(2,4 odstotka vec kot leto prej). Smotrno poslovanje se je odrazilo v presezku prihodkov nad odhodki.
Dosegli smo nacrtovane cilje in uspesno izpeljali nase posebne socialne programe z narascajocim
stevilom uporabnikov. Skupaj smo opravili Ze vec kot 18.600 ur prostovoljskega dela.

Sredstva za delovanje in izvajanje os-
mih posebnih socialnih programov je
drustvo pridobilo iz razlicnih virov.
Glavnino (nekaj vec kot 69 odstotkov)
je nacrpalo iz naslova Fundacije za
financiranje invalidskih in humani-
tarnih organizacij (FIHO). Preostalih
31 odstotkov je vecinoma pridobilo
iz dotacij obcin, donacij, sponzorskih
sredstev, prispevkov uporabnikov
in clanarin Clanov. Nekaj malega so
prinesli tudi finanéni in drugi prihodki,
kot so prihodki od obresti depozitov in
pozitivnega stanja na tekoCem racunu.

SKUPAJ SMO OPRAVILI ZE VEG KOT
18.600 UR PROSTOVOLJSKEGA DELA.

Vec za storitve
in ponudbo clanom

Nadzorni odbor je ob pregledu letnega
porocila ugotovil, da je bil pozitivni iz-
kaz poslovnega izida v letu 2017 pred-
vsem posledica smotrnega poslovanja.
Medtem ko je bila viSina sredstev
pridobljenih iz naslova FIHO za okoli
sedem odstotkov vi§ja kot
v letu 2016, je iz drugih
virov pri§lo slabih sedem
odstotkov manj sredstev.
Manj je bilo predvsem
donacij (skoraj 15 odstot-
kov manj), sponzorskih

(€]

ufy)

sredstev (26 odstotkov manj) in obresti
depozitov in pozitivnega stanja na TRR
(za 48 odstotkov manj).

DrusStvo Ze vrsto let izvaja osem poseb-
nih socialnih programov, za katere
je lansko leto porabilo skupaj dobrih
283.300 evrov (sedem odstotkov vec
kot v letu 2016) ali 77 odstotkov vseh
odhodkov. Stroski za delovanje so
znasali 81.752 evrov (10 odstotkov
manj kot v letu 2016) ali dobrih 22
odstotkov. Davek od dohodkov je bil
okoli 660 evrov. Razmerje med stroski
za program in delovanje drustva se je
v zadnjih letih spremenilo v prid pro-
gramov, kar pomeni, da se vse manj
porabi za vzdrZevanje organizacije in
vse veC za storitve in ponudbo ¢lanom.

PROGRAM

Rehabilitacija in ohranjanje psihofizi¢nega zdravja
revmatikov/invalidov

IzobraZevanje in usposabljanje za aktivno Zivljenje in delo

odraslih revmatikov in njihovih druzinskih ¢lanov

IzobraZevanje in usposabljanje otrok in mladostnikov

z JIA ter njihovih druzin

Svetovanje za aktivno in neodvisno Zivljenje
ter delo revmatikov/invalidov

Obiski na domu, nega, fizina in druga pomoc za starejSe

in tezje obolele revmatike/invalide

Informativna in zaloZniska dejavnost
Sport in rekreacija revmatikov

Kulturna in interesna dejavnost revmatikov

Prav vse programe je obiskalo ve¢ upo-
rabnikov kot prejSnje leto.

STEVILO CLANOV \/ ZADNJIH
LETIH RASTE ZA OKOLI 50 CLANOV
NA LETO, ZATO RASTEJO TUDI
STROSKI PROGRAMOV.

Posebni socialni programi

V druStvu smo v letu 2017 izvajali
osem Ze uteCenih posebnih socialnih
programov. Izvedli smo vecino predvi-
denih vsebin in tako dosegli zastavlje-
ne cilje. Programi so zasnovani na
potrebah uporabnikov. Izvajamo jih v

ST. UDELEZENCEV* ~ CENA PROGRAMA V EUR

748 108.931,65
856 59.451,00
122 17.290,39
281 13.534,21
256 12.989,53
5000 (ocena dosega) 39.660,42
582 18.429,59
505 13.056,96

* Stevilo neponovljivih uporabnikov



Ob svetovnem dnevu revmatikov smo v srediScu Ljubljane postavili Ze tradicionalni stojnici namenjeni osveScanju javnosti.

sodelovanju s strokovnjaki z razliénih
podrodij in ob sodelovanju prostovolj-
cev. V nadaljevanju jih izpostavljamo le
nekaj.

* Skozi vse leto je potekala strokovno
vodena rehabilitacijska vadba v
telovadnicah in bazenih, vedinoma
najetih za ta namen, razen v pod-
ruznici Posavje, ki je imela moZnost
brezplatne uporabe bazena in
telovadnice v Termah CateZ. V pod-
ruznicah AjdovScina ter Dolenjska
in Bela krajina se je zaradi veCje pro-
storske razprSenosti uporabnikov
vadba izvajala na vec lokacijah.

* Februarja smo Se za eno leto podalj-
Sali letni najem apartmajev v Ter-
mah Vivat in v Termah Zrece. Apart-
ma v Termah Vivat je bil zaseden
92-odstotno in apartma v Termah
ZrecCe 81-odstotno. Potem ko smo Ze
v drugi polovici leta 2016 zdruZili in
prenovili dve lastniSki garsonjeri v
sodoben apartma, primeren za bi-
vanje od Stirih do Sestih oseb, smo
lahko tudi prenovljeni apartma feb-
ruarja 2017 ¢lanom ponudili v na-
jem. Zasedenost vletu 2017 je bila 40
odstotna.

Izvedli smo Stiri vikend seminar-
je za odrasle revmatike in njihove
druzinske c¢lane. Na njih pa so se
zvrstila Stevilna strokovna preda-
vanja (skupaj 20 predavanj in Stiri
delavnice): BioloSka in podobna bio-
loSka zdravila, Nega zob in ustne vo-
tline, Sladkorna bolezen, Pomen te-
lesne vadbe in pravila izvedba (pre-
davanje in delavnica, Predstavitev
aplikacije “Moj revma pomoc¢nik” in
iskanje zdravstvenih informacij po
spletu, Osteoporoza, Izvensklepna
manifestacija pri spondiloartiritisih
in Uveitis. Iz vseh 13-ih podruZnic se
je vikend seminarjev udelezZilo 230
uporabnikov.

|Z VSEH 13-1H PODRUZNIC
SE JE VIKEND SEMINARJEV
UDELEZILO 230 UPORABNIKOV.

Podmladku drustva (¢lani med 18.
in 35. letom) je bil namenjen dvo-
dnevni vikend seminar, ki je novem-
bra potekal v Dolenjskih Toplicah.
Udelezilo se ga je 23 mladih ¢lanov s
partnerji. Predavanja na seminarju:

Novosti pri odkrivanju in zdravlje-
nju revmatskih bolezni s poudarkom
na diagnostiki, Revmatski bolnik,
nacrtovanje druZine in nosecnost
ter Revmatske bolezni, partnerska
zveza in druZina.

Mladi revmatiki in njihovi starsi
pa so se septembra lahko udelezi-
li tridnevnega vikend seminarja v
Termah Ptuj s Stirimi predavanji
in Stirimi delavnicami, loeno za
starSe in otroke. PriSlo jih je 114 (30
druzin, 57 otrok in 57 starSev). Teme
predavanj za star3e: Sola in otrok s
kroni¢no boleznijo, Danes bo vse
drugace, vsak dan se ujamem Vv isto
past (predavanje in delavnica) in Ce-
pljenje pri bolnikih z JIA. Za starejSe
mladostnike (od 11.-18.1et) je preda-
vanje in delavnico izvedel Andrej
PeSec. Mladostniki so se spopadli
temami, kot so medsebojni odnosi
in razli¢ne teZave na poti odrascanja
ter spregovorili o pasteh na tej poti.
Z revmatikoma AljaZzem in Aladar-
jem pa so se na dveh delavnicah
spros¢eno pogovarjali o sprejema-
nju drugacnosti in tezavah v Soli, ki
jih imajo mladi revmatiki.
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4

V Narodni galeriji so na medijskem posvetu strokovnjaki in bolniki spregovorili
o psoriaticnem artritisu in luskavici (psoriazi) ter opozorili na pomen zgodnjega
diagnosticiranja.

Druzabna in poucna srecanja

Kako izboljsati komunikacijo
nevladnih organizacij pri sporoca-
nju kljuéne problematike, ki zadeva
kroni¢ne bolnike so januarja raz-
pravljali na delavnici za podmlad-
ke Stirih druStev. Delavnica se je
dotikala uporabe socialnih orodij za
izboljSanje ucinkovitosti osveScanja
bolnikov in javnosti o boleznih in
novostih na podroc¢ju zdravljenja.
Sodelovalo je 15 uporabnikov.

Aprila je potekalo Ze peto strokovno
srecanje IMID treh drusStev bolnikov
s kroni¢nimi imunsko pogojenimi
vnetnimi boleznimi (Drustvo revma-
tikov Slovenije, Drustvo psoriatikov
in Dru$tvo za KVCB) z naslovom
Zdravstvena pismenost kronicnih
bolnikov. V treh tematskih sklopih
— zdravstvena pismenost, adheren-

* Triregijska srecanja so imela skup-

no 255 udeleZencev, ki so med dru-
gim poslusali strokovna predavanje
na teme: Uporaba konoplje v prehra-
ni in za medicinske namene, Aku-
punktura in rehabilitacija ter Higie-
na ustne votline in zdravje zob.

Na lokalni ravni so skozi leto pod-
ruznice izvedle 19 druZzinskih in za-
klju¢nih srecanj s strokovnimi pre-
davanji, ki se jih je skupno udeleZilo
749 udeleZencev.

Zaradi zanimanja uporabnikov smo
organizirali delavnice in predava-
nja o zasciti in ohranjanju gibljivo-
sti sklepov, obvladovanju bolecCine,
sooCanju z boleznijo, socialno izoli-
ranostjo in podobno.

zdravnice revmatologinje, ki je bila
z nasveti na voljo €lanom enkrat
tedensko (ob Cetrtkih) skozi celo leto.

Uporabniki so imeli tudi moZnost
individualnega posveta z revma-
tologinjo prim. Mojco Kos Golja v ob-
liki osebnega srecanja, telefonskega
pogovora ali preko elektronske poste.

Brezpla¢no pravno svetovanje (stro-
Ske svetovanja je v celoti krilo drus-
tvo) preko Pravno informacijskega
centra (PIC) je bilo revmatikom na
voljo vse delovne dni v tednu, skozi
celo leto med 9. in 16. uro.

Sofinancirali smo dodatne ure oseb-
ne asistence s strani zunanjih izva-
jalcev. V letu 2017 smo to omogocili
Sestim uporabnikom s hudimi funk-
cionalnimi okvarami sklepov in in-
validnostjo (12 ur mese¢no na upo-
rabnika).

Avgusta in decembra smo izdali
glasilo Revmatik (3.500 izvodov/
Stevilko), ki so ga Clani prejeli brez-
placno po posti na dom. Glasilo in
drugi informativni materiali so bili
dostopni tudi na spletni in Facebook
strani drustva.

V sodelovanju s prim. Mojco Kos
Golja, dr. med. spec. inter. medicine
in mag. Mileno Pavi¢ Nikoli¢, viSjo
medicinsko sestro smo izdali knjizi-
co Z roko v roki za boljSe Zivljenje z
revmo.

Dogajalo se je veliko

° Svetovni dan revmatikov je po-

tekal pod geslom EULAR kampanje
»Ne odlasaj. PoveZi se Ze danes!«. V
Narodni galeriji je bil oktobra naj-
prej medijski posvet s strokovnjaki
in bolniki, ki so spregovorili o pso-
riatiénem artritisu in luskavici (pso-
riazi) ter opozorili na pomen zgod-
njega diagnosticiranja. V soboto, 7.

Nasveti in informacije
za vsakogar

ca in zdravila — so nastopili strokov-
njaki razli¢nih strok (sedem preda-
vanj in okrogla miza). Na sreCanju je
sodelovalo 64 udeleZencev.

oktobra, pa smo v srediScu Ljubljane
postavili Ze tradicionalni stojnici
namenjeni osveS¢anju javnosti. Mi-
* Skozi vse leto je deloval SOS telefon moidofim so prostovoljci druStva
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Med skupnimi pohodi je bil tudi pohod na RoZnik pod geslom »Skupaj smo mocnejsi.«

med drugim delili novo nastalo
knjiZico »Z roko v roki za holjse Zivlje-
nje zZ revmoc.

° V avli Klini¢nega centra Ljubljana
je bila dva meseca postavljena fo-
tografska razstava druStva »Imam
revmo, a revma nima meneg, ki je
nastala v 2016.

° Posneli smo izobraZevalni film za
novo diagnosticirane bolnike z
ankilozirajo¢im spondilitisom (AS):
»Imam AS. Kako naprej?«. V njem se
strokovni nasveti prepletajo z oseb-
no zgodbo bolnice.

° Sodelovali smo v projektu EMAS
(Evropska mapa ankilozirajocega
spondilitisa). Gre za raziskavo med
bolniki z ankilozirajofim spondili-
tisom, zdravstvenimi delavci ter
politicnimi delezniki. Sledila bo
analiza rezultatov in njihova pred-
stavitev oktobra 2018.

° Kampanja s prepoznavnim slo-
ganom »Tudi tebe matra boleCina v
krizu?«, ki se je zacCela v letu 2014
in nagovarja mlajSe prebivalstvo
med 20. in 40. letom, se je nadaljeva-

i
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la tudi v letu 2017 in je potekala po
zdravstvenih domovih in razlicnih
sejmih po Sloveniji.

Za gibanje telesa in duha

* Organizirali smo Sest skupnih poho-
dov za vse Clane drustva: Pleterje—
Drca, na Stari grad, na Goricko-Slad-
ka pot, po Ptujskem in na Majski
vrh, na Lovski vrh in septembra
na RoZnik pod geslom »Skupaj smo
mocnejSi.« OdSli smo na 13 ekskur-
zij z avtobusnim prevozom (Plani-
ca-Dolina Tamar, Kobarid, Pomurje,
okrog Blejskega jezera, v Prekmurje,
na Lendavske gorice, pohod Izola-Pi-
ran, na Idrijsko itd.). Pozimi so se
nekateri udeleZili tudi tecaj teka na
smuceh na Rogli.

° V letu 2017 je bilo 13 ustvarjalnih
delavnic, na katerih smo Sivali Cip-
ke, izdelovali nakit in modne dodat-
ke iz FIMO mase, velikonocne pirhe,
cvetja iz krep papirja, darilne Skatle,
boZi¢ne okraske in novoletne voscil-
nice. Novembra je bila v URI SOCA v
Ljubljani odprta razstava izdelkov
udelezenk Kklekljarskega krozka in
ustvarjalnih delavnic.

° Organizirali smo Se Stevilne druge
zanimive dejavnosti, ki so spodbu-
jale wustvarjalnost in pripomogle
k sproSc¢anju. V podruznicah so v
okviru ekskurzij pripravili oglede
muzejev, zdraviliS¢ in kulturno
zgodovinskih  znamenitosti  kra-
jev po Sloveniji ali v tujini. V Mali
Nedelji pa smo oktobra organizirali
ogled koncerta TamburaSke skupine
iz Bisernice.

Redni nadzor FIHO z odli¢no
oceno

V letu 2017 je potekal redni nadzoru
FIHO za leto 2016. Nadzorna skupi-
na ga je izvedla 12. aprila v prostorih
drustva. Preverila je stanje in podatke
0 porabi sredstev FIHO, ustreznost in
pravilnost dela drustva oz. izvajalcev
programov in storitev ter kakovost in
obseg opravljenega dela v letu 2016.
Nadzorna skupina je pregledala tudi
dokumentacijo v zvezi s statusnimi, fi-
nancénimi, organizacijskimi in drugimi
vpraSanji, pomembnimi za izvajanje
delovanja, posebnih socialnih pro-
gramov in nalozb, pregledala je zbirke
podatkov, ki jih v skladu z zakonom
vodi drustvo o ¢lanih in o drugih upo-
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rabnikih programov ter opravila sku-
pinski pogovor z vodstvom druStva,
obema strokovnim sodelavkama,
raCunovodkinjo in s predstavnikom, ki
je zastopal interese uporabnikov. Nad-
zorna skupina je dobila na vpogled
vsa porocila, ki jih je sprejel Zbor ¢la-
nov (bilanco stanja in izkaz poslovnega
izida, porocilo nadzornega odbora ter
vsebinsko porocilo DRS za leto 2016)
ter podatke iz glavne knjige in finan¢ne
kartice.

Nadzornice so se osredotoCile na iz-
vajanje programa »Rehabilitacija in
ohranjanje psihofizicnega zdravja
revmatikov/invalidov« ter izvedbo in-
vesticijo »Nakup streznika v pisarni
drustvac.

Ugotovitve nadzorne skupine so med
drugimi bile:

* da ima drustvo uveden pregleden in
jasen sistem podatkov in ustrezno
dokumentacijo o programih, storit-
vah in uporabnikih,

* da se skrbi za namensko porabo sred-
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stev, ki jih DRS dobiva od fundaci-
je za posebne socialne programe in
storitve,

° da se vodi podatke o porabi
namenskih javnih in drugih sredst-
vih prejetih za izvajanje programa
in storitev v skladu s predpisanimi
racunovodskimi standardi,

° da izvajanje programa in storitev
drustva ustreza pri¢akovani vsebini,
kakovosti in nafrtovanemu obsegu
dela ter da ima druStvo primerno
organizacijsko strukturo za izva-
janje programov in storitev, deluje
smotrno in racionalno, ima urejeno
evidenco clanstva in uporabnikov,
je vkljuCeno v mednarodne pove-
zave in deluje v skladu z Zakonom
o druStvih in Zakonom o invalidskih
organizacijah.

Ocena nadzorne skupine, tako za fi-
nanc¢no poslovanje kot za vsebino pre-
gledanega programa, je bila »zglednox,
kar je najvi§ja mozna ocena. Skupna
ocena nadzorne skupine je bila prav
tako »zgledno«.

oY
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Dvodnevnega vikend seminarja, ki je novembra potekal v Dolenjskih Toplicah,

se je udeleZilo 23 mladih ¢lanov s partneriji.

Sodelovanje z invalidskimi
organizacijami

Drustvo revmatikov Slovenije se pove-
zuje z mednarodnimi in domacimi in-
validskimi organizacijami bolnikov
in invalidov, ki imajo iste oziroma
podobne cilje. Namen sodelovanja je
prenasanje dobrih praks in izmenjava
mnenj. Predsednik in podpredsednik
DRS sta se udeleZila vseh rednih in
izrednih sej upravnega odbora Nacio-
nalnega sveta invalidskih organizacij
(NSIOS). Na skupscini so letos med dru-
gim sprejeli nov statut. Potekale so tudi
dve redni in ena izredna seja Zbora
Clanic (po novem statutu), ki so se jih
udelezevali predsednik, podpredsednik
in Petra Zajc. Predsednik in strokovna
sodelavka sta sodelovala tudi na jesen-
skem posvetu v Izoli.

NSIOS je sodeloval pri pripravi in spre-
jemu veC osnutkov in predlogov za-
konov ter zbiral, pripravljal in podajal
pripombe oziroma drugace sodeloval
v javnih razpravah pri vrstah drugih
zakonov (Zakon o dolgotrajni oskrbi in
obveznem zavarovanju za dolgotrajno
oskrbo, predlog Zakona o FIHO in FSO,
priprava sencnega porocila o izvajanju
Konvencije OZN o pravicah invalidov,
itd.). Pri dopolnjevanju in izraZanju
stalis¢ je sodelovalo tudi DRS.

Strokovna sodelavka Petra Zajc je de-
lovala tudi v okviru seje Nacionalne
koordinacijske skupine za pripravo na-
cionalnih izvedbenih nacrtov Resoluci-
je o nacionalnem programu socialnega
varstva (ReNPSV) za obdobje od leta
2013 do 2020.

Sodelovanje na mednarodnih
srecanjih

Sodelovali smo tudi na razlicnih
delavnicah, konferencah, kongresih
in posvetih doma in v tujini. Poglavit-
ni nameni srecanj so bili predvsem
usposabljanje, izobrazevanje in s tem
pridobivanje novih spretnosti in znanj
za izboljSano izvajanje zagovorniStva
in delovanje nacionalnih organizacij,
ko te ugotavljajo, zastopajo in podpira-



Sesto regionalno revmatolosko srecanje bolnikov iz Srbije,
Crne gore, BiH, Hrvaske in Slovenije je potekalo v luci
obeleZevanja 25. letnice delovanja Hrvaske lige za boj
proti revmatizmu.

jo interese bolnikov in invalidov ter si
prizadevajo za doseganje sprememb za
boljSo obravnavo le-teh v nacionalnem
okolju.

° 10. mednarodno srecanje za pred-
stavnike druStev bolnikov IEEPO v
organizaciji podjetja Roche je bilo
marca v Madridu (Spanija). Osred-
nje teme so bile: staranje prebival-
stva, natant¢na in personalizirana
medicina, porocanje bolnikov ter
obvladovanje obseznih podatkov, ki
predstavljajo nove izzive tudi za or-
ganizacije bolnikov, podrocje razvo-
ja in raziskav, klini¢ne Studije in re-
gulatorni procesi pri razvoju novih
zdravil. Spregovorili smo tudi o
pomenu vkljuéevanja glasu bolnikov
v vse faze sprejemanja zdravstvenih
odlocitev.

» Sesto regionalno revmatolosko
sre¢anje bolnikov iz Srbije, Crne
gore, BiH, Hrvaske in Slovenije v Za-
grebu je potekalo v luCi obeleZzeva-
nja 25. letnice delovanja Hrvaske lige
za boj proti revmatizmu. Osrednje

teme so bile zgodnja diagnostika in
zdravljenje, dostopnost do bioloskih
zdravil, mednarodno sodelovanje
zdruZenj revmati¢nih bolnikov in
predstavitev knjiZice »Na$ vsakdan.
Brez bolecing, ki so jo hrvaski kole-
gl pripravili na podlagi slovenske
razli¢ice knjizice z istoimenskim
naslovom iz leta 2012. Srecanja se je
udeleZilo 31 ¢lanov DRS.

SreCanje predstavnikov bolnikov
»Skupaj mocnejsi v boju proti RA«
(»Stronger together against RA«) je
maja potekalo v Rimu (Italija) v or-
ganizaciji podjetja Pfizer. Osrednje
teme so bile podobna bioloSka zdra-
vila, regulatorni procesi, adherenca
in dostopnost do zdravljenja ter za-
govornistvo.

Dvodnevno sreCanje »Oblikovalci
sprememb« (»Change makers sum-
mit«) v organizaciji podjetja Cel-
gene je bilo oktobra v Boudryu
(Svica). Srecanje je bilo namenjeno
razliénim druStvom bolnikov, pred-
vsem tistim z bolniki, ki se zdravijo

Revmatik

10. mednarodno srecanje za predstavnike drustev bolnikov
(IEEPO) je bilo lanskega marca v Madridu (Spanija).

z inovativnimi (tar¢nimi) oziroma
bioloSkimi zdravili. V manjSih sku-
pinah predstavniki izmenjali dobre
prakse v okviru delovanja razlicnih
drustev bolnikov (delovanje drustva,
komunikacija, potrebni dejavniki za
klini¢no Studijo inovativnih zdravil
in motiviranje ter opolnomocenje
bolnikov).

Tudi pri predsedniku

Med Stevilnim preostalimi dejavnost-
mi omenimo Se, da so oktobra pred-
stavniki drustva aktivno sodelovali na
6. strateSki konferenci »Vrednost ino-
vacij« v DrZavnem svetu.

Ob mednarodnem dnevu invalidov (3.
decembra) pa sta se predsednik NO
DRS Peter GerSak in ¢lan UO GaSper
Bertoncelj udeleZila tudi sprejema
predsednika Republike Slovenije (RS),
predsednika Vlade RS in predsednika
Drzavnega zbora RS, ki je bilo orga-
nizirano za predstavnike invalidskih
organizacij Slovenije.
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Se niste vélanjeni
v drustvo?

S ¢lansko izkaznico
Drustva revmatikov Slovenije
vam je na voljo

Gibanje

- strokovno vodena vadba v telovadnici

- strokovno vodena vadba v bazenu (v vseh podruznicah)

- teCaj teka na smuceh

- pohodi na drustveni in lokalni ravni

- najem apartmajev v Termah Vivat, ZreCe in Pri Svetih
Treh kraljih

Izobrazevanje

- vikend seminarji za redne ¢lane in njihove partnerje

- druZinska srecanja s strokovno vsebino

- regijska srecanja s strokovno vsebino

- vikend seminarji za otroke in mladostnike z JIA

- sreCanje druzin otrok obolelih z JTA

- ogled Centra za svetovanje in neodvisno Zivljenje
bolnikov z vnetnim revmatizmom

- izobraZevalni posveti

Informiranje

- glasilo Revmatik in druga informativna gradiva
- spletna stran DRS
- FB stran DRS in podmladka drustva

Druzenje in zabava

- zaklju¢no druZenje ¢lanov
- klekljarsko ustvarjalni krozek
- strokovne ekskurzije in kulturne vsebine

Pomo¢

- SOS telefon revmatologinje

- pravno svetovanje s podrocja delovnega
in socialnega prava

-nega in fizi€na pomoc¢ starejSim in teZjim
invalidom na domu

Drustvo revmatikov
Slovenije

Spostovana bodoca ¢lanica, spoStovani bodo¢i ¢lan!
Veseli nas, da ste se odlo¢ili za vkljucitev v nase drustvo.
Potrudili se bomo, da izpolnimo Vasa pri¢akovanja.

Ker obdelujemo pri tem tudi Vase osebne podatke (OP),
Vam, skladno s Splo$no uredbo o varstvu podatkov

(8t. 2016/679), poleg pristopne izjave, podajamo tudi
obvestilo o zasebnosti kot sledi.

Obvestilo o zasebnosti

Vclanitev v Drustvo
revmatikov Slovenije (DRS)

Katere Vase OP bomo obdelovali?

VaSe ime, priimek, datum rojstva, spol, kontaktne podatke
(naslov, mobilni in stacionarni telefon, naslov elektronske
poste) ter evidencno Stevilko, ki jo boste prejeli ob vpisu.
Pri osebah, mlajSih od Sestnajst let, in osebah, ki nimajo
poslovne sposobnosti, bomo obdelovali enak nabor podat-
kov tudi za nosilca starSevske odgovornosti za otroka oz.
zakonito zastopnico oz. zakonitega zastopnika.

Zakaj bomo obdelovali te OP (namen obdelave)?

« Zato, da Vas bomo vodili kot ¢lanico/¢lana DRS (evidenca
clanstva).

» Zato, da bomo ohranjali status nacionalne reprezenta-
tivne invalidske organizacije (Zakon o invalidskih
organizacijah (Uradni list RS, §t. 108/02 in 61/06-ZDru-1).
Podatke sporoamo resornemu ministrstvu, pri cemer
zagotavljamo Va$o anonimnost.

» Zato, da Vas bomo lahko obvescali o aktivnostih in
delovanju DRS (posiljanje vabil na vikend seminarje,
druzinska, regijska in zaklju¢na srecanja, druga strokov-
na srecanja, izobraZevalne delavnice, druStvene pohode
in ekskurzije ter zbore ¢lanov, poSiljanje glasila Revmatik
in drugih informativnih materialov, poSiljanje poloZnic
za letno ¢lanarino in udelezbo na placljivih aktivnostih/
programih, ter za namen anketiranja).

* Zana$o statisti¢no obdelavo (Stevilo vseh ¢lanicin
¢lanov, vrsta bolezni, kategorija invalidnosti in stopnja
telesne okvare, trendi) in poroc¢anje fundaciji FIHO in
drugim pogodbenim sofinancerjem (podatke sporo¢amo
v anonimizirani obliki).

Kaksna je pravna podlaga za obdelavo Vasih OP?

Pristopna izjava (privolitev), s katero ste se v€lanili v DRS,
kiima status pogodbe (mnenje Informacijskega pooblasc¢enca
0712-1/2018/622 https://www.ip-rs.si/vop/splosno-glede-
obdelave-osebnih-podatkov-v-drustvih-3088/).



Kdo upravlja z navedenimi OP in kako ga
lahko kontaktiram?

Drustvo revmatikov Slovenije (DRS), Parmova 53,
1000 Ljubljana, e-naslov drustvo@revmatiki.si

Kdo je predstavnik za zadeve varstva OP?

Imamo pooblasc¢eno osebo za varstvo OP (DPO), ki jo lahko
kontaktirate na dpo@revmatiki.si

Ali imamo druge podlage za zakonitost
obdelave Vasih OP in katere?

Seveda! To je naSa pravna varnost (izpolnjevanje zakonskih
obveznosti, spoStovanje pravnih, regulatornih in pogodbe-
nih obveznosti) in varnost nasih informacijskih sistemov
(npr. spletna stran).

Ali sodelujemo s tretjimi osebami in
ali imajo le-te tudi zakonite interese?

Da! To so sofinancerji programov. Njihov zakoniti interes
je izvajanje zakonskih in pogodbenih obveznosti.

Koliko ¢asa bomo obdelovali Vase OP in
Kriteriji, po katerih je to obdobje doloc¢eno?

Cas je odvisen od:
1. nasih zakonitih interesov:

» vaSe OP bomo prenehali obdelovati v Sestem koledarskem
letu po iz€lanitvi, v kolikor v tem ¢asu ne bo prislo do
pretrganja zastaranja (346. ¢len Obligacijskega zakonika
(OZ));

» spremljamo tudi dostope in uporabo nasih informacijskih
sistemov, podatke o tem pa hranimo sedem mesecev (to je
povprecni ¢as od vdora v informacijski sistem do zaznave
vdora); in/ali

2. zakonskih, regulatornih oz. pogodbenih obveznosti -
kadar so VaSi podatki podlaga za racunovodske listine, jih
bomo prenehali obdelovati v tretjem, €etrtem, Sestem ali
enajstem koledarskem letu od dneva nastanka oz. jih bomo
obdelovali trajno (30. ¢len Zakona o racunovodstvu (ZR),
86. ¢len Zakona o davku na dodano vrednost (ZDDV-1)).

Katere so kategorije OP?

Poleg prej omenjenih OP boste z v€lanitvijo dobili Se
evidencno Stevilko, ki je psevdonimiziran OP. Za prido-
bitev statusa redne ¢lanice oz. ¢lana pa boste morali
izkazati tudi, da imate res vnetno revmaticno bolezen
in/ali invalidnost in/ali priznano telesno okvaro, ki je
posledica vnetnega revmatizma. Ker gre v omenjenih
primerih za podatek o Vasem zdravstvenem stanju, so
slednji posebna vrsta OP.

Kateri bodo, poleg DRS, uporabniki
ali kategorije uporabnikov OP?

Racunovodski servis in sofinancerji programov in delova-
nja DRS.

Ali se bodo OP prenasali v tretje drzave?
Ne!
Kaksne so moje pravice v zvezi z varstvom OP?

Evropska in nacionalna zakonodaja Vam daje pravico
do: (1) informiranosti, (2) dostopa do Vasih podatkov,
(3) popravka (posodobitve), (4) izbrisa, (5) omejitve
obdelave, (6) prenosa, (7) ugovora in (8) pravice, vezane
na avtomaticno odlocanje in profiliranje na podlagi
Vas$ih OP. O vsem tem obSirneje piSemo na naSem
spletnem naslovu: http:/www.revmatiki.si.

Kako lahko umaknem privolitev za obdelavo OP?

Ker ima pristopna izjava, s katero ste se v€lanili v DRS,
status pogodbe, lahko prenehanje obdelave VaSih OP
dosezZete z iz€lanitvijo iz drustva. Iz¢lanitev doseZete
s pisno izjavo, poslano na sedeZ drustva. Vase OP bomo
izbrisali po izteku zgoraj navedenih rokov.

Kam se lahko pritozim v zvezi z varstvom OP?

Pritozite se lahko pri nadzornemu organu.
V Sloveniji je to Informacijski pooblasScenec.

Viri, iz katerih bomo zbrali Vase OP?

To ste bili Vi, posameznica oz. Posameznik, na katerega
se nanasajo OP.

Ali se na Vas obracamo za posredovanje podatkov,
ker imamo pogodbene ali statutarne zahteve?

Da, oboje! Za VaSo v¢lanitev potrebujemo podatke

iz pristopne izjave za pripravo pogodbe, ki je pravna
podlaga Vasega ¢lanstva. Za pridobitev statusa redne
Clanice/rednega ¢lana pa moramo po Statutu, 1. ¢len
(1. odstavek) in 11. ¢len (1. in 5. odstavek), od Vas
pridobiti tudi ustrezna dokazila o VasSem zdravstvenem
stanju.

Ali se bodo podlagi Vasih OP odlocitve
sprejemale avtomati¢no?

Nel!

Ali se bo na podlagi vasih podatkov oblikoval
Vas profil?

Ne!
Kje lahko dobim dodatne informacije?

Pri naSi pooblasceni osebi za varstvo podatkov preko
e-poSte dpo@revmatiki.si.Pri ostalih sodelavkah in
sodelavcih DRS preko e-poSte drustvo@revmatiki.si
v ¢asu uradnih ur vsak torek in ¢etrtek od 10h do 14h,
pa tudi telefonsko.
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za osebe do dopolnjenega sedmega leta starosti
PRISTOPNA IZJAVA in za osebe, ki nimajo poslovne sposobnosti
Drustvo revmatikov

Podpisani/a zakoniti/a zastopnik/zastopnica oz. nosilec/ka starSevske odgovornosti za otroka Slovenije

(prosimo, izpolnite)

KONTAKTNI PODATKI (ZA OBVESCANJE):

ime priimek datum rojstva (dan.mesec.leto) spol
M/Z
SI-
ulica hisna st. kraj postna St. posta
mobilni telefon stacionarni telefon elektronska posta

ielim, da (prosimo, izpolnite)
KONTAKTNI PODATKI:

ime priimek datum rojstva (dan.mesec.leto) spol
M/Z
SI-
ulica hisna st. kraj postna St. posta
HEN/EEE / :
mobilni telefon stacionarni telefon elektronska posta
postane (prosimo, oznacite) D redni* ¢lan/redna* ¢lanica D podporni ¢lan/podporna ¢lanica

* Redni ¢lan DRS lahko postane bolnik in/ali invalid z diagnozo vnetne revmati¢ne bolezni (spondiloartritisi, revmatoidni artritis, juvenilni
idiopatski artritis, sistemske vezivno tkivne bolezni, npr. lupus, s kristali povzro€ena sklepna vnetja, npr. protin in vaskulitisi).

in soglasam, da DRS obdeluje OP skladno z obvestilom o zasebnosti ter za namene
(oznacite s krizcem ali kljukico v okvircku)

brezpla¢nega pravnega svetovanja s strani Pravno informacijskega centra (PIC), Ljubljana (vodenje evidenc,
preprecevanje zlorab, statisticna obdelava);

prilagajanja delovanja DRS
(spremljanja moje/najine pretekle vkljucenosti v aktivnosti, programe in delovanje DRS).

S podpisom te pristopne izjave potrjujem, da:

(1) sem zakoniti/a zastopnik/zastopnica oz. nosilec/nosilka starSevske odgovornosti;

(2) sem prebral/a in razumel/a obvestilo o zasebnosti (obvestilo si shranite!);

(3) sem imel/a moznost pridobitve dodatnih informacij;

(4) sem podal/a to¢ne podatke;

(5) sprejemam temeljni akt DRS (Statut) in pravila druStva ter bom ravnal/a v skladu z njimi;
(6) bom redno placeval/a letno €lanarino.

datum (dan.mesec.leto) lastnoro¢ni podpis

Prosimo, da izpolnjeno in podpisano pristopno izjavo poSljete na elektronski naslov drustvo@revmatiki.si ali po poSti na
naslov Drustvo revmatikov Slovenije, Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana.

POSILJANJE!

Po prejemu pristopne izjave Vas bomo kontaktirali z dopisom, v katerem Vas bomo prosili, da nam poSljete Se kopijo dokazila, iz katerega
borazvidno, da ima oseba, ki pristopa v ¢lanstvo DRS, vnetno revmaticno bolezen (5. alineja 1. odstavka 11. ¢lena Statuta DRS), ki je pogoj
za status redne ¢lanice oz. rednega €lana. Prejeli pa boste tudi poloZnico za placilo ¢lanarine za tekoce leto.

NASLOV ZA

Za vsa vaSa vpraSanja smo vam na voljo v ¢asu uradnih ur ob torkih in €etrtkih med 10. in 14. uro. Ob teh dnevih se lahko tudi osebno
oglasite v pisarni na sedeZu drustva. Tel. §t.: 059 075 366 Fax: 059 075 361 E-posta: drustvo@revmatiki.si Spletna stran: www.revmatiki.si

Posebno pojasnilo o uporabi osebnih podatkov:

Splosni podatki (ime, naslov in kontaktni podatki) se zahtevajo za potrebe vpisa v evidenco ¢lanov, za ohranjanje statusa nacionalne

invalidske organizacije in statusa reprezentativnosti, za potrebe obves¢anja o aktivnostih in delovanju Drustva revmatikov Slovenije,

za statisti¢no obdelavo ter so nujni za v€lanitev. PredlozZitev zdravstvene dokumentacije je potrebna zaradi preverjanja ali oseba izpolnjuje

zdravstvene pogoje (1. 1in 11. ¢len Statuta DRS) za redno ¢lanstvo.

DRS se obvezuje, da bo pridobljene osebne podatke uporabljalo in varovalo v skladu z veljavnimi predpisi s podroc¢ja varstva osebnih podatkov ter

jih ne bo posredovalo tretjim osebam brez vasega soglasja. Obdelavo osebnih podatkov, za katero ste podali privolitev ob v¢lanitvi, lahko kadarkoli

pisno preklicete na naslov Drustvo revmatikov Slovenije, Parmova 53, 1000 Ljubljana ali na e-naslov drustvo@revmatiki.si. Prav tako lahko

zahtevate izbris, izpis ali prenos vasih osebnih podatkov. Kadarkoli imate tudi pravico zahtevati prenehanje obvescanja ali izstopiti iz clanstva.
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osebe od dopolnjenega sedmega
PRISTOPNA 1ZJAVA do dopolnjenega Sestnajstega leta starosti
Drustvo revmatikov

%" 1. Podpisani/a Slovenije

(prosimo, izpolnite)

KONTAKTNI PODATKI (ZA OBVESCANJE):

L] ||

ime priimek datum rojstva (dan.mesec.leto) spol
M/Z
SI-
ulica hisna §t. kraj postna St. posta
HRR/ENE / :
mobilni telefon stacionarni telefon elektronska posta
Zelim postati (prosimo, oznatite) D redni* ¢lan/redna* ¢lanica D podporni ¢lan/podporna ¢lanica

* Redni ¢lan DRS lahko postane bolnik in/ali invalid z diagnozo vnetne revmati¢ne bolezni (spondiloartritisi, revmatoidni artritis, juvenilni
idiopatski artritis, sistemske vezivno tkivne bolezni, npr. lupus, s kristali povzrocena sklepna vnetja, npr. protin in vaskulitisi).

in soglasam, da DRS obdeluje OP skladno z obvestilom o zasebnosti ter za namene
(oznacite s krizcem ali kljukico v okvirc¢ku)

brezplacnega pravnega svetovanja s strani Pravno informacijskega centra (PIC), Ljubljana (vodenje evidenc,
preprecevanje zlorab, statisticna obdelava);

prilagajanja delovanja DRS
(spremljanja moje pretekle vkljuCenosti v aktivnosti, programe in delovanje DRS).

S podpisom te pristopne izjave potrjujem, da:

(1) sem prebral/a in razumel/a obvestilo o zasebnosti (obvestilo si shranite!);

(2) sem imel/a moznost pridobitve dodatnih informacij;

(3) sem podal/a to¢ne podatke;

(4) sprejemam temeljni akt DRS (Statut) in pravila drustva ter bom ravnal/a v skladu z njimi;
(5) bom redno placeval/a letno ¢lanarino.

datum (dan.mesec.leto) lastnoro¢ni podpis

2. Podpisani/a zakoniti/a zastopnik/zastopnica oz. nosilec/nosilka starsevske odgovornosti za otroka
(prosimo, izpolnite)

KONTAKTNI PODATKI:

L ||

ime priimek datum rojstva (dan.mesec.leto) spol
M/Z
SI-
ulica hisna §t. kraj postna St. posta
mobilni telefon stacionarni telefon elektronska posta

soglasam z vclanitvijo v prvi tocki navedene osebe.

NASLOV DRUSTVA ZA datum (dan.mesec.leto) lastnoroéni podpis
POSILJANJE OBRAZCA.
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Posebno pojasnilo o uporabi osebnih podatkov:

Splosni podatki (ime, naslov in kontaktni podatki) se zahtevajo za potrebe vpisa v evidenco ¢lanov, za ohranjanje statusa nacionalne

invalidske organizacije in statusa reprezentativnosti, za potrebe obve$¢anja o aktivnostih in delovanju Drustva revmatikov Slovenije,

za statisti¢no obdelavo ter so nujni za v¢lanitev. PredloZitev zdravstvene dokumentacije je potrebna zaradi preverjanja ali oseba izpolnjuje
zdravstvene pogoje (1.in 11. ¢len Statuta DRS) za redno ¢lanstvo.

DRS se obvezuje, da bo pridobljene osebne podatke uporabljalo in varovalo v skladu z veljavnimi predpisi s podroc¢ja varstva osebnih podatkov ter
jih ne bo posredovalo tretjim osebam brez vasega soglasja. Obdelavo osebnih podatkov, za katero ste podali privolitev ob v€lanitvi, lahko kadarkoli
pisno preklicete na naslov Drustvo revmatikov Slovenije, Parmova 53, 1000 Ljubljana ali na e-naslov drustvo@revmatiki.si. Prav tako lahko

zahtevate izbris, izpis ali prenos vasih osebnih podatkov. Kadarkoli imate tudi pravico zahtevati prenehanje obveScanja ali izstopiti iz ¢lanstva.
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PRISTOPNA IZJAVA osebe od Sestnajstega leta starosti naprej m)

Drustvo revmatikov

Slovenije

Podpisani/a (prosimo, izpolnite)
KONTAKTNI PODATKI (ZA OBVESCANJE):

ime priimek datum rojstva (dan.mesec.leto) spol

M/Z
SI-

ulica hisna §t. kraj postna St. posta
HEN RN / :

mobilni telefon stacionarni telefon elektronska posta
Zelim postati (prosimo, oznatite) D redni* ¢lan/redna* ¢lanica D podporni ¢lan/podporna ¢lanica

* Redni ¢lan DRS lahko postane bolnik in/ali invalid z diagnozo vnetne revmati¢ne bolezni (spondiloartritisi, revmatoidni artritis, juvenilni
idiopatski artritis, sistemske vezivno tkivne bolezni, npr. lupus, s kristali povzrocena sklepna vnetja, npr. protin in vaskulitisi).

in soglasam, da DRS obdeluje OP skladno z obvestilom o zasebnosti ter za namene
(oznacite s krizcem ali kljukico v okvirc¢ku)

brezplacnega pravnega svetovanja s strani Pravno informacijskega centra (PIC), Ljubljana (vodenje evidenc,
preprecevanje zlorab, statisticna obdelava);

prilagajanja delovanja DRS
(spremljanja moje pretekle vkljuCenosti v aktivnosti, programe in delovanje DRS).

S podpisom te pristopne izjave potrjujem, da:

(1) sem prebral/a in razumel/a obvestilo o zasebnosti (obvestilo si shranite!);

(2) sem imel/a moznost pridobitve dodatnih informacij;

(3) sem podal/a to¢ne podatke;

(4) sprejemam temeljni akt DRS (Statut) in pravila drustva ter bom ravnal/a v skladu z njimi;
(5) bom redno placeval/a letno ¢lanarino.

datum (dan.mesec.leto) lastnoro¢ni podpis

Prosimo, da izpolnjeno in podpisano pristopno izjavo poSljete na elektronski naslov drustvo@revmatiki.si ali po poSti na
naslov Drustvo revmatikov Slovenije, Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana.

POSILJANJE!

Po prejemu pristopne izjave Vas bomo kontaktirali z dopisom, v katerem Vas bomo prosili, da nam poSljete Se kopijo dokazila, iz katerega
bo razvidno, da imate vnetno revmati¢no bolezen (5. alineja 1. odstavka 11. ¢lena Statuta DRS), ki je pogoj za status redne ¢lanice oz. redne-
ga Clana. Prejeli pa boste tudi poloZnico za placilo ¢lanarine za tekoce leto.

NASLOV ZA

Za vsa vaSa vpraSanja smo vam na voljo v ¢asu uradnih ur ob torkih in €etrtkih med 10. in 14. uro. Ob teh dnevih se lahko tudi osebno
oglasite v pisarni na sedeZu drustva. Tel. §t.: 059 075 366 Fax: 059 075 361 E-posta: drustvo@revmatiki.si Spletna stran: www.revmatiki.si

Posebno pojasnilo o uporabi osebnih podatkov:

Splosni podatki (ime, naslov in kontaktni podatki) se zahtevajo za potrebe vpisa v evidenco ¢lanov, za ohranjanje statusa nacionalne

invalidske organizacije in statusa reprezentativnosti, za potrebe obves¢anja o aktivnostih in delovanju Drustva revmatikov Slovenije,

za statisti¢no obdelavo ter so nujni za v€lanitev. PredlozZitev zdravstvene dokumentacije je potrebna zaradi preverjanja ali oseba izpolnjuje
zdravstvene pogoje (1. 1in 11. ¢len Statuta DRS) za redno ¢lanstvo.

DRS se obvezuje, da bo pridobljene osebne podatke uporabljalo in varovalo v skladu z veljavnimi predpisi s podroc¢ja varstva osebnih podatkov ter
jih ne bo posredovalo tretjim osebam brez vasega soglasja. Obdelavo osebnih podatkov, za katero ste podali privolitev ob v¢lanitvi, lahko kadarkoli
pisno preklicete na naslov Drustvo revmatikov Slovenije, Parmova 53, 1000 Ljubljana ali na e-naslov drustvo@revmatiki.si. Prav tako lahko
zahtevate izbris, izpis ali prenos vasih osebnih podatkov. Kadarkoli imate tudi pravico zahtevati prenehanje obvescanja ali izstopiti iz clanstva.
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OBVESTILA

Obvestilo o uradnih urah podruznic

Podruznica

DOLENJSKA IN
BELA KRAJINA

GORENJSKA

PTUJ

Naslov

Rozmanova ulica 10,
8000 Novo mesto

Cesta Staneta Zagarja 27,
4000 Kranj

Dravska ulica 18, 2250 Ptuj

BE™ Clanarina 2018

Clanarina za leto 2018 znasa 20 €.
Vplacila sprejemamo tudi na blagajni
sedeZa drustva v ¢asu uradnih ur.

SpoStovane ¢lanice in ¢lane DruStva revmatikov Slovenije
obve$camo, da ne nacrtujemo menjave ¢lanskih izkaznic.
Kdor na hrbtni strani izkaznice nima vec¢ prostega

kvadratka za nalepko 2018, naj jo nalepi na mesto enega

izmed preteklih let.

@ SOS telefon

Vsak Cetrtek od 12. do 13. ure
odgovarjamo na vasa vprasanja.
Pokli¢ite —> 041 755 545
Anonimnost zagotovljena!

Ce so vprasanja v zvezi z va$o boleznijo zanimiva
tudi za druge, jih lahko zastavite v pisni obliki in
odgovor boste prejeli po posti. Z vaSim soglasjem

jih bomo skupaj z odgovorom objavili v glasilu

Revmatik.

Uradne ure Telefon / E-posta

0733 22 440
pisarna.nm@revmatiki.si
revmatiki.nm@siol.net

Torek: 10.00-12.00
Cetrtek: 16.30-17.30

0590 42 550

Torek: 16.00-18.00 ana.revmatiki@gmail.com

041 969 803

Torek: 16.00-18.00 gojbra@gmail.com

W ISCemo prostovoljce

Vas zanima pomo¢ bolnikom na domu?

Poklicite nas! — 0590 75 366

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

e Sporocite spremembe

Zaradi posodabljanja evidence prosimo ¢lane,
da nam sporocite spremembe svojih podatkov
na telefonsko Stevilko 0590 75 366.

=4  Uradne ure
Drustva revmatikov

Torek in Cetrtek: od 10. do 14. ure
Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana
© 059075 366

@ 059075361

© drustvo@revmatiki.si

@ www.revmatiki.si



Zakon o dohodnini (ZDoh-2) vam omogoca,
lC vas “

da lahko del svoje dohodnine (do najvec
ne stane,

0,5 %) namenite izbranim organizacijam,
ki opravljajo javno-koristne programe.
Med temi je tudi Drustvo revmatikov N
. Hwale/
da ste dobrodelni ...

Slovenije. Vabimo vas, da nam
Kako to storite? {

namenite svoj delez in s tem
pomagate naSim programom,
kijih izvajamo za vas.

Pomembno! Odlocitev za donacijo
NE POMENTI, da zato placate vec
dohodnine. POMENI, da se drzava
odpove navedenemu odstotku in poSljite na pristojni Dav¢ni urad, pod katerega
dohodnine, ki vam jo bo odmerila, spadate glede na svoje stalno prebivalisce.
in ta znesek preusmeri k organizaciji,
kijoizberete. Na ta nacin lahko vsaj malo
vplivate na to, za kakSen namen se bo porabil
z davki zbran denar. Ce te moZnost ne izkoristite, | |
drzava celoten znesek razporedi v skladu s svojimi " In uradne ure).

V spodnji obrazec vnesite svoje podatke, izrezite

Ce ne veste, pod kateri Dav¢ni urad spadate,
preverite na www.durs.gov.si

(O daveéniupravi/Daveni uradi

prioritetami. Ve¢ o namenjanju dela dohodnine na
www.dobrodelen.si.

Dav¢ni urad upoSteva vaso zadnjo veljavno zahtevo,
kijo od vas prejme do 31. decembra tekoCega leta
0z. jo do tega datuma oddate priporo¢eno po posti.

Podatki o davénem zavezancu

(Ime in priimek davénega zavezanca) (Davéna Stevilka)

(Podatki o bivali$¢u: naselje, ulica, hisna Stevilka) (Pristojni davéni urad)

(Postna Stevilka, ime poste)

Zahteva za namenitev dela dohodnine za donacije

Ime 0z. naziv upravicenca Davcna Stevilka upravicenca Odstotek (%)
Drustvo revmatikov Slovenije 2|6 (5|4, 26|09 0,5
\Y dne podpis

___________________________________________________________________________________________________



V 76 letu se je poslovil nas dolgoletni vodja Podruznice Celje, Herman Kovacic.
Podruznico je vodil dolgih 25 let do leta 2016, ko je moral priznati premo¢
bolezni in je prepustil vodenje mlajsi generaciji.

Tezko je v nekaj besed zajeti njegovo bogato in plodno Zivljenje,
prezeto z moéno voljo in neizmerno ¢lovesko toplino. Clani ga
bomo ohranili v lepem spominu.

Bil je zelo povezovalen in tovariski. Veliko smo se druzili na
izletih in tudi vrata njegovega vikenda pri Sveti Emi so bila
vedno §iroko odprta. Tam smo preziveli veliko lepih uric na
piknikih. Bil je tudi $portnik, rad je imel nogomet in kegljanje.
Se ena njegova strast pa je bilo igranje taroka.

Bil je aktiven ¢lan drustva in ¢lan Nadzornega odbora Drustva
revmatikov Slovenije. V ¢asu svojega dolgoletnega ¢lanstva je veckrat H erman
prevzemal skrb in odgovornost za delo drustva ter sodeloval na razli¢nih

vodilnih polozajih. Ob tridesetletnici Drustva revmatikov Slovenije je dobil KO vacic

priznanje za svoje delo in prispevek drustvu.
Tezko je najti primerne besede v zahvalo. Hermana ni ve¢, v spomin nanj pa bo
ostala vez, ki se je v desetletjih stkala med nami in nasim drustvenim prijateljem

ter vodjo podruznice.

Joze Fotivec, Podruznica Celje

- Semic (podruZnica DBK)

- §o§tanjsko jezero (podruznice Velenje)

- Zusterna - Izola (podruZnica Koper)




PIC

\ PRAVNO INFORMACIJSKI CENTER

:‘ Metelkova 6, 1000 Ljubljana

Pravno svetovanje s podrocja delovnega in socialnega prava
za Clane Drustva revmatikov Slovenije

0152118 88 p—
V 4 / pic@pic.si  www.pic.si

0 - on

Se nekaj prostih terminov za najem apartmajev
Terme Vivat, Terme Zrece, Sveti Trije Kralji

FIL:

F

Drustvo revmatikov Slovenije svojim ¢lanom nudi v najem tri apartmaje za 4 osebe. -

Na voljo je Se nekaj prostih terminov. Cena najema za 7 dni: ‘o Y,

- Terme Zrece in Terme Vivat: redni ¢lani 35 €/dan (turisticne takse ni), ostali 55 €/dan (+ turisti¢na taksa) %U] L@ Y CLH U
- Sv. Trije kralji: 20 €/dan (redni ¢lani so oprosceni turisti¢ne takse) ‘

Dodatne informacije o nac¢inu prijave in placilu na sedezu drustva v ¢asu uradnih ur (torek in ¢etrtek, od 10. do 14. ure).

Pﬂé@“@u odddv:



Psoriaticni artritis (PsA)

bolnkov s psoriazo za psoriaticnim bolezen se
30% ima tudi psoriaticni artritis artritisomtrpido pojavimed 40.in
75 milijonov ljudi po svetu 2 50. letom starosti®

Prizadeti deli telesa in pogosti simptomi ™

PSORIAZALASISCA

BOLECINE V SKLEPIH UTRUJENOST
OTECENISKLEPIIN OKORELOST
BOLECEKITE
) ZMANJSANA
PSORIAZA KOZE IN GIBLJIVOST
NOHTOV
VNETJE
ENTEZITIS
OTECENIPRSTINA

ROKAHINNOGAH

Vplivnhakakovost Pridruzene bolezni’**
Zivljenja*>°

T LI

socialna zmanj$ana psoriaza zvisan sladkorna

izolacija sposobnost zadelo krvni tlak bolezentipa2

tesnoba depresija kardiovaskularni vnetje oci debelost
dogodki

Tudido 40 % bolnikov s PsA lahko trpi zaradi okvare sklepov in trajne
telesne deformiranosti.”

40%

1. Mease PJ, Armstrong AW. Managing patients with psoriatic disease: the diagnosis and pharmacologic treatment of psoriatic arthritis in patients with psoriasis.
Drugs2014;74(4):423-441.

. Gladman DD, Antoni C, Mease P, Clegg DO, Nash P. Psoriatic arthritis: epidemiology, clinical features, course, and outcome. Annals of the Rheumatic Diseases 2005; 64(Suppl I1):ii14-ii17.

Liu JT, Yeh HM, Liu SY, Chen KT. Psoriatic arthritis: epidemiology, diagnosis, and treatment. World Journal of Orthopedics. 2014;5(4):537-543.

WebMD. Spondyloarthropathies - Topic Overview. Available at: http://wwwwebmd.com/arthritis/tc/spondyloarthropathies-topic-overview. Accessed April 2017.

National Psoriasis Foundation. Psoriatic disease: about psoriasis. Available at: www.psoriasis.org/about-psoriasis. Accessed April 2017.
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Kako lahko bolje obvladam revmo?

R

Kako vaje za boljSo
gibljivost hrbtenice in

A\

Kako prepoznamo

znake in drugih sklepov pomagajo
simptome vnetnih . pri obvladq\;anju
revmatizmov? ‘ bolezni?

J

Kam po
strokovno
diagnozo?

7 7,
) J
~
Kako poteka )
sodobno
zdravljenje
revme?

=)

Zakaj je
sodelovanje in
aktivna vioga
bolnika nujna?

Vnetni revmatizmi so avtoimune bolezni, ki najpogosteje
prizadenejo sklepe in s katerimi v Sloveniji Zivi od 40 do 60 tisoc
ljudi. Zbolijo lahko ljudje vseh starosti, tako mo3ki kot Zenske, otroci, Odgovore natain §e mnoga

mladostniki, odrasli. So kroni¢ne bolezni in trajajo vse Zivljenje. druga vpra§anja o vnetnih
Ce imate diagnozo revme, se Zelite informirati o teh boleznih ali pa revmati¢nih boleznih dobite
bi radi zgolj razgibali svoje sklepe ali hrbtenico, obiscite . . .
www.revma-info.si Na Nnovi Spletnl strani

www.revma-info.si.

AbbVie d.o.o0., Dolenjska cesta 242c, 1000 Ljubljana
SI-HUM-180076



Revmatik IS

NA SVETOVANJE V CENTER
ZA NEODVISNO ZIVLJENJE

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

Kje: Vsebina
predavanj:
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.

na Smrtnikovi ulici 4 v Ljubljani je urejen Center za neodvisno
Zivljenje — invalidom prilagojeno stanovanje, opremljeno z

najsodobnejsimi pripomocki in prilagoditvami, ki omogocajo

samostojno Zivljenje.

Kdo se lahko

prijavi? vsi, ki imajo zaradi kroni¢ne VRB bolecine omejeno gibljivost sklepov in s tem
povezane tezave ter omejitve na razli¢nih podrogjih Zivljenja. Svetovanja potekajo

individualno ali v manjsih skupinah.

Potrebujete pomoc pri
vsakodnevnih opravilih in
si zelite biti samostojnejsi?

Pokli¢ite nas! Prijave:

po telefonu (0590 75 366) v pisarni drustva v ¢asu uradnih ur
(torek in éetrtek od 10. do 14. ure)

VODENE USTVARJALNE DELAVNICE IN KLEKLJANJE

Prijave na: 0590 75 366

Vsak Cetrtek ob 15. uri v sejni sobi Drustva revmatikov Slovenije v Ljubljani.
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Bioterme Mala Nedelja

20 % popust na redni cenik kopali$kih storitev
v Termalnem parku Bioterme, in sicer za po-
poldansko in celodnevno kopanje za odrasle
in upokojence.

Maksimalna viSina vseh popustov znasa 20 %.
Ugodnosti ne veljajo v ¢asu praznikov in
pocitnic ter za akcijske cene. Ugodnosti veljajo
samo za €lane drustva (ne veljajo za druzinske
¢lane, izvenzakonske partnerje ipd.)

Terme Dobrna

Popusti na redne cene v bazenih in savnah:
30 % popust na kopeli v hotelu Vita in
ZdraviliSkem domu

15 % popust na 3-urni zakup v Sauna
studio Tisa za 2 osebi

20 % popust na kopanje vse dni v tednu,
tudi ob praznikih

20 % popust na vstop v DeZelo savn vse
dniv tednu in ob praznikih

Ostali popusti:

20 % popust na vse storitve Frizerskega
salona (pon.-pet.)

20 % popust na vse storitve masazno lepot-
nega centra La Vita Spa&Beauty (pon.—cet.)
15 % popust na ala carte ponudbo hrane v
kavarni in restavraciji May (vse dni, tudi
ob praznikih)

Popusti veljajo do 23. 12. 2018
Terme Snovik

20 % popust na vse redne kopalne vstopnice
za kopanje, razen na prenosljive in darilne
vstopnice

20 % popust wellness storitve (masaze,
kozmeti¢ne storitve in fizioterapijo).

Sava Turizem d. d.,
Terme Lendava

20 % popust na celodnevno kopanje
vse dni v tednu

Hotel Adria Ankaran

10 % popust na vse savne in bazen
z ogrevano morsko vodo

Terme TopolSica

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

12 % popust na celodnevno kopanje v baze-
nih hotela Vesna in v Vodnem parku Zora

Terme Zrece

10 % popust na redne cene penzionskih
storitev za KTC Rogla in Terme Zrece
20 % popust na masazo Rogla
Welness center Natura:

vstop v savno samo 15 € na osebo
Wellness center Idila:

15 € za izbrane storitve

Terme Zrece:

9 € za izbrane zdravstvene storitve
20 % popust na redne cene dnevnih
kopalnih kart

20 % popust na redne cene dnevnih
kart za vstop v savne

Thermana Lasko

10 % popust na vstopnice za kopanje
(izklju€ene so vecerne akcijske ponudbe)

10 % popust na vstopnice za kopanje in savno
10 % popust na wellness storitve

10 % popust na fizioterapevtske storitve

(Za zgoraj nasteto so izkljuene vecerne
akcijske ponudbe. Popust ne velja ob vikendih,
v ¢asu praznikov in vseh Solskih po¢itnic.)
AKCIJSKA PONUDBA

- 30 % popust na celodnevno vstopnico za
kopalisce hotela Zdravilis¢e Lasko vse dni v
tednu; velja tudi v ¢asu praznikov in pocitnic
- 20 % popust na celodnevno vstopnico v
Termalnem Centru hotela Thermana Park
Lasko (pon.—pet.); ne velja v ¢asu praznikov
in pocitnic

Pri akcijski ponudbi se na doplacilo za vstop-
nico za savno obracuna tudi 10 % popusta.
Clani lahko ugodnosti koristijo na podlagi
predloZitve modre kartice Thermana cluba
in ¢lanske izkaznice. Popusti veljajo na

dan koriScenja storitve in se ne seStevajo

z ostalimi popusti, ki jih nudi Thermana.

o )51
V TOPLICAY

* za osebe z veljavnimi ¢clanskimi
: izkaznicami Drustva revmatikov -

Slovenije in placano ¢lanarino
za tekoce leto

Terme Vivat

20 % popust v bazenskem kompleksu Vivat
20 % popust v Svetu savn Vivat

20 % popust v Wellness Centru Vivat

20 % popust v salonu tajskih masaz Tawan

Ugodnosti veljajo do 21. 12. 2018.

Terme Dolenjske Toplice*

10 % popust na veljavne cene penzionskih
storitev

10 % popust na veljavne cene zdravstvenih
storitev

20 % popust na redne cene vstopnic za kopanje

Terme Smarjeske Toplice*

10 % popust na veljavne cene penzionskih
storitev

10 % popust na veljavne cene zdravstvenih
storitev

20 % popust na redne cene vstopnic za kopanje

Terme Krka — Talaso Strunjan*

10 % popust na veljavne cene penzionskih
storitev

10 % popust na veljavne cene zdravstvenih
storitev

10 % popust pri nakupu kart za bazene in
savne

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

Rimske terme

10 % popust na masazne storitve in kopeli
v Wellness centru Amalija

10 % popust na zdravstvene storitve

v medicinskem centru Valetuda

15 % popust na vstop v DeZelo savn Varinia
(ne velja za vecerno savnanje po 18. uri)
20 % popust na 4-urno in celodnevno
kopanje (ne velja za vecerno kopanje

po 18. uriin na 2-urno vstopnico).

Popusti ne veljajo ob sobotah, nedeljah

in praznikih.

Sava Turizem d. d.,
Terme Banovci

20 % popust na celodnevno in 3-urno kopanje
10 % popust na wellness storitve (masaze in
nege telesa)

Terme CateZ

10 % popust na redno ceno vstopnice za kopa-
nje na Zimski in Letni Termalni rivieri.
Redna cena med tednom: 13 € (s popustom
11,70 €), med vikendom: 17 € (s popustom 15,30 €.

Terme Olimia

50 % popust na vstopnico za kopanje v bazenu
hotela Breza

40% popust na celodnevno vstopnico za
kopanje v bazenih Welless centra Termalija
(pon.—pet.) Ne velja v obdobjih junij-avgust,
22.-31.12. 2018 ter v ¢asu krompirjevih in
zimskih pocitnic.

20 % popust na celodnevno vstopnico za
kopanje v bazenih Wellness centra Termalija
(sob.—ned. in v obdobju junij-avgust)

Ugodnosti veljajo od 1. 1. 2017 do 31. 12. 2018.

Vodni park Bohinj

20 % popust na dnevne cene pri kopanju
10 % popust na dnevne cene v savnah

Popusti veljajo do 31. 12. 2018



