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25. maja 2018 je v veljavo stopila Splos$na
uredba o varstvu podatkov (GDPR), ki je tudi
v delovanje nasega drustva prinesla velike
spremembe na podrocju, kako obdelujemo
Vase osebne podatke. Dotaknila se je tudi
Vas. V letu 2018 ste na dom prejeli dokument
s podrobnejso razlago in prosnjo, da podate
ponovno soglasje/privolitev za obdelavo
Vasih osebnih podatkov. Prosimo, da tisti,
ki soglasja Se niste poslali nazaj, le-tega
pazljivo preberete in presodite, kaj boste
storili, ter nam ga posljete nazaj na drustvo
ali pa nedvoumno pisno izrazite, da ne Zelite
biti ve¢ ¢lan nasega drustva. Novost so tudi
z Uredbo usklajene pristopne izjave za nove
clanice in ¢lane, ki jih najdete na straneh 62,
63 in 64.
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Nestabilno in nepredvidljivo

Vreme in zdravstvena politika sta si v prvi polovici leta podala roke in sku-
paj krojila zZivljenje ljudi. Hladna in muhasta pomlad je pobrala del pridelka:
sadje, med in Se kaj drugega. Tudi v zdravstvu je bilo vremensko zelo pestro.
Grmelo je in se bliskalo. Mislili smo Ze, da se bo zdravstvo sesulo, a potem
je le zapihala rahla sapica razuma in nebo se je zacelo umirjati. Predvsem je
pomembno, da se je spet zacela prava komunikacija.

Brez dogovorov in sprotnih reSevanj malih problemov ne gre. Sele ko se
zacnejo resevati mali problemi, se odpre volja in mo¢ tudi za resevanje vecjih
in zahtevnejsih nalog. Brez volje, komuniciranja in zdravega razuma pa so
tudi majhni problemi veliki, preveliki.

Fie =
Foto: Jure Gregorcic

Tudi v Fundaciji za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij
(FIHO) je podobno, kot je bilo pri letosnjemu spomladanskemu vremenu.
Spremenljivo, nepredvidljivo in nestabilno. Kako bo napre;j? Kaj lahko pri¢akujemo? Ali bo nevihta ali bo posi-
jalo sonce? Zakaj omenjam razmere na FTHO? Od stabilnega delovanja fundacije so odvisni nasi programi in
zelim si, da bi s programi v Drustvu revmatikov Slovenije (DRS) lahko neokrnjeno nadaljevali tudi v drugi
polovici leta in napre;j.

Glede na nepredvidljivo financiranje v nadaljevanju leta je Upravni odbor DRS sprejel program varcevanja. Ne
ukinjamo nobenega programa, niti ne spreminjamo pogojev za izvedbo le-teh. Pristopili pa smo k zmanjsanju
sredstev za delovanje in zato smo aprila ukinili pisarni podruznic Gorenjska in Ptuj. V nadaljevanju bomo
ukinili tudi pisarno podruznice Dolenjska in Bela krajina. Obema vodjema podruznic se zahvaljujem za delo v
letih delovanja pisarne.

V drugi polovici leta pripravljamo srecanja v Centru za svetovanje na Smrtnikovi ulici v Ljubljani. Srecanja bodo
za manjse skupine (do 10 oseb), vsebina pa prilagojena potrebam udelezencev (prisotni bodo delavni terapevt,
revmatolog in Se kdo). Srecanja bomo poimenovali: »Na kavico z ...« Koliko bo teh srecanj, je odvisno od
vasega zanimanja. Nadaljevali bomo tudi z izobrazevalnimi srecanji »Ne odlasaj, poveZi se ze danes.«

Pred nami je poletje, cas dopustov in oddiha. Izkoristimo vse lepe in soncne dni, da si naberemo nove energije
za nove izzive, da ne bodo male ovire postale nepremagljive.

Obiscite nas apartma Pri treh kraljih na Pohorju in si v krajsih ali daljSih pohodih privoscite obilico miru in
sveZega zraka ter sprostitev za duso in telo.

Vse dobro in srecno v poletnih dneh.
Andrej Gregorcic,

predsednik Drustva revmatikov Slovenije
N
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KOMENTAR

Ko politika
povozi stroko

vew

» Komentira: prof. dr. Matija Tomsic, dr. med.

Direktorat za zdravstveno ekono-
miko Ministrstva za zdravje je 25.
februarja 2019 poslal direktorjem
javnih bolnisnic, strokovnim
direktorjem in drugim dopis. Na
njegovi drugi strani je navedba:
»V okviru Splo$nega dogovora za
leto 2019 je za namen obvladova-
nja ¢akalnih dob na prvi pregled
doloceno, da izvajalec na en tim
ne more nacrtovati manj prvih
pregledov v specialisti¢ni zunaj-
bolnisnicni dejavnosti, kot je to
doloceno s Splosnim dogovorom,
...« Ce nastejem le nekaj podro¢ij,
je za internistiko v dopisu predvi-
denih 735 pregledov, za alergologi-
jo 1320, za pulmologijo 1168 in za
revmatologijo 1369 pregledov.«
Kak3na je bila strokovna podlaga,
na podlagi katere so se odlocili za
Stevilo prvih pregledov na en tim,

ni pojasnjeno.

Za laike je morda vendarle treba raz-
loziti, da vse zgoraj omenjene stroke
izhajajo iz interne medicine. Z bolnikom,
ki prihaja na pregled k revmatologu, se
sprva natan¢no pogovorimo in ga v celoti
pregledamo na enak nacin kot internisti.
Nato podrobno pregledamo 3e vse sklepe
in izmerimo gibljivost hrbtenice, kar v
internisti¢ni pregled ne sodi. In vendar so
se na Ministrstvu za zdravje odlocili, da
bodo zelo sorodnim strokam naloZili meni
nerazumljivo razli¢no Stevilo prvih pregle-
dov na tim.

Zdi se, da je medijska izpostavljenost
Cakalnih dob zahtevala politino in ne
strokovno odlocitev. Torej se je politika
odlocila, da bo posegla v stroko in sama
odlocala, kdo ima prednost: bolnik z na-
potnico za prvi revmatoloski pregled
ali kroni¢ni bolnik z vnetno revmati¢no
boleznijo.

Ko smo leta 2016 skrajSevali cakalno
dobo smo v treh mesecih pregledali 532
bolnikov in med temi bolniki smo »od-
krili« enega (!) bolnika z najpogostejSo
vnetno revmatiéno boleznijo revmatoid-
nim artritisom, ki so mu diagnozo posta-
vili Ze leta 1960. Se pri eni bolnici smo
postavili sum na revmatoidni artritis. Si
predstavljate, da bi ob masovni nesreci, na
primer potresu, nek fakinski politik hodil
po rusevinah in odlocal, kdo ima pred-
nost in koga naj reSevalna ekipa oskrbi.
Politik bi izbiral potencialne volivce, torej
lazje poSkodovane, a glasne, medtem ko
bi nezavestne pustil malo pocakati, dok-
ler glasni, a laZje poSkodovani, ne bi bili
»reseni«.

Foto: Marko Delbello Ocepek

Ce bomo povecali obseg
dela na podrocju prvih
pregledov, bomo morali z
enako in Ze zdaj preobre-
menjeno ekipo zmanjsati
obseg kontrolnih pregledov,
torej pregledov bolnikov,
ki nas najbolj potrebujejo.
To pa so bolniki z vnetno
revmaticno boleznijo.

Ce bomo povecali obseg dela na
podro¢ju prvih pregledov, bomo morali
z enako in Ze zdaj preobremenjeno ekipo
zmanjSati obseg kontrolnih pregledov,
torej pregledov bolnikov, ki nas najbolj
potrebujejo. To pa so bolniki z vnetno
revmaticno boleznijo. Tako bomo na
primer bolnike z revmatoidnim artriti-
som, ki naj bi jih po sodobnih smernicah
spremljali in jim optimizirali zdravljenje
vsaj na Sest mesecev, v Sloveniji pa to Ze
zdaj po¢nemo na 12 mesecev, po novem
pregledovali na 18 ali celo 24 mesecev, da
o drugih vnetnih revmati¢nih boleznih ne
govorim.

Ceprav imamo na podro¢ju revma-
tologije dolge cakalne dobe, pa bolniki
z vnetno revmati¢no boleznijo c¢akajo
podobno dolgo ali celo manj kot drugje
v zahodni Evropi. Zakaj? Zaradi dobre-
ga sodelovanje zdravnikov druZinske
medicine z revmatologi, zaradi urgentne
revmatoloSke ambulante in triaZze napot-
nic.
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Predstavljamo: revmatoidni artritis

Q Danes je

+ prihodnost
obetavnejsa

V devetih letih, odkar smo nazadnje pisali o revmatoidnem artritisu, se je zgodilo veliko. Zelo pomem-
bno je, da nam danes mednarodna razvrstitvena merila pomagajo zgodaj opredeliti, ali gre pri sklepnem
vnetju za revmatoidni artritis. Zgodnja diagnoza in intenzivno zdravljenje sta zelo spremenila potek in
napoved bolezni, tako da je mogoce prepreciti Skodljive sklepne spremembe in invalidnost ter izboljSati
kakovost Zivljenja posameznega bolnika. Se vedno pa bolezni ne znamo povsem pozdraviti.

Poglejmo torej, kaj danes vemo o
vzrokih za pojav te kroni¢ne vnetne
revmaticne bolezni, kako poteka njeno
zgodnje ugotavljanje in zdravljenje
ter kateri so napovedni znaki za hujsi
potek.

Revmatoidni artritis (RA) je ena
najpogostejSih in najdrazjih vnetnih
sklepnih bolezni. Razsirjen je po vsem
svetu, pojavlja se pri priblizno pol od-
stotka prebivalstva, ne izbira starosti in
je trikrat pogostejsi pri Zenskah.

Nezdravljena bolezen povzroci nepo-
pravljive okvare sklepov in invalidnost
ter povecano umrljivost. Ceprav res pri-
zadene predvsem sklepe, se vse bolj za-
vedamo, da sklepi niso nujno edini pri-
zadeti deli telesa, ampak lahko utrpijo
posledice vsi organski sistemi.

Nima le enega vzroka
Natancen vzrok za pojav RA ni pov-

sem znan, a poznamo veC verjetnih
vzrocnih dejavnikov.

—> Genetska dovzetnost:
Bolezen se lahko pojavlja pri vec
Clanih iste druZine. Genetski dejavni-
ki prispevajo od 53 do 65 odstotkov k
tveganju za nastanek bolezni.

—> Spolni dejavniki:
Vpliv spolnih hormonov se kaze v dej-
stvu, da je RA trikrat pogostejsi pri
Zenskah, kar je verjetno posledica
vpliva spolnih hormonov (estroge-
nov) na delovanje imunskega sis-
tema.

—> Dejavniki okolja:
Poudarimo lahko predvsem kajenje
in nizek socialno-ekonomski poloZaj.
Poleg tega je v zadnjih desetletjih
ogromno raziskav usmerjenih v
iskanje bakterij, virusov ali drugih
mikroorganizmov, ki naj bi bili vple-
teni v nastanek RA.

—> Prisotnost protiteles:
Revmatoidni faktorji (RF) so protite-
lesa usmerjena proti lastnim tkivom
in protitelesa proti citruliranim pep-
tidom (ACPA).

—> Avtoimunski odgovor

in avtoimunsko vnetje:
Bolezensko dogajanje je raznovrst-
no (heterogeno), odvijajo se zaple-
teni imunski procesi, ki v sklepu
vzdrzZujejo vnetje.

—> Mikrobiom:

Tako kot pri drugih avtoimunskih
boleznih tudi pri nastanku in napre-
dovanju RA odkrivajo vedno vedgji
pomen mikrobioma ali bakterijskih
kolonij, ki naseljujejo clovekova pre-
bavila.

Za razliko od navedenih dejavnikov
tveganja za sprozitev RA je zanimiva
ugotovitev, da merica alkohola dnevno
deluje kot zascitni dejavnik pred razvo-
jem te bolezni.

Pomembna je
zgodnja diagnoza

Kadar so vnetno spremenjeni Stevil-
ni sklepi, prisotne razjede na kosteh,
deformacije sklepov in revmatoidni
vozli¢i, diagnoza ni tezka.



STARA ALl
NOVE)SA BOLEZEN?

Sklepna vnetja, vkljucno z revmatoid-
nim artritisom, so po nekaterih zgo-
dovinskih virih sode¢ stare bolezni.
Okrog leta 1500 pred nasim Stetjem je v
Eberjevih papirusih opisano bolezen-
sko stanje, ki ima znacilnosti RA. To
naj bi bil prvi zapis o tej bolezni.

Znake revmatoidnega artritisa naj bi
odkrili tudi na egipcanskih mumijah.
Sir Grafton Elliot Smith (1871-1937),
avstralsko-britanski anatom in egip-
tolog, je pisal o RA kot najpogostejsi
vnetni sklepni bolezni med Egipcani
tistega davnega casa.

Tudi v anti¢ni dobi naj bi bile vnetne
sklepne bolezni, vklju¢no z RA, ve-
lika nadloga. S svojimi spoznanji in
razlagami o revmaticnih boleznih sta
v antiki izstopala Hipokrat in Galen.
Hipokrat je opisoval sklepno vnetje,
vendar ni pisal o posameznih oblikah
artritisa. Galen je uvedel izraz revima-
tizem. Paracelsus je v 15. stoletju opi-
soval snovi, ki jih ne moremo izlociti
s secem, ki se zato kopicCijo v telesu,
predvsem v sklepih in povzrocajo
sklepno vnetje. Ta hipoteza je bila
pozneje v celoti ovrZena.

RA, ki je kronicna, sistemska vnet-
na bolezen avtoimunske narave, naj
bi bila po navedenih virih zelo stara
bolezen. Vendar ni povsem zanes-
ljivo, da je to res. Trditev nekoliko
omaja dejstvo, da prvi povsem jasen
opis bolezni izvira iz 18. stoletja, kar
sproza domnevo, da je RA povezan s
patogenimi povzrocitelji ali alergeni
novejsSega casa.

V 19. stoletju se pojavijo prvi opisi
deformantne oblike RA, torej napre-
dujoCe oblike s prizadetostjo kit in
kitnih ovojnic, z vnetjem notranje
sklepne ovojnice (sinovitisom) in z
njim povezanimi spremembami na
sklepnem hrustancu ter kosteh.
Pomemben je Se podatek, da je tedaj
prislo do razlikovanja in locitve RA
od degenerativnhega revmatizma in
putike.

Te nepovratne spremembe in in-
validnost se pojavljajo pri dolgotrajni
in slabo zdravljeni bolezni. Zato mora
biti prednostna naloga njeno zgodnje
prepoznavanje, ugotavljanje in zgodnje
zdravljenje.

Pri zgodnji diagnozi so v veliko
pomoc razvrstitvena merila Ameriskega
revmatoloSkega zdruZenja in Evropske
lige za borbo proti revmatizmu (iz leta
2010), ki so razvrScena v vec sklopov,
kjer se ugotovitve toCkujejo. RA je
potrjen, ¢e skupno doseZejo vsaj Sest
toCk od desetih. Razvrstitvena merila
zajemajo:

—> prizadetost sklepov in njihovo
Stevilo,

—> laboratorijske seroloske teste
(RF, ACPA),

—> trajanje sklepnega vnetja
(manj kot 6 tednov, 6 tednov
ali vec),

—> akutne laboratorijske kazalce
vnetja (C-reaktivni protein-CRP,
sedimentacija eritrocitov-SR).

V zgodnjih obdobjih bolezni je tezko
razlikovati razlicne oblike vnetnega
revmatizma. Ce bolniki z zgodnjim
sklepnim vnetjem ne izpolnjujejo meril
niti za RA niti za kaksno drugo vnetno
revmatsko bolezen, je bolezen oznacena
kot neopredeljeni artritis. Dogaja se, da

Danes je zdravil, ki umirjajo
bolezen, ker vplivajo na imunsko
in vnetno dogajanje, veliko vec
kot v preteklosti.

se po dolocenem casu pri kar velikem
Stevilu bolnikov razvije RA (v prvem
letu pri 17 do 32 odstotkov). Pri nekate-
rih bolnikih se razvije druga vnetna
revmatska bolezen. Véasih bolezen iz-
zveni, vCasih pa je tudi po vec letih ni
mogoce opredeliti.

Zdravljenje do umiritve

V zadnjih desetih letih se je zdrav-
ljenje izrazito spremenilo. Sodobno
zdravljenje je zaradi boljSe diagnos-
tike veliko zgodnejSe in intenzivnejsSe.
Dolocen je cilj zdravljenja (angl. »treat
to target«), pri ¢emer zdravljenje do cil-
ja pomeni popolno umiritev (remisijo)
bolezni. Ce to ni mogoce, je treba dose¢i
vsaj nizko aktivnost bolezni.

Za dosegljivost teh ciljev je treba
aktivnost bolezni skrbno in natancno
spremljati ter ji zdravljenje sproti
prilagajati. Aktivnost bolezni in uspeh
zdravljenja ocenjujemo z mednarodno
doloCenimi kazalniki, ki so sestavljeni
iz veC spremenljivk. Pri enem od kazal-
nikov se ocenjuje 28 sklepov: bole¢ina
sklepa na pritisk, sklepna oteklina, bol-
nikova ocena aktivnosti, CRP, SR, pri
drugem je poleg naStetih pridruZena Se
zdravnikova globalna ocena aktivnosti
bolezni.

Umirjamo vnetje
in spreminjamo potek

Zdravila, ki jih uporabljamo pri
zdravljenju RA, so:

—> nesteroidni antirevmatiki (NSAR),
ki delujejo protibolecinsko, pro-
tivnetno in protivrocinsko, so



torej simptomatska zdravila.
Locimo starejSe klasicne NSAR
in koksibe, ki so varnejsi, ker
povzrocajo manj neZelenih
ucinkov na prebavilih.

—> glukokortikoidi delujejo
protivnetno in imunosupresivno
(zavirajo delovanje imunskega
sistema). Uporabljamo jih, Ce z
NSAR ne doseZemo ustreznih
ucinkov, poleg tega pa tudi kot
premostitvena zdravila v
obdobju, ko zdravila, ki
spreminjajo potek RA,

Se ne ucinkujejo.

—> zdravila, ki spreminjajo
potek bolezni so sintezna,
bioloSka in tar¢na sintezna
zdravila.

Med sinteznimi so metotreksat, leflu-
nomid, sulfasalazin in antimalariki, ki
jih lahko med seboj tudi kombiniramo
in so zdravila prve izbire pri RA.

Bioloska zdravila so Stevilna in so ena
najvecjih pridobitev pri zdravljenju RA.
Ucinkovito zmanjSajo znake bolezni in
preprecujejo razjede (erozivne spre-
membe) na kosteh. Delujejo na razlicne
citokine, ki so prenaSalci vnetnega sig-
nala. Praviloma jih dajemo v kombinaci-
ji z metotreksatom. BioloSko zdravilo
uvedemo, Ce po treh mesecih zdravlje-
nja s po dvema sinteznima zdraviloma,
ki spreminjata potek bolezni, ni ucinka.
BioloSka zdravila so v obliki injekcij in
si jih bolniki dajejo sami ali jim jih dajejo
svojci v razlitnih casovnih razmikih.
Nekatera bioloSka zdravila prav tako v
razlicnih ¢asovnih razmikih dajemo z
infuzijo v veno.

Najnovejsa, tar¢na sintezna zdravila,
ki spreminjajo potek bolezni, so t. i. zavi-
ralci Janusove kinaze (JAK), ki prav tako
vplivajo na imunske procese. Njihova
prednost je v tem, da so v obliki tablet
in jih bolniki lahko pouZzijejo (peroralno
zdravljenje). Prav tako jih dajemo po
odpovedi drugih vrst zdravljenja.

Druzinski zdravnik
mora bolnika z
oteklino vec kot enega
sklepa, ki ni posledica
poskodbe in po dveh
do stirih tednih zdrav-
ljenja z nesteroidnim
antirevmatikom ne
izzveni, poslati
na pregled k
revmatologu.
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Napoved hujsega poteka bolezni

Narava bolezni je progresivna, po-
gosto je torej potek zelo napredujoC.
Zato so Se posebej pomembni znaki, ki
napovedujejo hujsi potek RA, ker je od
teh odvisna strategija zdravljenja. Znaki
za resnejsi, hujsi potek bolezni so:

—> vecdje Stevilo oteklih sklepov.

—> visoka koncentracija C-reaktivnega
proteina (CRP).

—> prisotnost revmatoidnega faktorja
(RE).

—> prisotnost protiteles proti citru-

liranemu peptidu (ACPA).

Napovedne znake hujSe in napre-
dujoce bolezni je treba ¢im prej pre-
poznati in Ze zgodaj zaceti s Se bolj in-
tenzivnim temeljnim zdravljenjem. V
nasprotnem primeru obstaja veliko tve-
ganje za nastanek nepopravljivih sklep-
nih sprememb in invalidnosti ter zato
tudi povecane umrljivosti.

IzboljSanje diagnostike in zdravljenja
je zmanjSalo potrebe po zdravljenju v
bolnisnici in ¢as, ki ga bolniki prezivijo
v njej, je krajsi. Prav tako je manj opera-
tivnih zamenjav sklepov, manj invalid-
nosti in potreb po bolniSkem stalezu.

Glavno »zdravilo« je bolnik

Priugotavljanju in zdravljenju bolez-
ni je nujno dobro sodelovanje bolnika,
druzinskega zdravnika in revmatologa.

V proces zdravljenja je bolnik aktiv-
no vkljucen. Biti mora dobro seznanjen
z boleznijo, opustiti mora razvade, skr-
beti za zdravo prehrano in zdrav nacin
Zivljenja, za primerno telesno teZo in se
Ze takoj na zacetku vkljuciti v fizikalno
in delovno terapijo. Sam mora dodatno
skrbeti za ustrezno telesno vadbo in
sklepno gibljivost.

Viri

- 8. Praprotnik: Revmatoidni artritis,
Interna medicina, Peta izdaja, 2018,
strani 1328-37.

- News-Medical Net, spletna stran
(https:;//www.news-medical.net/health/
Rheumatoid-Arthritis-History.aspx)
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Znanstvenih raziskav o aksialnem spondiloartritisu je vse vec, a te se vse premalo ukvarjajo z
dozivljanjem bolezni s strani bolnika. To je poskusala popraviti raziskava EMAS (European Map

of Axial Spondyloarthritis), Ki je izrisala evropski zemljevid fizicnih, psiholoskih in socialnih posledic
bolezni, kot jih dozivljajo bolniki iz 13 evropskih drzav, tudi Slovenije. Izkazalo se je, da bolezen ni

tako dobro urejena, kot bi si Zeleli, in da veliko bolnikov Se vedno trpi.

Skupno je v raziskavi sodelovalo
2846 bolnikov, povprecne starosti 44
let, 61 odstotkov Zensk in 39 odstot-
kov moskih. V povprecju so se njihove
teZave zacele pri starosti okoli 26 let in
so v Casu raziskave z boleznijo Ziveli
okoli 17 let. 71 odstotkov jih je bilo nosil-
cev antigena HLA-B27, ki pomeni vecje
tveganje za razvoj spondiloartritisa.
Okoli petina bolnikov je porocala tudi
o zunajsklepnih tezavah, kot sta kroni-
¢na vnetna Crevesna bolezen in ocesno
vnetje (uveitis).

Sedem let do diagnoze

Raziskava je pokazala, da je bil pov-
precen zamik pri postavljanju diagnoze
nekaj ve¢ kot sedem let. Povprecni in-
deks BASDAI, ki meri aktivnost bolezni,
pa je bil kar 5,5, kar kaze da bolezen ni
zadovoljivo urejena in umirjena, saj bi
morala biti njegova vrednost pod 4.

Tri Cetrtine bolnikov je tako porocalo
o zmerni do izraziti vsakdanji okorelosti
hrbtenice, okrnjena pa je bila tudi njiho-
va kakovost zZivljenja. Okoli tri Cetrtine
bolnikov ima zaradi bolezni tezave pri

iskanju zaposlitve in ve¢ kot 60 odstot-
kov jih je zaradi nje v psiholoski stiski.

Raziskava je opozorila tudi na veliko
breme, ki ga bolezen nalaga bolnikom.
Med zagoni so ti zmerno do hudo ome-
jeni pri dnevnih dejavnostih, kot so vad-
ba, pospravljanje, vstajanje iz postelje
ali oblacenje. Avtorji raziskave menijo,
da lahko prav razumevanje bolniko-
vih potreb pripomore k boljSim izidom
zdravljenja.

Prikrita bolezen

Aksialni spondiloartritis je kroni¢na
vnetna revmati¢na bolezen, ki vkljucu-
je tako radiografske spremembe (anki-
lozirajoc€i spondilitis), kot tudi njihove
predstopnje — neradiografske spre-
membe, ki ob rentgenskem slikanju
niso vidne. Nezdravljena ali slabo
zdravljena bolezen lahko vodi v trajno
(kronicno) bolecino, poskodbe in in-
validnost. Fizicne omejitve in z njimi
povezana slabsa kakovost Zivljenja so
tesno povezane tudi z omejitvami, s
katerimi se bolniki spopadajo v svojem
poklicnem, druZzabnem in druZinskem

Zivljenju. Vse to lahko povzroci slabSe
psiholosko zdravje bolnika samega in
njegove druZine.

Prikrita narava bolezni je lahko
zavajajoCa, saj je obdobje navidezne
neaktivnosti bolezni (ko se ta »ne vidi«),
Ze povezano z izrazito bolec¢ino, okore-
lostjo in utrujenostjo. Zaradi tega bol-
niki pogosto naletijo na nerazumevanje
in o vseh svojih tezavah ne govorijo niti
zdravniku. To lahko vpliva na odnos
bolnika in zdravnika, skupno spreje-
manje odloCitev o nadaljnjem zdrav-
ljenju in celo poslabSa potek bolezni.

Aksialni spondiloartritis

Aksialni spondiloartritis je vnetna
revmaticna bolezen. Moski zbolijo do
trikrat pogosteje in imajo praviloma
hujSo obliko oziroma potek bolezni.
Njegova posebnost je, da se praviloma
zacne v pozni mladostniski ali zgodniji
odrasli dobi. Najpogosteje se zacne

z bolecino in okorelostjo spodnjega
dela hrbtenice ter v predelu zadnjice.
Bolecine so izrazitejSe ob mirovanju.
NajhujSe so ponodi in zgodaj zjutraj. Z
razgibavanjem se simptomi zmanjsajo.



Strokovne smernice Evropskega
revmatoloSkega zdruZenja (EULAR) in
mednarodnega zdruZenja za ankilo-
zirajo€i spondilitis (ASAS) priporocajo
obravnavo aksialnega spondiloartriti-
sa z upoStevanjem bolnikovega vidika
in ob zagotavljanju, da so bolniki pri
zdravljenju pripravljeni sodelovati.

Dragoceni bolnikov vidik

Sodobne raziskave so pripeljale do
izboljSanega razumevanja bolezni in
poenostavljenega diagnosticiranja in
tako je danes njeno odkrivanje vendar-
le lahko zgodnejSe. A Ceprav raziskave
zbirajo podatke o gibalnih omejit-
vah bolnikov, njihovih psiholoskih
stiskah in omejitvah pri delu, skusajo
to praviloma ugotavljati z nekimi ob-
jektivnimi zunanjimi dejavniki, ne
pa s pomocjo bolnika samega ter pri
tem spregledajo pomembne vidike
bolezni. Projekt EMAS je s pomocjo
vprasSalnikov pridobival prav te drago-
cene izku$nje bolnikov samih. Tudi pri
oblikovanju vpraSalnika so sodelovali
bolniki in strokovnjaki. Avtorji upajo,
da bodo tako pridobljeni podatki os-
vetlili nekatere potrebe bolnikov, ki jim
Se ni zadoSceno.

Kako je
v Sloveniji

V raziskavi so sodelovali bolniki
iz Avstrije, Belgije, Francije, Nemcije,
Italije, Nizozemske, Norveske, Rusije,
Svedske, Svice, ZdruZenega kraljestva,
Spanije in tudi 83 bolnikov iz Slovenije.
Vecina, skoraj 80 odstotkov, je imela
diagnozo ankilozirajocega spondiloar-
tritisa, 8,5 odstotka jih je imela nera-
diografski aksialni spondiloartritis,
medtem ko jih 12 odstotkov ni poznalo
podtipa svoje bolezni.

Najvecji strah: bolecina

Skoraj polovica udelezencev raziska-
ve je ugotavljala, da je bolezen vplivala
na njihovo odlocitev o zaposlitvi, tri
Cetrtine jih je imelo zaradi bolezni tudi
teZave pri iskanju zaposlitve. Ve¢ kot
polovica jih je porocala Se o psiholoski
stiski (61,5 odstotka), tretjina jih je
imela tesnobno ali depresivno motnjo,
kar je veliko pogosteje kot pri sploSnem
prebivalstvu.

Njihovi najvedji strahovi so bili pove-
zani z napredovanjem bolezni, strah jih
je bilo bolecine in izgube samostojnosti.
Njihove glavne Zelje so preprecitev na-
predovanja bolezni, odprava bolecine
in ucinkovito zdravljenje. Kar tretjina

> Ko se bolnik sreca s prvimi simptomi

bolezni, se najprej obrne na zdravnika
druzinske medicine (85,5 %), nato na
revmatologa, ortopeda in fiziotera-
pevta. Vet bolnikov je prej obiskalo
ortopeda kot fizioterapevta. Vecini je
diagnozo postavil revmatolog.

> Najpogostejse preiskave, ki so jih

opravili bolniki za postavitev diag-
noze, so rentgensko slikanje (83 %),
genetska analiza HLA-B27 (65 %) in
magnetnoresonancno slikanje (49 %).

Revmatik

bolnikov se o svojih ciljih zdravljenja ni
pogovorila z zdravnikom.

Treba je ukrepati

Z opozorilom na pomembne ome-
jitve in bremena, ki jih bolezen prinasa,
je EMAS pokazal na potrebo po nu-
jnih ukrepih, ki bi to breme zmanjsali
— z zmanjSanjem zamika pri diagnos-
ticiranju in zagotovitvijo, da bolniki
dobijo najboljSe in celostno zdravljenje,
vklju¢no z dostopnostjo do programov
vadbe, psiholoSke in psihoterapevtske
pomodi. Raziskava je Se utrdila potre-
bo po vkljucitvi bolnikovega vidika v
kliniéno prakso, ker skupno bolnikovo
in zdravnikovo odlocanje o zdravljenju
izboljSa njegove izide.

Raziskavo smo povzeli po spletni izdaji
¢lanka v Current Rheumathology Reports.
M. Garrido-Cumbrera in sod.: The Euro-
pean Map of Axial Spondyloarthritis: Cap-
turing the Patient Perspective — an Analy-
sis of 2846 Patients Across 13 Countries
(2019).

Vec o spondiloartritisih
lahko preberete Se v rubriki
VaSe vprasanje.

> Najvec tezav imajo bolniki v ledvenem

delu hrbtenice. Zmerno omejitev giblji-
vosti ledvenega dela hrbtenice ima 39 %
bolnikoy, izrazito pa 29 %.

> Skoraj 40 % bolnikov je v raziskavi

navedlo motnje spanja kot najpogostejSo
pridruzeno tezavo, sledijo povisan krvni
tlak (34 %) in debelost (23 %).

> Kar 45 % slovenskih bolnikov ima tve-

ganje za pojav psiholoskega stresa.

> Raziskava EMAS je pokazala, da od

pojava prvih simptomov do posta-
vitve diagnoze v Sloveniji mine v
povpredju 7,8 leta. Pri mlajSih bolniki
med 18 in 34 letom je povprecni Cas
diagnosticiranja krajsi, do 5 let. 21,7
odstotka slovenskih bolnikov je do-
bilo diagnozo v enem letu od pojava
simptomov.

> Vec kot polovica slovenskih bol-

nikov (58 %) ima aktivno bolezen
(indeks BASDAI nad 4). To pomeni,
da bolezen ni ustrezno obvladana in da
bolniki trpijo bolecine. Povprecje BAS-
DAI v Sloveniji je 4,41. Povprecni BAS-
DAI med bolniki, ki so ¢lani Drustva
revmatikov Slovenije pa je 4,24.

> 79 % bolnikov je porocalo, da so imeli
tezave pri iskanju primerne zaposlitve
zaradi bolezni.

> Najveji strah, ki so ga izrazili bolniki,
je strah pred napredovanjem bolezni
(33 %). Sledita mu strah pred bolecino
ter strah pred izgubo samostojnosti
(15 %).
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1majo pravico
do socialne varnosti

Kronicna bolezen vpliva na stevilna podrocja Zivljenja, danes pa je
v veljavi veliko Stevilo predpisov, ki jim je izjemno tezko slediti in
jih vse poznati. Poleg tega pojem socialne varnosti zajema veliko
razlicnih podrocij in posameznih pravic. Zato bomo v naslednjih
stevilkah poskusili ¢imbolj osvetliti podrocje socialne varnosti

ter navesti pravice s tega podrocja in predpise, ki jih urejajo.
Najprej bomo pojasnili, kaj pomeni status invalidnosti.

Ob omembi kroniéne bolezni se po-
gosto pojavi tudi pojem invalidnosti.
Status invalida in pojem invalidnosti v
naSem pravnem redu ni enovit pojem.
V Sloveniji je status invalida mogoce
pridobiti na podlagi razli¢nih pred-
pisov. Vendar vsak predpis invalidnost
opredeljuje drugace in doloca drugacne
pogoje za priznanje statusa invalida,
drugacen postopek za pridobitev sta-
tusa in organ, ki status podeljuje, ter
hkrati tudi drugace doloca pravice, ki iz
tega statusa izhajajo.

1. Zakon o zaposlitveni
rehabilitaciji in zaposlovanju
invalidov

Invalid po tem zakonu je oseba, pri
kateri so ugotovljene trajne posledice
telesne ali duSevne okvare ali bolezni
in ima zato bistveno manjSe mozZnosti,
da se zaposli ali ohrani zaposlitev ali v
zaposlitvi napreduje. S tem zakonom
se ureja pravica do zaposlitvene reha-
bilitacije in nekatera vpraSanja zaposlo-
vanja invalidov ter dolocajo druge ob-
like, ukrepi in vzpodbude za njihovo

zaposlovanje ter nacin njihovega finan-
ciranja. Namen zakona je povecati za-
posljivost invalidov in vzpostaviti po-
goje za njihovo enakovredno udelezbo
na trgu dela z odstranjevanjem ovir in
ustvarjanjem enakih mozZnosti.

2. Zakon o socialnem vklju-
Cevanju invalidov in Zakon o
druzbenem varstvu dusevno
in telesno prizadetih oseb

V leto$njem letu je pricel veljati Za-
kon o socialnem vklju€evanju invalidov,
ki je nadomestil Zakon o druZzbenem
varstvu duSevno in telesno prizadetih
oseb. Gre za zakon, ki ureja pridobitev
statusa invalida za osebe s trajnimi pri-
rojenimi ali pridobljenimi okvarami,
ki se zaradi invalidnosti ne morejo
vKkljucevati v skupnost brez nudenja
storitev socialnega vkljuevanja in ne
morejo samostojno opravljati vecine ali
vseh Zivljenjskih potreb ter si zagotavlja-
ti sredstev za preZivljanje. Na podlagi
statusa invalida po tem zakonu pa ima
oseba tudi pravico do denarnega nado-
mestila.

3. Zakon o vojnih invalidih

Vojni invalid je oseba, ki je v vojnih
razmerah pridobila okvaro zdravja
zaradi poSkodbe ali bolezni. Vojni in-
valid je vojaSki vojni invalid, vojaski
mirnodobni invalid in civilni invalid
vojne.

4. Zakon o pokojninskem in
invalidskem zavarovanju

Invalidnost po tem zakonu je po
svoji definiciji zmanjSanje delovne
zmoznosti, zato se invalidnost ocenjuje
na nacin, da se presoja zavarovancevo
zdravstveno stanje glede na obremeni-
tve poklica, ki ga zavarovanec opravlja.

Invalidnost se razvrsca v tri kategorije:

—> Razvrstitev v 1. kategorijo pomeni
invalidsko upokojitev, saj zavaro-
vanec nima ve¢ delovne zmoZnosti
(bodisi za svoj poklic bodisi je nje-
gova delovna zmozZnost na sploSno
izgubljena).

—> V II. kategorijo se razvrsti zavaro-
vanec, ki ne more vec opravljati
svojega poklica bodisi v polnem
bodisi v skrajSanem delovnem ¢asu
in se mora s poklicno rehabilitacijo
usposobiti za drugo delo ali poklic.

—> VIII. kategorijo pa se razvrstijo
zavarovanci, ki imajo delovno
zmoznost zmanjSano ali omejeno,




vendar lahko $e vedno opravljajo
delo v svojem poklicu s polnim
ali skrajSanim delovnim ¢asom,

z omejitvami pri delu svojem
delovnem mestu ali na drugem
delovnem mestu.

Vzroki za nastanek invalidnosti so:
poskodba pri delu, poklicna bolezen,
bolezen in poSkodba zunaj dela. Ni pa
odve¢ omeniti, da po spremembi za-
konodaje nesrefa na poti na delo ne
Steje veC za poSkodbo pri delu, temvec
za poSkodbo izven dela, razen ce se
nesreta ne zgodi tekom prevoza na
delo/z dela, ki ga organizira delodajalec.

Zavarovancu se torej poleg same
kategorije invalidnosti priznajo Se do-
dane pravice, ki jih potrebuje glede na
svojo delovno zmozZnost:

—> pravica do premestitve v okviru
svojega poklica

—> pravica do krajSega delovnega Casa

—> omejitve pri delu

—> poklicna rehabilitacija za usposo-
bitev za drug poklic ali delo.

Zaposlenemu invalidu, kateremu so
z dokoné¢no odloc¢bo priznane pravice
iz invalidnosti, pa je delodajalec dolzan
zagotoviti ustrezno delo, ki je skladno
z njegovo invalidnostjo in priznanimi
omejitvami. Vendar dolZnost deloda-
jalca zagotoviti invalidu ustrezno delo
ni ve¢ absolutna. Ce delodajalec nima
ustreznega dela, lahko delovnemu in-
validu odpove pogodbo o zaposlitvi,
pri Cemer mora spoStovati z zakonom
doloCen postopek.

Poklicna rehabilitacija

Poklicna rehabilitacija je celostni pro-
ces, v katerem se zavarovanca strokov-
no, fizino in psihosocialno usposobi
za drug poklic ali delo, tako da se lahko
ustrezno zaposli in ponovno vkljuéi v
delovno okolje oziroma se usposobi za
opravljanje istega poklica ali dela, tako
da se mu prilagodi delovno mesto z
ustreznimi tehni¢nimi pripomocki.

Poklicna rehabilitacija se lahko pri-
zna v razlicnih oblikah in trajanjih
(kratkotrajna usposobitev za delo na
dolo¢enem delovnem mestu ali celo
dolgotrajnejSe Solanje za drug poklic).

Denarna nadomestila
iz naslova invalidnosti

Na podlagi invalidnosti lahko za-
varovanec prejema denarno nadomes-
tilo, ki ustreza njegovi invalidnosti.
Pogoj za prejemanje nadomestila za
zaposlenega invalida je, da je zaposlen
na ustreznem delu, za brezposelnega
invalida pa, da je prijavljen na zavodu
za zaposlovanje in izpolnjuje svoje ob-
veznosti brezposelne osebe.

Vrste nadomestil so:

—> nadomestilo za invalidnost,

—> delno nadomestilo.

—> nadomestilo za ¢as poklicne
rehabilitacije,

—> zacasno nadomestilo
(po zakljucku poklicne
rehabilitacije).

KAM PO PRAVICE
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Nadomestila, ki so jih invalidi Ze pri-
dobili po prej veljavnih predpisih (ZPIZ
in ZPIZ-1) se Se naprej izplacujejo do
morebitne spremembe invalidnosti, ko
se nadomestila po ugotovitvi spremem-
be odmerijo po novem zakonu.

Splosni pogoj za pridobitev pravic iz
invalidskega zavarovanja je vkljucitev
v obvezno zavarovanje. Ce je zavaro-
vanec v cCasu nastanka invalidnosti
vklju€en v obvezno zavarovanje (zapos-
len, samozaposlen ...), pridobi pravice
ne glede na dolZino zavarovalne dobe.
Ce ni vkljuéen v zavarovanje, pa mora
za pridobitev pravic izpolnjevati pogoj
minimalne pokojninske dobe, da se mu
pravice priznajo.

PODROCJA SOCIALNE VARNOSTI

Socialna varnost je ustavna pravica
posameznika in ima Sirok pomen.
V socialno varnost spadajo pravice
s podrodij:

» pokojninskega zavarovanja,

e invalidnosti in invalidskega
zavarovanja,

e zdravstvenega varstva in
zdravstvenega zavarovanja,

« starSevskega varstva in
druzinskih prejemkoyv,

e socialnih prejemkov in pomocdi,

e socialnih storitev in

e institucionalnega varstva.

Glede na osebne in socialne okolis¢ine
oseb s kronicnimi boleznimi se v ta
nabor lahko uvrstijo tudi pravice s
podrocja zaposlovanja, zaposlitvene
rehabilitacije in delovnih razmerij.

Invalidnost in z njo povezane pravice lahko zavarovanec
pridobi na Zavodu za pokojninsko in invalidsko zavaro-
vanje. O pravicah mu izdajo odlocbo. Pravice mu priznajo
glede na izvedensko mnenje invalidske komisije ZPIZ, ki po
pregledu medicinske dokumentacije in osebnega pregleda
zavarovanca poda mnenje o njegovi preostali delovni zmo-
Znosti. Zahtevo za oceno invalidnosti lahko poda zavarovanec
sam, postopek pa lahko sproZi tudi njegov osebni zdravnik
ali imenovani zdravnik zavoda za zdravstveno zavarovanje,
v primeru dolgotrajnega bolniskega staleza.
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Dejavniki tveganja za poslabsanje revmaticne bolezni so nepravilni
telesni polozZaji, prevelike obremenitve, telesna nedejavnost in
izvajanje nepravilnih gibov, zato je pomembno, da se vsi trudimo
ohranjati pravilno drZo, tako pri stoji kot tudi pri sedenju in lezanju,
ter vse gibe izvajati pravilno.

Revmatizem je skupina neznacilnih
bolezenskih stanj, ki prizadenejo ko-
sti, sklepe, miSice, vezi in kite, pogosto
pa tudi notranje organe brez jasno
znanega vzroka. Revmati¢nih bolezni
je vec kot sto in so zelo pogoste, kazejo

se zelo raznoliko, zato

je tudi pomoc

revmatikom

zelo prilago-

jena vsakemu
posamezniku.

Poleg revmati¢nih
bolezni poznamo tudi
\ revmaticne tezave, ki so po-

| gosto posledica nezdravega nacina
Zivljenja. Dolgotrajno ponavljanje
vzrokov za revmaticne tezave lahko
vodi v revmaticno bolezen oziroma
njeno poslabSanje. Zato v nadaljevanju
podajamo nekaj napotkov o pravilnih
poloZajih in gibanju.

J 1. OBUTEV
i il 3 8 .
g - Pred vsako obliko gibanja moramo
3 X | poskrbeti za varno obutev. To je obutev
P L% 4 -
> z nizko peto, nedrsec¢im podplatom,

okrepljenim opetnikom in sprednjim

delom obuvala. Hkrati mora biti ob-
utev udobna in mehka ter se prilegati
nogi.

2. HOJA ALI STANJE

Med hojo ali med stojo moramo
imeti glavo dvignjeno, hrbtenica mora
biti vzravnana, ramena rahlo potisnje-
na nazaj, prsi naprej, trebuh potisnemo
noter in stopala so obrnjena napre;j.
Med stojo je priporocljivo pogosto
menjavanje poloZaja (prestopanje z
noge na nogo).

i d
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3. SEDENJE

Pri sedenju je pomembna viSina sto-
la, tako da so kolki, kolena in stopala
pod pravim kotom. Zgornji del trupa
je vzravnan in rahlo nagnjen naprej,
roki pocivata na naslonjalu za roke ali
na mizi pod pravim kotom. Naslonjala
za roke so revmatiku v pomoc tudi pri
dvigovanju s stola, saj se lahko nanje
nasloni s podlahtmi in s tem ne obre-
menjuje malih sklepov.

'y g
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4. DVIGOVANJE BREMEN

Pri dvigovanju bremen (predmetov)
s tal je pomembno, da imamo noge
nekoliko narazen (v Sirini ramen) in
eno nogo rahlo naprej. K bremenu
poCepnemo, ga dobro primemo in
pritisnemo ¢im blizje k telesu. Ob
hkratnem dvigovanju bremena izteg-
nemo noge, torej dvigujemo breme z
miSicami nog. Hrbtenica naj bo ves ¢as
dvigovanja ¢im bolj vzravnana, glava
pa pokonci. Ko se obracamo, to storimo
s celim telesom (torej z nogami) in ne s
sukanjem trupa.

5. LEGA V POSTELJI

Pri urejanju lege v postelji pazimo,
da je revmatik v fizioloSkem poloZaju.
To pomeni, da so pri legi na boku ko-
lena rahlo pokréena. Glava je podprta
z blazino, tako da je v liniji s hrbtenico,
ki mora biti v ravnem poloZaju. Za bolj
udoben poloZaj pod zgornjo roko in
nogo podlozimo blazino.

Pri legi na hrbtu je treba paziti, da
ne uporabimo previsokih blazin, pod
ledveni del hrbtenice podlozimo tanek
svitek, prav tako rahlo podloZimo ko-
lena in meca, da pete ne pritiskajo ob
podlago.

Pri urejanju polsedecega ali sedece-
ga poloZaja je pomembno, da revma-
tiku pod medenico namestimo t. i.
sidro, da ne leze po postelji navzdol
ter da podlozimo gleznje. Ce nimamo
postelje z dviZznim vzglavjem, lahko
uporabimo premicno naslonjalo za
hrbet in blazino.

6. V KOPALNICI

V kopalnici so revmatiku v pomo¢
oprijemala, ki naj bodo nameScena
ob strani$¢éni Skoljki, ob tusu ali kadi
v vidini sedeza. Ce je mogoce, naj bo v
kopalnici tu$§ kabina z dnom v ravnini
kopalniSkih tal, vanjo pa namestimo
dvizni sedez ali stol za prhanje. Ce ima-
mo v kopalnici kad, si lahko pomagamo
z namestitvijo deske za kad ali sedeza
za kad, ki je lahko brez ali z naslonja-
lom, Se boljsi pa je vrtljiv stol za kad. Za
varnost so nepogresljive tudi nedrsece
podloge.

Tehnicni pripomocki za gibanje (Fotografija: Julija KoSir)

NAPOTKI ZA SKRBNIKE:
POMOC REVMATIKU
PRI GIBANJU

Ko revmatiku pomagamo pri gibanju, mo-
ramo najprej poskrbeti za varnost, vendar
ne smemo pozabiti na udobje revmatika.
Pri delu z revmatikom je zelo pomembno
sodelovanje s strokovnimi delavci, predvsem
z delovnim terapevtom, ki ima pomembno
vlogo pri izbiri prilagoditev in ucenju upo-
rabe le-teh tako pri revmatiku kot svojcih.
Vsak revmatik je neponovljiva, enkratna
osebnost, z individualnimi sposobnostmi in
zmoznostmi, zato mora biti tudi pristop in-
dividualen.

Ob upostevanju stopnje samooskrbe rev-
matika in nacel ergonomskega premikanja
lahko revmatiku pomagamo pri posedanju
v postelji, vstajanju s postelje ali stola, pre-
mescanju s postelje na stol ali invalidski
vozicek, z invalidskega vozicka v kad ali na
stranisce, pri obracanju in urejanju poloZaja
v postelji.

Nekaj osnovnih napotkov:

© Obujemo udobne in varne ¢evlje, ki ne
drsijo.

© Vzpostavimo dobro ravnotezje in poskr-
bimo, da imamo dovolj prostora. Ce se
le da, si nastavimo delovno povrsino na
ustrezno delovno visino.

© Stojimo z rahlo razmaknjenimi stopali,
imamo zravnano hrbtenico, med dvigo-
vanjem stisnemo misSice medenicnega
dna, noge upogibamo v kolkih in kolenih.

© Obracamo se s celim telesom in ne sto-
jimo dlje casa v prisiljeni drzi.

@ Delo si olajsamo z uporabo pripomockov,
in sicer enostavnih, kot so rjuhe, brisace,
odeje, blazine, plasticne vrece ..., ali
tehnicnih, kamor spadajo rolo blazine,
posebni trakovi in pasovi z rocaji, vrtljiv
kroznik, drsece deske, drsece blazine in
sobno dvigalo.

® Pozorni smo na to, da revmatika primemo

nezno, s celo dlanjo, njegovo okoncino
primemo hkrati nad sklepom in pod njim.
Revmatika ne vleCemo, ampak ga zazi-
bamo. Pri delu podlagamo dele telesa, ki
povzrocajo najvec trenja: ramena, boke
in pete. Izogibamo se prijemanju vratu,
pod pazduho, genitalnega predela in pod
koleni.

Viri

« A. Fink in P. V. KobilSek, Zdravstvena nega

revmatika pri Zivljenjskih aktivnostih.
Ljubljana: Grafenauer zaloZba, d. o. 0., 2012.
A. Fink in E. Pikovnik, Zdravstvena nega
revmatika: Kinestezija v Zdravstveni negi.
Pomoc¢ revmatiku pri gibanju. DVD medyj.
Zdravstveno izobraZevalno drustvo, 1999.

* Ergonomija v zdravstveni negi, dostopno na:
http://www.zdravstvena-nega.mddsz.gov.si
Prirocnik za revmatike, dostopno na
https://www.revma.net

* M. Miholi¢, Kaj je revma, 2010, dostopno

na: http://pza.si

U. Juvan, Diplomsko delo Kinezioterapija pri
revmatoidnem artritisu, 2009, dostopno na:
https://www.fsp.uni-lj.si.

Pravilne tehnike dvigovanja in prenasanja
bremen, dostopno na: https://www.cpv.si
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Fizioterapevtski A koticek

Okrepimo
dvoglavo
misico rok

Vsako vajo lahko naredimo le z malo
truda ali pa si jo otezimo. Vedeti moramo

le, kaj Zelimo in kaj zmoremo. Pri tem

so pomembni pripomocki, polozaj telesa

ali Stevilo ponovitev. Ce Zelim okrepiti L
dvoglavo misico (biceps), ki kr¢i komo-
lec, poskusimo z naslednjimi vajami —
v 1azji ali tezji izvedbi.

: PRIKAZ VAJE

[ ZA BICEPS
(sprednje nadlahtne
miSice - upogibalke
komolca)
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Zaéetni poloZaj: Vzravnano
sedimo. Zoga je med podlaktjo
in nadlaktjo. 080, 0
|zvedba: Stisnemo z0go0, ]
zadrzimo pet sekund in sprostimo.
To vajo delamo v treh po|qza11h
podlakti, tako je dlan ob‘rnjena
proti tlom, proti stropu In vV vmes-—
nem poloZaju. V vsakem gd treh'
poloZajev podlakti ponovimo vajo
vsaj petkrat. Enako naredimo se
z drugo roko.

.
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Z:}Eetni polozaj: Lahko sedimo
ali stojimo. Elasti¢ni trak na enj
strani drZimo z nogo, drugi
konec pa drzimo v roki.
Izvedba: Trak potegnemo proti
ramenu, tako da dlan obrnemo
proti telesu. Ko roko poravna-
vamo ob telo, obrnemo dlan nazaj.
Vajo lahko ponovimo veckrat z
eno roko in nato Se z drugo ali
pa jo delamo izmenoma, vendar
temeljito.
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Revmatik N

Zatetni polozaj: Sedimo ali
stojimo. V roki imamo utez, ki
nam odgovarja, da z njo prido-
bimo na misi¢ni masi.
. Izvedba: Izvajamo enak gib
kot pri prejénji vaji z obrati
. podlakti, tako da zajamemo
tudi druge migice, ki pomagajo
pri krepitvi bicepsa.

Zadetni poloZaj: Roki
drzimo dvignjeni navzgor
ali pred sabo, kakor lahko.
Z levo dlanjo primemo desno
podlaket nad zapestjem.
lzvedba: Z desno roko
kr&imo komolec, z levo pa gib
zadrzujemo. Tako izvajamo
izometricno kréenje desnega
bicepsa in levega tricepsa. Med
vajo misice drzimo napete od 5
do 30 sekund, nato sledi premor
in popolna sprostitev misic pred
naslednjim kréenjem.
Nadaljujemo z vajo v istem
prijemu rok. Zdaj ko je komolec
okréen, iztegujemo desno roko
in z levo ta gib zadrZujemo.
Krepimo desni triceps in levi
biceps.
Nato roki $e zamenjamo in
ponovimo vajo v obe smeri.

Zatetni polozaj: StojimoV izkoraku. Desna
noga je spredaj rahlo pokréena in leva zadaj.
Desna roka je pokréena naprej s komolcem
ob telesu, leva roka pa je iztegnjena nazaj.
V rokah imamo obrota in izvajamo vajo za
krepitev bicepsa in tricepsa.

|zvedba: Zamenjamo polozaj rok, tako
daizvajamo gib le v komolcih in hkrati
obratamo obroca tako, da je upor vode
&im vedji.
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MLADI IN REVMA

Psiholoske
znacﬂnpstl
revimatikov

» pize: Petra Zajc

Kronicna bolezen zahteva prilagoditve, saj njene posledice lahko prizadenejo prav vsa podrocja
bolnikovega zivljenja. Prilagoditev zajema odnos do kronicne bolezni, odnos do narave in zdravljenja
bolezni, prepricanja o vzrokih bolezni in predstave o obvladljivosti bolezni, je na seminarju podmlad-
ka DRS povedala mag. Darija Peterec Kotar, univ. dipl. psihologinja in specializantka transakcijske

analiti¢ne psihoterapije.

Na te prilagoditve vplivajo zlasti
posameznikove osebnostne znacilno-
sti, razli¢ni psihosocialni dejavniki in
tako imenovani lokus (ali mesto) nad-
zora. Gre za psiholoSki termin, ki se
nanasa na prepricanje osebe o tem, kaj
povzroca dogodke v njenem Zivljenju.
Lokus je lahko:

—> notranji, ko je oseba prepricana,
da nadzoruje lastno Zivljenje, ali

—> zunanji, ko je oseba prepricana, da
njeno Zivljenje nadzorujejo okolje,
vi§ja sila ali drugi ljudje.

Pri strategijah spoprijemanja z
boleznijo je zanikanje in minimali-
ziranje bolezni na dolgi rok neproduk-
tivno. Pomembno je, da bolnik pridobi
¢im vec¢ informacij, se vkljuci v drustvo
bolnikov, se uci skrbeti zase ter si
postavlja konkretne in kratkorocne cilje.

0 VSEM, KAR NAS NAJBOLJ

V aprilu je v Moravskih Toplicah
potekal izobraZevalni seminar za
¢lane podmladka Drustva revmatikov
Slovenje (DRS) in njihove partner-
jev. Spregovorili smo o obvlado-
vanju kronic¢ne bolecine, spolnosti,
psiholoskem vplivu bolezni na bolnika
ter pomenu dobre komunikacije.

TEDI

Dobro je tudi angaZziranje bliznjih
in sprejemanje pomoci druZine, pri-
jateljev, sodelavcev in strokovnjakov
ter predvidevanje moznih zapletov,
kar pomeni psiholoSko pripravo na
morebitne prihajajoce sprozilce stresa.

Revmatoidna osebnost

PsiholoSke znacilnosti bolnikov z
revmatoidnim artritisom (RA) so, da
se ti posamezniki pogosto Zrtvujejo
za druge. Poklicno so odgovorni in
uspesni, lahko celo perfekcionisti. Tudi
sicer so skrbni in znotraj svoje druZine
vCasih skromni in potrpeZljivi, ob
morebitnih izbruhih jeze pa jih lahko
preganja obcutek slabe vesti in krivde.

Pri tak$nih posameznikih lahko do
bolezenskega zagona pripeljejo tudi
zaostrene razmere pri delu, napetost
in razhajanja v druZini, smrt bliZznje

V popoldanskem ¢asu smo se lahko
sproscali ob jogi in kopali v termalnih
bazenih, v vecernih urah pa druzili
ob glasbi in plesu. Stkale so se tudi
nove prijateljske vezi in zaveza vseh
udelezencev, da se naslednje leto
spet srecamo.

Sproscanje z jogo

osebe, poSkodba, ki onemogoci telesno
gibanje in sprostitev, ki ga le-to prinasa.

Psiholoske raziskave so pokazale,
da obstaja tudi tako imenovana rev-
matoidna osebnost, za katero je med
drugim znacilna togost, obsesivne
lastnosti in tezave pri obravnavanju
sovraznega okolja.

Tesnobnost in depresija

Raziskave so tudi pokazale, da imajo
bolniki, ki se pasivno vdajo v bolezen,
vec tezav, kot tisti, ki se borijo in os-
tanejo aktivni.

Sode¢ po raziskavah revmaticne
bolezni povecujejo tveganje za razvoj
tesnobnosti in depresije. Tesnobnost,
ki se kaZze v zaskrbljenosti in napetosti
skupaj z izogibanjem, se lahko sprozi
zaradi prisotnosti bolecin in utruje-




nosti. Depresija pa se kaZe v obc¢utkih
Zalosti in nemodci, ki ovirajo vsakod-
nevno delovanje posameznika.

Po drugi strani pa imajo prav bolni-
ki, ki jih mucijo skrbi in negotovost ali
pa so potrti in ¢rnogledi ter brezvoljni,
vi§je vnetne pokazatelje in na rentgen-
skih posnetkih izrazitejSe okvare skle-
pov, Ce jih primerjamo s posamezniki,
ki znakov psihi¢nih problemov ne
kazZejo.

Vpliv na imunski sistem

Izvedeli smo Se, da lahko psiholoSki
dogodki vplivajo na delovanje imun-
skega sistema ter na vnetje na vec
nacinov. Ena od njih je vpliv stresa na
proizvodnjo glukokortikoidov (preko
hipotalamusa v moZganih in Zleze
hipofize).

Poleg tega srednje ZivCevje preko
posebnih prenaSalcev (nevrotrans-
mitorjev) poSilja sporocila in vpliva
na celice, ki sodelujejo pri vnetnem
odzivu v sklepih. Zato depresija, strah,
tesnobnost, Zalost, velika odgovornost,
vecje spremembe in drugi stresni de-

PSIHOSOCIALNI DEJAVNIKI,

KI VPLIVAJO NA PRILAGODITEV
KRONICNI BOLEZNI:

@—» DEPRESIJA IN TESNOBA,

—> 1GODOVINA PSIHIATRICNIH
MOTEN],

—> |ZPOSTAVLIENOST
POVZROCITELJEM STRESA,

NAUCENA NEMOC,
ILORABA IN
NESPREJEMANJE BOLEZNI.

Vi

SAMOUCINKOVITOST
OPTIMIZEM

STRATEGIJA OBVLADOVANJA
STRESA IN

—> SPREJEMANJE BOLEZNI.

Vi

javniki lahko vplivajo tudi na dogaja-
nje v sklepih.

Spremenljive bole¢ine in zmanjSanje
telesne dejavnosti zmanjsSajo koncen-
tracijo hormona endorfina, kar lahko
povzroci povecano obcutenje bolecine
in nelagodje bolnika ter vodi v depresi-
jo. RA in depresija imata torej nekatere
skupne poti in okvara v delovanju teh
poti lahko povzroci cikel tezav.

Med podatki, ki jih je iz razli¢nih
raziskav predstavila predavateljica, je
bil na temo depresije zanimiv tudi ta,
da obstaja nekaj porocil, ki potrjujejo
pozitiven vpliv bioloSkih zdravil na
zmanjSanje simptomov depresije pri
bolnikih z RA.

Obstaja nekaj porocil, ki potrjujejo
pozitiven vpliv bioloskih zdravil na
zmanjsanje simptomov depresije
pri bolnikih z RA.

Strah in soocanje z bolec¢ino

Strah pred pretirano bolecino vodi
bodisi v pretirano vznemirjenost bo-
disi v izogibanje. S strahom so lahko
povezana tako imenovana naucena
nemoc, ki se odraza kot prepricanje,
da naSe vedenje nima vpliva na izid in
izkrivljena prepricanja (npr. katastro-
firanje), ki vodijo v Se vecji strah. Vse
to vodi v zacaran krog.

Z holecino se lahko sooamo pasiv-
no ali aktivno, usmerjeno na Custva ali
usmerjeno na problem. Lahko gre za
izogibanje ali pa proaktivno soocanje.

Pri soo¢anju z bolecino lahko poma-
ga kognitivno-vedenjska terapija, ki
bolnika uci tehnik, da doseZe obcutek
veCjega nadzora nad svojim zdravstve-
nim stanje. S kognitivno vedenjskim
pristopom se uci bolnike novih pove-
zav med boleznijo in doZivljanjem
bolecine, razpoloZenjem, obcutenjem
stresa in napetostjo. Pri bolniku s
kroni¢no bolecino se lahko pozornost
od telesa odvrne z zelo enostavno in

Revmatik IS

KAKOVOST ZIVLJENJA
KRONICNEGA BOLNIKA

© telesno stanje in delovanje,
© psiholosko stanje in osebno
pocutje,
@ socialna aktivnost
in druzbeni odnosi,

® delovna udinkovitost
in ekonomsko stanje.

uporabno tehniko odvracanja pozor-
nosti, kar pomaga zmanjsati stres in
bolecino.

Uporabne so tudi masaZe, tehnike
sproScanja in dihanja, ki prispevajo
k zmanjSevanju bolnikovega stresa
in tesnobnosti. Zelo koristna pa je Se
CujeCnost ali tako imenovano spreje-
majoce zavedanje tega, kar doZivljamo
v sedanjem trenutku brez obsojanja
zaznanih obcutkov.

Znotraj kognitivno-vedenjske psiho-
terapije se odvija sproScanje z dihan-
jem in progresivno misicno relaksacijo,
psihoedukacija, predelava izkrivljenih
prepricanj (kognitivna rekonstrukci-
ja) oblikuje se strategija in ciljna us-
merjenost k reSevanju problemov,
ucenje higiene spanja, spodbujanje
k povecanju ugodnih dejavnosti in
nenazadnje sprejetje kroni¢ne bolezni
in bolecine.

SKORAJ PETINA
BOLNIKOV JE TESNOBNIH

Skrb zbuja podatek, da je pojavnost
klinicne tesnobnosti (anksioznosti) in
depresije pri bolnikih z revmatic¢nimi
boleznimi kar dvakrat visja kot pri
sploSnem prebivalstvu. V presecni
studiji pa je bil delez ljudi z RA, ki je
dosegel prag za verjetno klini¢no sliko
anksioznosti celo priblizno Stirikrat
vedji kot pri kontrolnih skupinah.
Tesnobnost povezano z depresijo

so opazili pri 16,3 % bolnikov z RA.
Hujse bolecine in obcutljivost sklepov
so pri bolnikih s spremljajo¢imi mot-
njami razpolozenja pogostejse.
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spec. ginekologije in porodnistva,
kliniéna seksologinja,

Splo$na bolni$nica

Novo mesto

Ob revmaticni bolezni se lahko
pojavijo tudi teZave v spolnosti
bodisi zaradi simptomov kroni-
¢ne bolezni ali kot posledica
zdravljenja. Na spolno Zivljenje
med drugim vplivajo bolecine,
slabsa gibljivost, hormonsko
neravnovesje in utrujenost.
Spolnost, intimnost in seks so
zelo pomembni tudi v procesu
zdravljenja, zato se je o njih
treba pogovarjati.

Kroni¢na revmati¢na bolezen posa-
mezniku obrne Zivljenje na glavo.
Pomeni krizo, ki spremeni vsakdanje
vzorce osebnega in druzbenega delo-
vanja ter povzroCi stanje psihiCnega,
socialnega in telesnega neravnovesja.
To Se posebej velja, Ce je povezana tudi
z vsakodnevno bolecino.

Osebna stiska je odvisna od starosti
posameznika in od stadija bolezni (ne-
jasnosti diagnoze, njene dokonénosti

spolnost
ne bo tabu

» pize: asist. dr. Gabrijela Simetinger, dr. med.,

—k

in vpraSanja, kako z njo Ziveti). Nanjo
vplivajo simptomi bolezni, stres zdrav-
ljenja, ranljivost, izguba nadzora, teza-
ve s samopodobo in financ¢ne skrbi.
Nastopijo spremembe v odnosih in
spremenijo se druZinska pravila.

Zenske in moske teZave

Zaradi bolezni in bolecin se pojavijo
tudi teZzave v spolnosti. S Stevilnimi
raziskavami so dokazali, da imajo
Zenske z revmatoidnim artritisom
tezave z vlaznostjo noZnice, dosega-
njem orgazma, nizko spolno Zeljo,
slabSo vzburjenostjo in bole€ino pri
spolnih odnosih ter so manj zadovoljne
v spolnosti.

Pri Zenskah na motnje spolnosti
vpliva pojav Sjogrenovega sindroma,
ocena bolecine, bolezni srca in ozilja,
vpletenost kolénega sklepa, aktivnost
bolezni in Stevilo obolelih sklepov.

Pri moskih z revmatoidnim artriti-
som je najpogostejSa erektilna dis-
funkcija. Dokazano je bilo, da je ta

sorazmerna z bolec¢ino, sréno-zilno
boleznijo, aktivnostjo bolezni, oceno
utrujenosti, steroidnimi injekcijami v
miSice in Stevilom obolelih sklepov.

Po raziskavah lahko zakljuc¢imo, da
imajo motnje spolnosti pri revmati¢nih
bolnikih ve¢ razlicnih vzrokov in so
odvisne od stanja kroni¢nih bolezni, ak-
tivnosti bolezni in zdravil. Vec jih je pri
bolnikih s sindromom kroni¢ne utru-
jenosti, z vecjim Stevilom z ZivCevjem
in Kkognicijo povezanih simptomov,
socasno fibromialgijo, Sjogrenovim sin-
dromom ali miofascialnim bole¢inskim
sindromom ter vecjo utrujenostjo.

Bolniki s spondiloartritisom imajo
teZave v spolnosti lahko Se zaradi ome-
jitev, ki jih povzroca boleina, otekanje
sklepov, utrujenost, okorelost, zmanjSan



Spolnost je lahko priza-

deta zaradi bolezni, bolecine,
strahu, jeze, stresnih odnosov,

zdravil ali kulturnih norm.
Najpogostejsi spremembe, ki
povzrocajo tezave v spolnosti
so: suha noznica, nezmoznost
doseganja orgazma, erektilna

disfunkcija in bolecina pri

spolnih odnosih.

obseg gibanja, zmanjSana spolna Zelja
in koZne spremembe. Pri tem ne smemo
pozabiti na partnerje obolelih, ki imajo
morda teZave v spolnosti zaradi part-
nerjeve motnje.

Intimnost, spolnost in seks

Spolnost je del spolne identitete in
torej del posameznikove osebnosti, ki
pomembno vpliva na njegovo kakovost
Zivljenja. Osebe s kroni¢no boleznijo ali
invalidnostjo imajo pravico do najvisje
mogocCe stopnje zdravja in dobrega
pocutja v zvezi s spolnostjo, vkljucujo¢
prijetne, zadovoljujoce in varne spolne
izkus$nje.

Kljub tej pravici je spolnost v pove-
zavi z invalidnostjo Se vedno tabu. Ven-
dar se moramo zavedati, da so spolnost,
intimnost in seks zelo pomembni v
procesu zdravljenja in kakovosti vsak-
danjega Zivljenja kroni¢nih bolnikov
in invalidov.

Intimnost pomeni deljenje telesne
in Custvene bliZine s partnerjem ter ne
pomeni vedno spolnega odnosa, med-
tem ko seks pomeni spolni odnos (spol-
no aktivnost) s partnerjem. Spolnost
zajema veliko ve¢ kot spolni odnos.
Pomeni Se druge nacine spolnega
izrazanja, kot so dotikanje in poljublja-
nje, Custva do drugega in z njimi poveza-
no potrebo po dajanju, bliZini in dotiku.

Intimnost se nanasa na odnosnost,
ker vsebuje med drugim zmoZnost
posameznika za prepoznavanje, ra-
zumevanje in izmenjavo lastnih custev
in obcutkov (tudi seksualnih) v odnosu z

Ce je vlaZznost noZnice zmanj$ana med
fazo vzburjenja, je za zadovoljiv vagi-
nalni spolni odnos potrebno dodatno
mazivo (lubrikant). Pri tem je najboljsi
noznicni lubrikant na vodni osnovi, ki
ne vsebuje parfumov, barvil, spermi-
cidov ali drugih disav, ki lahko drazijo.
Vedeti moramo, da nekateri novejsi
lubrikanti vsebujejo rastlinske izvlecke
(kot sta aloja ali sivka), ki nekatere
Zenske drazijo ali sprozijo alergi¢no
reakcijo. Poleg tega lahko ogreti geli
Zgejo v spolovilu. Slabost lubrikanta na
vodni osnovi je, da se hitro posusi.

Obstajajo Se lubrikanti na oljni in si-
likonski osnovi, ki se ne posusijo tako
hitro, vendar je njihova slabost, da
poskodujejo kondome, medtem ko lu-
brikanti na silikonski osnovi poskodujejo
silikonske spolne igracke. Za stalno
uporabo obstajajo tudi vlazilci, ki se
uporabljajo dva- do trikrat na teden ter
vzdrzujejo vlaznost in primerno kislost
noznice. Ti ucinkujejo dlje od lubrikan-
tov.

Pri teZavah s prezgodnjim popuscanjem
jajcnikov ali po menopavzi se za izbolj-
Sanje vlaznosti svetuje hormonsko
nadomestno zdravljenje, ki lajSa meno-
pavzne tezave, v kolikor je le-to mogoce
glede na splo3no stanje Zenske. Ce sis-
temsko zdravljenje ni mogoce, obstajajo
Se estrogeni za lokalno uporabo. Estro-
genski obroc ali tableta pocasi sprosca
majhno koli¢ino hormonov v noZnico in
sosednja tkiva, tako da zelo malo hor-
mona prehaja v kri in ucinkuje na druge
dele telesa.

Pri zenskah, ki pred izbruhom bolezni
niso imele tezav z vlaznostjo, se svetu-
je krema, ki vsebuje L-arginin. (Edina
krema v Sloveniji, ki vsebuje L-arginin,
je termalna vlazilna krema Terme Do-
brna.) L-arginin izboljSa spolni odnos z
razsiritvijo Zil v tkivu SCegetavcka, kar
vodi v nabrekanje Sc¢egetavcka in s tem
celotnega zunanjega spolovila. Zunanje
spolovilo namazemo pet minut pred
spolnim odnosom.

Revmatik

drugo osebo. Beseda intimnost je pove-
zana z razumevanjem, Custvovanjem,
domacnostjo in zasebnostjo. Vzajemna
intimnost obogati medosebne odnose.
Medtem ko Cutnost opredeljuje telesno
bliZino, se intimnost osredotoa na
custveno bliZino.

Intimnost vkljuCuje, da imamo ne-
koga radi ali ga ljubimo, kar pomeni
zmoznost Custvene navezanosti ali
blizine z drugo osebo. VKkljutuje tudi
Custveno tveganje, kar pomeni, da
oseba zmore iskreno in zaupljivo raz-
krivati in deliti svoje obcutke ter misli
z drugimi, kljub moZnosti, da druga
oseba ne cuti tako. Kot spolna bitja ima-
mo lahko intimnost z ali brez spolnih
odnosov.

V celostnem in zrelem romanti¢nem
partnerskem odnosu med dvema izra-
Zanje spolnosti pogosto vkljucuje obo-
je — intimnost in spolni odnos. Intim-
nost se ustvarja preko vzajemne skrbi
s pomocjo dobrega sporazumevanja.
Za Stevilne je vzdrZevanje spolne in-
timnosti bistven del njihovega procesa
zdravljenja.

Treba se je pogovarjati

Ko se bolniki in zdravniki ukvar-
jajo z boleznijo in zdravljenjem, hitro
spregledajo vpraSanja, ki se nanasajo
na intimnost. V ambulantah, kjer se
revmatske bolnike seznanja o njihovi
bolezni, prognozi in terapiji, navadno
ni casa za pogovor o bolnikovi ka-
kovosti Zivljenja, ki bi vkljucevala tudi
pogovor o spolnosti. Bolniki to zelo
pogresajo, kar je dokazano s Stevilnimi
raziskavami.

Stevilni zdravniki se niso zmoZni
soociti z bolnikovo tezavo v spolnosti
zaradi lastnega neugodja, razlicnih
verskih in eti¢nih ozadij. Zmotno so
prepricani, da se bo o tem z bolnikom
pogovoril kdo drug, da bolnik o tem ne
sprasuje, ker mu je vseeno, ali da bo bol-
nika vpraSanje o tem uZalilo.

Raziskava objavljena v tuji strokov-
ni reviji o spolni medicini (Journal of
Sexual Medicine) je pokazala, da se
zdravniki in zdravstveni delavci bo-
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KAJ POMAGA
0B EREKTILNI DISFUNKCHI

Za zdravljenje erektilne disfunkcije so
na voljo tablete (kot so zaviralci fos-
fodiesteraze tip 5 in drugi), zdravilo,
ki se injicira v moski spolni ud (to so
interkavernozne injekcije) ali zdravilo,
ki se namesti v secnico. Uporabljajo se
tudi vakuumske konstrikcijske naprave
in penilni vsadki (penilne proteze). V
fazi raziskav je Se lasersko zdravljenje,
rekonstrukcija erektilnega tkiva in gen-
sko zdravljenje.

Pri kateremkoli zdravljenju je pomem-
bno, da ob predpisu zdravila ali terapevt-
skega pripomocka moskega s tezavo
pouc¢imo o pomembnosti telesne de-
javnosti, o anatomiji in fiziologiji
spolnega odnosa ter spolnega odgo-
vora, pojasnimo mehanizem erekcije,
pomembnost Zelje pri moskem z erek-
tilno disfunkcijo, pomembnost primer-
ne spodbude, predstavimo uporabo
pripomockov (lubrikantov, vibratorjev,
seksualnih igra¢ in podobno). Pojasni-
mo tudi, kako na erektilno disfunkci-
jo vplivajo razlicne okolis¢ine in kako
nanjo vpliva mehanizem strahu. Pogo-
vorimo se o vkljuditvi partnerja v zdrav-
lienje ter pojasnimo mogoce strategije
zdravljenja. Poleg farmakoloskih ob-
stajajo Se vedenjske terapije oziroma
psihoseksualne terapije.

Osebe s kronic¢no boleznijo
ali invalidnostjo imajo
pravico do najvisje mogoce
stopnje zdravja in dobrega
pocutja v zvezi s spol-
nostjo, vkljucujoc¢ prijetne,
zadovoljujoce in varne
spolne izkusnje.

jijo govoriti o spolnosti zaradi strahu
pred pogovorom, skrbjo pred obtoZzbo
kaznivega dejanja, pomanjkanja Casa,
virov in usposabljanj, zaskrbljenosti
zaradi nezadostnega znanja in sposob-
nosti, osebnega neugodja ter pomanj-
kanja zavedanja o spolnih vpraSanjih.
Se posebej se tezko pogovarjajo, ¢e gre
za osebo nasprotnega spola, pripadnika
manjsin, starejSo osebo ali neheterosek-
sualno usmerjeno osebo.

Kaj je bio-psiho-socialna
obravnava

Pri miSi¢no skeletni bolecini so od-
krili, da utrujenost, zdravila in prilaga-
janje razmerja bolj vplivajo na spolnost
kot kroni¢no obolenje. Tezave v spol-
nosti imajo ve¢ vzrokov in za odkritje
vseh dejavnikov, ki povzrocajo spolno
motnjo, mora biti obravnava vodena
po bio-psiho-socialnem modelu. Po tem
modelu odkrivamo bioloske, psiholoske
in socialno-kulturoloske dejavnike, ki bi
lahko bhili predispozicija za spolno mot-
njo, bi spolno motnjo lahko sprozili in
dejavnike, ki jo vzdrzujejo.

—> Med bioloske dejavnike spadajo:
anatomske in genetske posebnosti,
hormonski vzroki, poSkodovano
zZivCevje, poSkodovano Zilje ter
vpliv zdravil in/ali kroni¢nih
bolezni.

—> Med psiholoske dejavnike
pristevamo: obcutek krivde,
sram, jezo, nizko samopodobo,
obcutek drugacnosti, spremembo
obcutka Zenskosti ali moskosti,
potrtost, depresivno motnjo,
tesnobnost, zaskrbljenost, strah
ter travmaticno ali pretresljivo
preteklost.

—> Socialno-kulturoloski dejavniki
pa so: teZzave na delu (bolniska od-
sotnost, brezposelnost, upokojitev),
teZave s starsi, finan¢ni problemi,
problemi v odnosu (sprememba
v vlogi in moci v odnosu, nemoc,
partner postane »negovalec«) ter
dejavniki okolja (socialna izolacija,
pomanjkanje socialnega omrezja,
stigmatizacija).

Poleg vseh teh dejavnikov je klju¢en
partnerski odnos. Spolno motnjo ali
teZave v spolnosti lahko sproZijo tudi
partnerski nesporazumi, nestabilno
intimno razmerje, teZave v zvezi z
navezanostjo, zvestobo, spoStovanjem,
teZave v intimnosti in sporazumevanju,
pomanjkanje zaupanja, neusklajenost
v spolni Zelji ter dolgocCasne in slabe
spolne tehnike. Pri starejsih so lahko ti
dejavniki okrepljeni z jezo in zamero, ki
je zrasla z leti, ob prisotnosti obcutkov
ujetosti in vdanosti v usodo, sploh ce
zapustitev odnosa ni ve¢ mogoca.

Sele ¢utnost omogodi uZitek

Za spremembo slabih in dolgocasnih
spolnih tehnik je na telesni ravni zelo
pomembno poznavanje lastnega spol-
nega odgovora, telesne in spolne po-
dobe, ter prepoznavanje pozitivnih
izkustev uzitka in sprostitev spolne na-
petosti. Pri ¢utnosti je na prvem mestu
treba razumeti anatomijo in fiziologi-
jo spolnosti, da se v svojem telesu
pocutimo udobno.

Pomembno je, kak3na je naSa telesna
samopodoba, to je obcutek privlacnosti
in zadovoljstva v svojem telesu, ker vpli-
va na razli¢ne vidike Zivljenja. Ce si za
zgled dobrega videza izberemo medij-
sko osebnost in nase telesne znacilnosti
odstopajo od druzbeno promoviranih,
nam to povzroca nezadovoljstvo. Ravno
tako je pomembno izkustvo uZitka in
sprostitev spolne napetosti.

Cutnost omogoca uzitek, ko se doti-
kamo svojega ali telesa drugega in nam
skozi spolni odgovor pomaga sproscati
spolno napetosti med masturbacijo ali
s spolno izkusnjo z drugo osebo ali ose-
bami. KoZa je na$ najvecji spolni or-
gan. Zavedati se moramo potrebe po
dotiku (angl. skin hunger), ki je prvin-
ska potreba, in objemu na ljube¢ nacin.
Pomembno je, da vemo, da za zado-
voljitev te potrebe, ni potreben spolni
odnos. Center Cutnosti in privlac¢nosti
za dozivljanje telesne privla¢nosti do
drugih ni v spolovilih, ampak je v naSih
mozganih. Tukaj izvirajo nerazloZljivi
mehanizmi, ki so odgovorni za spolno
privlacnost. MoZzgani nam dajejo tudi
zmoznost dozivljati fantazije o spolnih
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KAJ POMAGA, KO NI ORGAZMA

Zenska se bo, kadar je nezadovoljna s
samopodobo ali ne sprejema del telesa,
bolje pocutila v svojem telesu, ce se bo
vec ogledovala v ogledalu in se dotikala
telesa, Se posebej dela, ki jo moti. Ogle-
dovanije in dotikanje tega predela, ji bo
pomagalo vzpostaviti prijaznejSi odnos
do predela in posledi¢no vedji uzitek v
spolnosti.

Vsaka Zenska, ki je lahko pred bolezni-
jo brez tezav dosegla orgazem, ga bo
tudi ob zdravljenju. Vcasih si pri tem
lahko pomaga s spolnimi fantazijami,
uporabo vibratorja za dodatno spod-
budo, s spreminjanjem poloZaja nog
(razprte ali stisnjene noge), stiskan-
jem in spros$canjem misic medenicnega
dna, spreminjanjem ritma med vagi-
nalnim spolnim odnosom, drazenjem
Scegetavcka ter partnerjevo dodatno
spodbudo drugih eroti¢nih predelov
telesa, dojk ali spolovil.

Pri vsem tem je pomembno, da sama (in
s partnerjem) sebe raziskuje ter odkriva
vzburljive nacine dotika. Na trgu obsta-
ja seksualna igraca — >»womanizer.
To je poseben vibrator, ki Scegetavcek
brez dotika obkroZi in ga z mehkimi
tlacnimi valovi drazi. Za razliko od drugih
vibratorjev se obcutek cezmernega
drazenja pri njem ne pojavi.

vedenjih in izkuSnjah. Spolne fantazije,
ki jih doZivljamo so normalne. Prav je,
da jih gojimo, in ni treba, da jih vedno
udejanjimo.

Dodatna moznost:
psihoseksualna terapija

Psihoseksualna terapija temelji na
osredotoCanju pozornosti na posebne
vaje in seksualne tehnike (Cujecnost,
osredotocanje na obcutke), spolni vzgoji
z uCenjem in vadbo komunikacijskih
in seksualnih ves¢in vklju¢no s samo-

zadovoljevanjem, delu na intimnosti,
spreminjanju vedenjskega repertoarja
posameznika in prilagajanju seksual-
nih scenarijev ter po potrebi partnerska
terapija. Kombinacija obeh pristopov,
biomedicinskega in psihoseksualnega,
je najuspesnejsa. Ce se oseba odlo¢i za
psihoseksualno terapijo, v obravnavo
vklju¢imo tudi partnerja.

S parom se dela na intimnosti in
osredotoCanju na obcutke, ki temelji
na Cutnosti. Osnova je razumevanje in
ucenje anatomije in fiziologije spolnega
odnosa ter ucinka bolezni na spolnost.
Pomembno je zavedanje, da so ne glede
na stopnjo bolezni, Zenske in moski
vedno zmozZni ¢utiti uzitek v intimnosti.

Zapomnimo si

@ Kljub spremembi ali okvari tkiva, je
mogocCe obcutiti uzitek in doZiveti
orgazem.

© Vaginalni spolni odnos ni pogoj za
doZivljanje uzitka in orgazma. Sek-
sualno dotikanje je za vecino zelo
zadovoljujoCe in ima pozitiven
ucinek na nase pocutje.

© Sprememba pogleda na spolnost ne
pomeni zmanjSanje uZitka in zado-
voljstva v spolnosti.

© Pomembna je odprtost za doZivljanje
uzitka, ne glede na druzbene norme
in prepriCanja, kaj je normalno.
Nauciti se je treba novih nacinov
dajanja in sprejemanja uZitka.

@ Klju¢no je pogovarjanje o seksu s
partnerjem/ko in seveda tudi z
zdravnikom, Ce je to mogoce.

© Treba je krepiti samozavest, spre-
minjati kakovost Zivljenja in se us-
merjati v udobje ter zdrav Zivljenjski
slog.

Revmatik IS

KA) POMAGA PROTI BOLECINI

Bolecina med vaginalnim spolnim
odnosom je pri Zenski zelo pogost po-
jav. Lahko je prisotna v predelu spolovil
ali drugje. O bolecini v spolovilih go-
vorimo, kadar nastane v noznici ali
okolici noznice med spolnim odnosom.
Poslabsajo jo ponavljajoca vnetja, ki jih
je treba zdraviti. Nacini za preprecitev
bolecine v tem predelu so zadostno vz-
burjenje in uporaba lubrikantov Ze pred
vaginalnim spolnim odnosom. Zenska,
ki ima te tezave, mora partnerja pouciti,
kateri dotik ji povzroca bolecino in kaj ji
ne povzroca bolecine oziroma jo vzburja.
Pomembno je, da uporabljata polozaje,
v katerih lahko Zenska bolecino nadzira.

V psihoseksualni terapiji se svetujejo
Keglove vaje za sprosc¢anje misic mede-
nicnega dna ter po potrebi upora-
ba dilatatorjev (pripomocki za Siritev
noznice) ali dildov (seksualne igrace, ki
so v obliki moskega spolnega uda).

V primeru, ko Zensko ali moskega boli
pri spolnem odnosu v drugem predelu
telesa (bolecina v roki, krizu ali ostalih
sklepih, mravljincenje, odrevenelost
v rokah in nogah) svetujemo spolni
odnos v delu dneva, ko je bolecina
najsSibkejsa. Hkrati naj vzame zdravilo
proti boleCinam pred pricakovanim
spolnim odnosom. Med njim naj upo-
rablja polozaj, kjer je boleci del naj-
manj izpostavljen pritisku. Boleci del
se zasciti z blazinami in se prosi part-
nerja, e prevzame gibanje med sek-
som. Pri vsem tem je pomembno, da se
osredotocimo na uzitek in vzburjenje, s
tem bolecina pojenja v ozadje.

Center Cutnosti in privlacnosti za dozivljanje telesne
privlacnosti do drugih ni v spolovilih, ampak je v nasih
mozganih. Tukaj izvirajo nerazlozljivi mehanizmi, ki
so odgovorni za spolno privlacnost.
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Epidemijo
moramo
obvladati

» pize: Petra Zajc

Kostno-misicne tezave so
okvara, o kateri Slovenci
najpogosteje porocajo, so vir
bolecin in omejitev, glavni
bolezenski vzrok za dneve
odsotnosti z dela in najpogo-
stejsi vzrok za trajno zmanjsane
zmoznosti za pridobitno delo.
»To epidemijo, ki Skoduje posa-
mezniku in druzbi moramo ¢im
prej omejiti in obvladati,« je na
seminarju za ¢lane podmladka
dejal mag. zdravstvene nege
Vili Kotar.

Izvedeli smo, da milijoni ljudi po
vsem svetu vsako leto doZivljajo akutne
ali kroni¢ne bolecine, ki mocno vpliva-
jo na kakovost njihovega Zivljenja in
Zivljenja njihovih svojcev. Kroni¢na
bole¢ina je najpogostejsi sindrom,
zaradi katerega ljudje iSCejo zdrav-
stveno pomocC. Pomeni tudi veliko
stroSkovno breme za javno zdravstvo,
gospodarstvo in druzbo.

Zaradi kroni¢ne bolecine trpi Cetr-
tina odraslih prebivalcev v Sloveniji,
je povedal Kotar, kar nas uvrsta v
zgornjo polovico evropskih drzav. Vec
kot 40 odstotkov bolnikov s kroni¢no
bolecino trpi mocne vsakodnevne bole-
Cine, priblizno polovica trpecih je depre-
sivnih in pogosto izgubijo zaposlitev.

Mag. zdravstvene nege Viki Kotar je izpostavil, da je obvladovanje bolecine,
zelo pomemben vidik Zivljenja bolnika s kroni¢no revmati¢no boleznijo.

Peti vitalni znak

Spodbudno je, da bole¢ina postaja
vidna, saj predstavlja peti vitalni znak
(poleg dihanja, srénega utripa, krvnega
tlaka in telesne temperature) in mora
biti po novem ustrezno dokumentira-
na tudi v zdravstveni dokumentaci-
ji. Strokovna in kakovostna ocena bol-
nikove bolecine je tudi osnova ucin-
kovitega zdravljenja.

Ker gre pri bolecini za osebno izkus-
njo, ki je ne moremo predvideti in ne
napovedati njenih znacilnosti (moci,
neprijetnosti, trajanja, razsirjenosti
...), je samoocenjevanje bolnika naj-
bolj veljavna metoda ocenjevanja
bolecine. UpoStevati je treba, da se ob-
seg bolecine, ki jo lahko prenaSa, od
bolnika do bolnika razlikuje, zato je
to treba opazovati, oceniti in sprem-
ljati. Ocenjevanje bole¢ine je pomoc
pri diagnostiki, izbiri vrste zdravljenja
in oceni ufinkovitosti razlicnih oblik
zdravljenja.

Stres

LajSanje kroni¢ne bolecine je nujno
za ohranjanje samostojnega in uspesne-
ga Zivljenja bolnika. Pri tem je pomem-
bna dobra izbira vrste terapije in mul-
tidisciplinarni pristop do zdravljenja.
Nezdravljena ali slabo zdravljena bole-
¢ina namrec¢ organizmu povzroca stres.

Cilj protibolecinskega zdravljenja je
v najkrajSem mogocem casu doseci, da

bolnik nima hujsih bolecin, da ima ¢im
manj nezelenih ucinkov in da se mu
izboljSa kakovost Zivljenja. Zdravljenje
je po navadi kombinirano, vkljucuje
tako zdravila (v obliki tablet, mazil
in obliZzev) kot tudi zdravljenje brez
zdravil (nefarmakolosko).

Med slednje spadajo akupunktura,
povrSinsko protibolecinsko elektri¢no
draZzenje Zivcev (TENS) in zdravljenje s
svetlobo (fotobiomodulacija). Pomem-
bna je tudi fizioterapija. Med alterna-
tivne metode zdravljenja pa sodijo Se
akupresura, masaza, refleksoterapija,
joga in hipnoza.

Za obravnavo tezko obvladljive bole-
Cine uporabljajo tudi invazivne post-
opke zdravljenja bolecine. V ambu-
lantah za zdravljenje bole¢in pogosto
uporabljajo blokade perifernih Zivcev
in Zivénih korenin, blokade v sklepe in
delovanje na proZilce (»trigger«) tocke
ali vozlice.

Interdisciplinarna obravnava

Kroni¢na bole€ina zahteva komplek-
sno, interdisciplinarno obravnavo, pri
cemer morajo biti v delovno ekipo
okrog bolnika vkljuceni strokovnjaki
(zdravnik, psiholog, medicinska sestra,
fizioterapevt, delovni terapevt in so-
cialni delavec), ki morajo biti med se-
boj uglasSeni. Za ugoden in kakovosten
izid zdravljenja je potrebno tudi part-
nersko sodelovanje bolnika z zdrav-
stvenim timom.



Tak pristop upoSteva psiholoske in
bioloske dejavnike v ozadju bolecine in
skuSa bolniku omogoditi laZje Zivljenje
s kroni¢no bole¢ino. »Naloga zdrav-
stvenega osebja je med drugim tudi,
da z bolnikom vzdrZzuje ucinkovito
terapevtsko komunikacijo s ¢ustveno
podporo in informiranjem bolnika,« je
zakljucil Viki Kotar.

POGLAVITNA BOLNIKOVA TEZAVA

Mednarodno zdruzenje za preuce-
vanje bolecine (IASP) je kroni¢no
bolecino opredelilo kot patolosko
bolecino, ki traja dlje casa, kot je
pricakovano pri normalnem zdrav-
lienju bolezni ali poskodbe. Bolecina
(ne glede na njen vzrok) postane
patoloska takrat, kadar postane
poglavitna bolnikova tezava, razlog
njegove nezmoznosti za delo in
slabse kakovosti Zivljenja.

Nas svet
je nase
ogledalo

» pize: Petra Zajc

Vecina nas Zeli situacije, ki jih
vidimo v zunanjem svetu, a nam
v bistvu kaZejo nas notranji svet,
spreminjati in popravljati od
zunaj in ne pri sebi,« ugotavlja
Ingrid Plankar, mag. farmacije
in psihoanaliticna psihotera-
pevtka. Zato je prvi pogoj za
dobro komuniciranje in odnose,
da vemo, kdo smo, in da se
dobro poznamo.

Beseda komunikacija izvira iz latin-
ske besede »communicare, Ki je pro-
ces oddajanja, prenosa in sprejema-
nja sporocCil. Komunikacija vkljucuje
veliko elementov: sporocanje, delitev,
nacin pogovora, nacin sprasevanja ...

»Lahko smo tiho in tudi s tem v bistvu
komuniciramog, je poudarila Plankar-
jeva.

Vidno in slisno je le vrh
ledene gore

V nadaljevanju smo izvedeli, da
na zaznavo sporocenega vpliva vec
dejavnikov. Besede oziroma vsebina
predstavlja le sedem odstotkov zaz-
nave sogovornika. Barva naSega glasu
prispeva 38 odstotkov. Najve¢, 55 od-
stotkov, pa sporoCa govorica nasega
telesa. To je mimika (izraz obraza in
oci), gestika (kretnje rok, ramen in
nog) in proksemika (poloZaj in gibanje
v prostoru-drza, stoja, hoja).

Pri komunikaciji je tisto, kar sliSimo
in vidimo, samo vrh ledene gore (be-
sede, ton in barva glasu), pod gladino
pa so Se naSe vrednote, prepricanja,
predsodki, izkuSnje, sanje, custva in
obcutki.

Vsak odziv v interakciji nekaj sporo-
¢a. Tudi Ce ne Zelimo komunicirati to
sporoc¢amo, bodisi da neposredno za-
vrnemo komunikacijo, morda prista-
nemo na komunikacijo, a smo ob tem
nejevoljni ali pa s svojimi sporocili
interakcijo izni¢imo (samo-nasproto-
vanje, spreminjanje teme, nejasnost

Revmatik IS

pri izrazanju in uporaba metafor...).
Izogibanje komunikaciji se lahko kaze
tudi kot simptom, na primer glavobol
ali zaspanost.

Kako dober poslusalec sem?

Vecina Jjudi ne posluSa z namenom
da razume, temve¢ z namenom, da
odgovori, je opozorila Ingrid Plankar.
A dober sogovornik je tisti, ki zna aktiv-
no poslusati. To pomeni, da posluSalec
skuSa razumeti custva, potrebe in
Zelje, da bi mogel v celoti razumeti in-
formacije s sogovornikovega zornega
kota ne glede na to, ali se z njim strinja
ali ne. Pri posluSalcu mora obstajati
ustrezno razmerje med izgovorjenim
in sliSanim, tako da:

—> sogovorniku izraZza prisotnost:
»Tu sem za vas, niste sami«

—> z odprtimi vpraSanji izraza zanima-
nje: »Kako ste to mislili?«,

»Mi lahko bolj natan¢no pojasnite?«

—> izraZa razumevanje na ravni vsebin
in odnosov, na primer preko zrca-
ljenja: »Slisal sem vas«, »Razumel
sem vas.«,

—> uporablja spodbujajoCe pripombe:
»Res?«, »Kaj takegal«, in opogum-
ljajoce pripombe: »Povejte kaj ve¢
o tem!«

—> izraZa soCustvovanje.
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Va$ predhodnik, Boris Sustarsi¢, je v
vseh teh letih nedvomno pustil velik
pecat v NSIOS. Se strinjate?

Zapu$tina Borisa Sustarsica v naSem
prostoru je ogromna. Brez njega danes
sistem invalidskega varstva in invalidskih
organizacij ne bi bil na ravni, kot je.

Vi ste napovedali, da se boste zavzemali
za uresnicevanje pravic, boljsi socialni
poloZaj invalidov in stabilno financiran-
je. Pa pojdiva po vrsti, katere pravice so
invalidom najbolj kratene?

Res je, temelj mojega dela je in bo zago-
varjanje ¢lovekovih pravic invalidov. Vse
preveckrat pozabljamo, da c¢lovekove
pravice niso samo svoboda govora in tako
naprej, ampak tudi bolj vsakdanje zadeve,
kot je moZnost transporta — torej svoboda

Borut Sever,
predsednik NSIOS

gibanja in druge. Pogosto invalidom ni
omogoceno enakopravno ali pa polno
uzivanje teh pravic. Nekatere, kot je dostop
do javnega prevoza in nekaterih zgradb, so
jim celo fizino onemogocene. Skupaj de-
lamo na tem, da bodo c¢lovekove pravice
invalidom enako polno dostopne kot vsem
ostalim in da bo vsak invalid imel enako
moznost izbire kot vsak drug.

Zadnje case, denimo, se je veliko govori-
lo okoli parkirnih mest za invalide, kjer
se je pokazala celo nestrpnost in nera-
zumevanje do invalidov. Je to problem
druZbe kot celote?

Gotovo je velik del tega neko druzbeno
razumevanje, odnos druzbe ali druzbena
empatija. Mislim, da v Sloveniji stvari niso
tako €rne, vendar se v vsakem okolju po-
javljajo posamezniki, morda tudi skupine,

Nag;edimo
nas svet enako
dostopen za vse

> Pogovarjala se je: Ur$a Blejc,
fotografije: osebni arhiv, arhiv DNS, Ursa Blejc

StiriinStiridesetletni pravnik Borut Sever je od
letosnjega januarja predsednik Nacionalnega sveta
invalidskih organizacij Slovenije (NSIOS), katerega
¢lan je tudi Drustvo revmatikov Slovenije. Novi
predsednik si Zeli, da bi javnost izvedela ¢im vec
dobrih z invalidi povezanih zgodb, mi pa smo
ga med drugim spodbudili, da nam je povedal
svojo. Seveda nam je v prvi vrsti zaupal,
kaksni bodo v prihodnosti izzivi NSIOS.

katerih staliS¢a so res tako izstopajoca in
ekstremna, da so v nasprotju celo z nekimi
uveljavljenimi civilizacijskimi normami.
Del naSega dela je tudi ozaveScanje. O tem
se moramo pogovarjati in v tem pogledu je
lahko ta zgodba celo pozitivna ...

Ker se res veliko govori o tem...

Po tej javni debati se je morda res mar-
sikdo zamislil nad dejanji posameznikov ali
pa se je celo ustavil, preden je hotel uporabiti
(zlorabiti) parkirno mesto, ki ni namenjeno
njemu, Kker je spoznal, da to res ni prav. Iz
vsake stvari, tudi Ce je v osnovi negativ-
na, je treba potegniti nekaj pozitivnega.

In vendarle nekateri psihologi ugotav-
ljajo, da je 25 odstotkov ljudi narciso-
idnih in gledajo le nase. Je to tudi vas
obcutek?



To je najbrz SirSi druzbeni problem ali
pa kar problem sodobnega sveta in druzbe.
Seveda se pojavljajo primeri nepoznavanja
in nerazumevanja invalidnosti in potreb,
ki iz te izhajajo, a sploSnega sovrastva
jaz v slovenskem prostoru ne zaznavam.
Tukaj je pomembno ravno to nenehno
ozaveSCanje, naSe pojavljanje v medi-
jih, javnosti in tudi v politiki. Odlocevalci
morajo vedeti, da je v Sloveniji po nekih
statistikah 170.000 invalidov. Treba nas je
upoStevati in tudi raCunati na nas, saj tudi
mi Zelimo za druZbo narediti nekaj do-
brega. Ne smemo pozabiti, da smo invalidi
aktivni drZavljani in lahko sodelujemo na
razli¢nih podrogjih.

Pa nadaljujva z dostopnostjo do fizi¢ne-
ga okolja, prevoza, informacij in komu-
nikacij — kako je s tem podroc¢jem?

To je izziv, ki nas Se ¢aka, da naredimo
nas svet enako dostopen za vse. Tu ne
mislim le na grajeno okolje ali dostopnost
transporta, danes je morda Se bolj pomem-
bna dostopnost informacij. Nekaj stvari se
je Ze premaknilo na bolje. Pri grajenemu
okolju imamo Ze nekaj ¢asa sodobno za-
konodajo, a je primarno namenjena novo-
gradnjam, poskrbeti pa bomo morali, da
se najde reSitve tudi pri vsem, kar je bilo
zgrajeno Ze pred Casom.

Transport nam omogoca, da pridemo od
tocke a do tocke b in tu ne gre le za robnik ob
cesti, ki ga je treba predelati v klan¢ino, za
stopnice, dvigala, naklone, vhode v stavbe,
Se bolj pomembna je dostopnost javnega
prevoza. Tukaj zamujamo, zakonodaja je
sprejeta in velja od leta 2010, a prehodno
obdobje za prilagoditev dostopnosti avto-
busnega prometa je pri koncu (2020), iz-
teka pa se tudi za ZelezniSki promet (2025).
Morali bi takoj pristopiti k reSevanju in po
nekem kljucu zaceti na primer urejati avto-
buse (sprejeti akte, ki dovoljujejo le nakup
avtobusov, ki omogocajo invalidom vstop v
vozilo), Zelezniske postaje ...

Ali potem invalidskim organizacijam ne
bo ve¢ treba organizirati prevozov?

Ti prevozi bodo vedno potrebni. Tudi
Ce imamo vzpostavljeno mrezo javnega
prevoza, je za nekatere dolga Ze pot do
prve vstopne tocke.

A vseeno bi tako laZje vsi prisli do vsega.

Tukaj pridemo do klju¢ne zadeve, neod-
visnosti. Osnova uresnicevanja ¢lovekovih
pravic je, da si neodvisen v svojem Zivljenju
in se lahko sam odlocas, kaj bi rad pocel
in kdaj, kje bi rad Zivel in tako naprej. Da
imas torej za neko pot enake moznosti kot
vsi ostali in ti je ne prepreci stopnica, rob-
nik, neprimeren avtobus ali nedostopna
ZelezniSka postaja.

Kaj prinasa Evropski akt o dostopnosti,
ali pomeni korak naprej?

PrinaSa neke zahteve, zaveze proti
drZavam, da to vpeljejo v svojo zakonodajo
na podroc¢ju informacij in komunikacij.
Mi smo si Zeleli, da bi prinesel nadaljnje
zaveze tudi na podrocju grajenega okolja
in transporta, a je to na Zalost izostalo.
Akt se tu prilagaja drZzavam s slabSimi
mozZnostmi. Pri nas smo v posameznih
delih pravzaprav Ze naprej, imamo zako-
nodajo, a ni uresnicena.

Bi potem nek akt sploh pomagal?

Prav zato smo poskusali v sodelovanju
z Evropskim invalidskim forumom, katere-
ga Clani smo, dvigniti stopnico Se nekoliko
vigje. Ce bi bile posamezne zahteve sprejete
kot evropska direktiva, bi to pomenilo nek
dodaten pritisk na naSo drzavo, da zacne
zakonodajo, ki jo Ze imamo, ¢im hitreje
uresnicevati.

Kot pravnik se najbrZ laZje znajdete v
zakonodajnih postopkih in pri uveljav-
ljanju svojih pravic kot nekdo brez teh
znanj, ki tu gotovo potrebuje pomoc?

To ni samo nasa teZava, ampak je tezava
vse Evropske unije. Prevec je birokratizaci-
je, postopkov, papirjev, da do necesa pride-
mo. Zakonodajo imamo, predpise imamo,
pravice imamo, a posameznik za vse to ne
ve in ker so zadeve tako razprsene, se tezko
znajde.

Invalidske organizacije s svojimi sveto-
valnimi sluzbami, z zagovornis$tvom, pod-
poro, posebnimi socialnimi programi,
poskuSajo pri teh zadevah pomagati. V
nacrtu pa imamo Se, da bi sCasoma vzpo-
stavili neke enotne informacijske tocke,
kjer bi bilo Se lazje priti vsaj do nekih

Revmatik

Moja zgodba je zame pozitivna. Seveda so v
Zivljenju vedno nihanja, vzponi in padci, a
pomembno je, da gremo naprej in da vsak v
okviru svojih zmoznosti pocne, kar Zeli, kar
ga izpolnjuje in kar mu dela Zivljenje lepo.

zacetnih informacij glede zakonov, social-
nih pravic, pravic, ki so vezane na delovno
dobo, zavarovanje, transport, pripomocke
... A potrebovali bomo neko SirSo podporo
in zagotoviti bo treba sredstva.

Je med invalidi veliko revscine? Je teZji
socialni poloZaj povezan z (ne)zaposlo-
vanjem?

To je velik problem. Socialno stanje in-
validov je v povprecju veliko slabSe kot
socialno stanje ostalih. Zelo velika tezava
so invalidske pokojnine, ki pogosto ne
omogocajo niti preZivetja kaj Sele cloveku
dostojno Zivljenje. To bi morali urediti.
V ustavi piSe, da smo socialna drzava, in
drzava bi morala doloc¢iti nek minimum,
ki bi moral biti krepko visji, kot je danes.
S strani invalidskih organizacij in posa-
meznikov dobivamo ne prosSnje, ampak
prave krike po pomoci, kako tezko je Ziveti
z 200 ali 300 evri na mesec, in to je nespre-
jemljivo.

Socialna nadomestila so nizka in Se
vedno dela premalo invalidov, pa ne, ker
ne bi Zeleli, ampak ker sistem Se do pred
kratkim temu ni bil najbolj naklonjen. Za-
konodaja in predpisi so zdaj vendarle §li v
smer, da spodbujajo zaposlovanje. Pomem-
bna spodbuda je, da morajo imeti podjetja
na doloceno Stevilo zaposlenih zaposleno
tudi doloceno Stevilo invalidov. Drugo je
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dobro delujo¢ sistem invalidskih podjetij in
varstveno-delovnih centrov. Hkrati pa novi
zakon o socialnem vkljucevanju invalidov
omogoca tistim z statusom invalida, da se
lahko vkljucijo na trg dela, omogocCa pa jim
tudi vrnitev nazaj v enak status z vsemi
pripadajoc¢imi pravicami.

Delo je klju¢na stvar, ki ne omogoca le
ekonomske in socialne neodvisnosti, am-
pak cloveku daje tudi samozadovoljstvo
in zavedanje, da je koristen za sebe in za
druzbo.

Kje so torej ovire boljSemu zaposlova-
nju?

Treba je dvigniti zavest delodajalcev,
da invalidi delamo in da delamo dobro,
pogosto celo bolje, bodisi iz nekih lastnih
vzgibov bodisi iz Zelje po dokazovanju
ali cem drugem. Ker tega ne vedo, se nas
delodajalci bojijo in potem del teh zaposli-
tev izostane.

Revmatik ima dobre in slabe dneve,
véasih mu gre res teZje, kar bi lahko
delodajalec razumel kot lenobo, ni res?
Sploh ¢e mu ne Zelimo povedati za svojo
bolezen.

To sta dve stvari, ki sta lahko na prvi po-
gled kontradiktorni. Eno je, da SirSe okolje
ali v tem primeru delodajalci poznajo naso
invalidnost oziroma poznajo posebnosti,
ki izhajajo iz tega, tudi morebitna nihanja,
ko nam kakSen dan zdravstveno stanje
omogoca malo ve¢ in kakSen dan malo
manj. Tudi to je del ozavescanja. Ce ljudje
te stvari poznajo, jih tudi laZje razumejo.

Drugo pa je, da ljudje ne Zelijo vedno
pokazati, da imajo tezave na kakSnem
podrodju oziroma te zadeve skrivajo. To
moramo raz€istiti sami pri sebi. Sam mis-
lim, da nimamo cesa skrivati. Slovenski
sistem zaposlovanja invalidov je dobro
urejen in delodajalec lahko po potrebi
dobi tudi vezana nadomestila. Invalidi se
mnogokrat ¢utimo zapostavljene, ampak
vCasih je del te krivde tudi na nas. Treba je
predvsem povedati, da smo tukaj in se ne
smemo sKkrivati.

Se posebno izpostavljanje nekih dobrih
zgodb ima pomemben vpliv na ozave-
S€anje javnosti, ni tako?

Borut Sever s predsednikom vlade in dolgoletnim predsednikom NSIOS Borisom Sustarsicem

Ko sem letoSnjega januarja nastopil to
funkcijo, sem povedal, da bom namenil
pomemben del svojega Casa izboljSanju
medijske podobe in prepoznavnosti inva-
lidov skozi pozitivne zgodbe, da pokazemo
javnosti svoje delo, pozitiven odnos in
energijo. Pomembno je, da take zgodbe, ki
jih je ogromno, povemo, pokazemo, niti ne
nujno v medijih, nenazadnje Ze sosedu in
lokalni skupnosti.

Kaksna je vaSa zgodba? Invalidnost vam
je spremenila Zivljenje, a se danes lahko
z marsicem pohvalite. Torej je tudi vasa
zgodba pozitivna?

Kot mlad sedemnajstletni fant sem
imel prometno nesreco, ki se je koncala s
poskodbo vratne hrbtenice. Na zacetku je
bilo seveda zelo tezko, najbolj za bliZnje, in
so bile zadeve videti zelo ¢rne. A na koncu
se izkaze, da gre Zivljenje naprej, da je treba
Ziveti in da je Zivljenje lepo. Sam tako oce-
njujem, da skozi razli¢na Zivljenjska obdob-
ja nisem bil pri niCemer prikrajsan, morda
sem samo na drugacen nacin uresniceval
svoje potrebe in Zelje oziroma iskal izzive
na drugih podrogjih.

Socialno stanje invalidov je v
poprecju veliko slabse kot socialno
stanje ostalih. Zelo velika teZava so
invalidske pokojnine, ki pogosto ne

omogocajo niti preZivetja kaj Sele
cloveku dostojno Zivljenje.

Imam tudi sreco, da imamo cudovito
Zeno in dva navihana fanta, ki mi lepSajo
vsakdan. Poleg tega, da Ze ves Cas delam,
pa sem ravno s pomocjo invalidskih orga-
nizacij naSel in poizkusil Se mnogo drugih
stvari, ki nam dvigujejo kakovost Zivljenja
in nas izpolnjujejo.

V zadnjem casu se tako poizkuSam ob
kulturnih in drugih dejavnostih ¢im vec
ukvarjati tudi s Sportom in rekreacijo. Ob
zavedanju, da moram ¢im ve¢ narediti tudi
sam zase, se Cedalje veCkrat vkljuCujem
tudi v tovrstne programe in dogodke, ki jih
organizirajo invalidske organizacije. Igram
koSarko na vozickih, poizkusil sem se v
curlingu na vozickih in Se nekaterih drugih
Sportih, v kratkem pa se bom udelezil tudi
smucarskega kampa na vodi za invalide.



Moja zgodba je zato zame pozitivna.
Seveda so v Zivljenju vedno nihanja, vzponi
in padci, a pomembno je, da gremo na-
prej in da vsak v okviru svojih zmoZznosti
pocne, kar Zeli, kar ga izpolnjuje in kar mu
dela Zivljenje lepo.

Koliko invalidov zastopa NSIOS?

Trenutno imamo v¢lanjenih 24 organi-
zacij in zastopamo priblizno 118.000 inva-
lidow.

Jih ni 170.000?

V svetu ni enotne statistike oziroma
metodologije glede tega, vendar naj bi bilo
po nekih evropsko primerljivih metodah
v Sloveniji res ve¢ kot 170.000 invalidov.
Poleg tega se pojavljajo Se nove bolezni in
okoliScine, ki prinasajo nove invalidnosti.
Invalidov je tako ¢edalje vec in temu pri-
merno je treba nameniti tudi cedalje vec
energije in moznosti naSe druzbe, da se jim
omogoci polno uzivanje ¢lovekovih pravic,
predvsem pa neodvisno Zivljenje, ki naj
ga Zivijo na nacin, za katerega se odlocijo
sami.

Pri tem je pomemben tudi finan¢ni
vidik, kjer pa Ze opozarjate na teZave, saj je
sredstev vedno man,; ...

Problem financiranja je velik, ker so
Cedalje vecje tudi potrebe (dviguje se za-
vedanje o moznostih, veca se potreba po
aktivnem in polnem vkljucevanju) in tudi
Stevilo invalidov raste, denarja pa je vse
manj.

Je Fundacija za financiranje invalidskih
in humanitarnih organizacij (FIHO) pre-
ve€ odvisna od iger na sreco (ker sred-
stva dobiva iz Loterije Slovenija)?

Res veckrat poudarim, da uresnic¢evanje
clovekove pravice ne sme biti odvisno od
tega, ali je bilo prodanih dovolj sreck. A
hkrati moram poudariti, da je sam sistem
fundacije dober in deluje, tako da inva-
lidske organizacije dobro izvajajo svoje
poslanstvo Ze vrsto desetletij. Problem je
zagotoviti stabilno financiranje. V casu
krize je bil uveden davek na srecke in ta
je nedvomno vplival na koli¢ino sredstev,
ki pridejo v fundacijo za naSe posebne so-

Treba je dvigniti zavest
delodajalcev, da invalidi delamo
in da delamo dobro, pogosto
celo bolje bodisi iz nekih
lastnih vzgibov bodisi iz
Zelje po dokazovanju ali cem
drugem. Ker tega ne vedo,
se nas delodajalci bojijo.

cialne programe. Ze ¢e bi tega ukinili, bi to
bistveno izboljsalo poloZaj.

Obeta se tudi nov zakon o fundacijah,
dober ali slab?

Tukaj prihaja do nekih teZenj, da bi
iz upravljanja obeh fundacij, Sportne in
FIHA, izlo¢ili civilno sfero. Jaz verjamem,
da do tega na koncu ne bomo prisli. Na to
ne bomo pristali. Tukaj smo invalidske, hu-
manitarne in Sportne organizacije enotne.
Prav je, da sodelujemo tako pri upravljanju
in vodenju kot pri strokovnem delu oce-
njevanja.

Nekateri menijo, da lahko en sam stro-
kovni delavec oceni potrebe 200 do 300
programov. Seveda to ni mogoce, invalidi
smo zelo razliéni — slepi, gluhi, paraplegi-
ki, revmatiki ... Vsaka razdelitev sredstev
mora biti zelo natancno razloZena in razde-
lana. Nekatere stvari so jasne, vsaj v tistem
konénem polju pa je nujno zagotoviti polno
sodelovanje invalidov in invalidskih orga-
nizacij ter na drugi strani $portnikov in hu-
manitarcev na njihovih podrogjih.

Koliko NSIOS vpliva na FIHO?

NSIOS in FIHO sta dve popolnoma
loCeni zadevi. Nacionalni svet nima vpliva
na delo fundacije, ki je samostojen pravni
subjekt z lastnimi organi, komisijami in
tako naprej. Mi lahko poskuSamo pomagati
z nekim svojim strokovnim znanjem, smo
tudi zakonsko kvalificirani predlagatelj
Clanov nadzornega sveta, medtem ko na
samo delo nimamo neposrednega vpliva.

Na kaksen nacin FIHO razporeja sred-
stva?

V javnosti pogosto kroZi napacna in-
formacija, da se tukaj dela dogovorno, kar
nikakor ne drzi. Organizacije se prijavijo
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na javni razpis z enotno vlogo in osnovni
predlog razdelitve sredstev pripravi po
nekih algoritmih Ze ra¢unalniski program.
Ostane le Se manjSe polje strokovne preso-
je, kjer se vkljuci strokovnjake s podrocja
invalidskega varstva.

Dela se torej strokovno in dobro. Seve-
da se da Se kaj izboljSati, nikakor pa ne bi
smeli tega zrusSiti, saj bi to ogrozilo delo-
vanje marsikatere organizacije in progra-
ma, Ceprav so to programi, ki so nujni za
uresni¢evanje ¢lovekovih pravic. Ce se tak
program ukine, to lahko na primer pomeni,
da nekdo ne bo mogel vec Ziveti neodvis-
nega Zivljenja. Temu se skuSamo izogniti
z aktivnim sodelovanjem pri pripravi za-
kona. Sam sem cClan delovne skupine za
pripravo novega zakona na Ministrstvu
za izobraZevanje, znanost in Sport. Ob tem
poudarjam, da je Se bolj pomembno, da
aktivno sodelujemo pri iskanju resitve, ki
bi zagotovila stabilno financiranje FIHA.

Kako pomemben del nacionalnega sveta
invalidskih organizacij je Drustvo rev-
matikov Slovenije (DRS)?

Enako pomemben (in najpomembne;jsi)
del kot vse ostale organizacije, ker izvaja
dolocene programe, ki jih v Sloveniji ne
izvaja nihce drug. Z DruStvom revmatikov
Slovenije smo vedno sodelovali odli¢no.
Vasi sodelavci in sodelavke aktivno in do-
bro delajo znotraj organov NSIOS in pov-
sod, kjer imamo skupne predstavnike, tudi
v FIHU. Zelo pomembno je to zavedanje,
ki ga DRS ima, da smo skupaj mocnejsi. Pri
zadnjih nekaj predpisih se je tako izkazalo
(to smo neformalno dobili potrjeno tudi
s strani drzavnih uradnikov), da ¢e ne bi
nastopali enotno, ne bi bili uspesni. DRS je
pomemben clen te uspesne zgodbe.
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Lahko kljub revmaticni_
bolezni nacrtujemo druzino?

» piseta: Slavka Brajovié¢ Hajdenkumer in Petra Zajc

8. marca 2019 smo skupaj s kolegi iz Hrvaske, ki so povezani v zdruZenje Remisija in ob podpori podjetja
Medis, v Zagrebu soorganizirali srecanje za mlade bolnice z imunsko pogojenimi vnetnimi boleznimi:
»Sem zenska. Kaks$na pa je tvoja super moc¢?«. Slovenski in hrvaski zdravniki so spregovorili o vplivu
teh bolezni na zanositev, nacrtovanje in potek nosecnosti ter odgovorili na Zivljenjska vprasanja mladih
bolnic in njihovih partnerjev, ki nacrtujejo druzino.

Veliko breme je, ko clovek zboli
za boleco, kroni¢no, v naSem prime-
ru revmaticno boleznijo, ki lahko
prizadene enega ali ve¢ sklepov ter
povzroca tudi druga bolezenska stanja
in okvare organov. Revmatoidni ar-
tritis, psoriati¢ni artritis in aksialni
spondiloartritis so le nekatere oblike
vnetnih revmati¢nih bolezni, ki dodo-
bra zaznamujejo vsakdanja Zivljenja
kroni¢nih bolnic in bolnikov. Poleg
tega se revmaticne bolezni pri Zenskah
vecinoma pojavijo in prekrivajo z nji-
hovim rodnim obdobjem.

V preteklosti se bolnice s hudimi
vnetnimi revmatskimi boleznimi po-
gosto niso odlocale za druZzino, saj jim je
bolezen povzrocala kroni¢ne bolecine,
tudi hospitalizacije, in vodila v hude
funkcionalne okvare sklepov. Hkrati
lahko sama bolezen oteZi in podaljSa
Cas do uspeSne zanositve. V zadnjem
desetletju so se sodobne oblike zdrav-
ljenja, razumevanje in obvladovanje
Stevilnih kroni¢nih vnetnih bolezni, po-
leg revmatic¢nih denimo tudi kroni¢ne
vnetne ¢revesne bolezni, ter kakovost
Zivljenja bolnikov, moc¢no izboljsali.

Obvladljivi izzivi

Kljub temu ostajajo razlogi, ki mlade
bolnice in bolnike odvracajo od druZine.
Med njimi so:

—> strah, da bo njihova bolezen
prenesena na otroka,

—> povecano tveganje za predcasni
porod in za rojstvo otroka z
majhno porodno tezo,

—> povecano tveganje za splav in
preeklampsijo (visok krvni tlak
povezan z nosecnostjo),



—> vpraSanje varnosti terapije
med nosecnostjo ter vpliv
zdravil na plodnost,

—> tveganje za prirojene okvare
pri dojenckih,

—> ve(ja perinatalna smrtnost,
pa tudi

—> pogostejsi izid nosecnosti
s carskim rezom.

Nosecnost in materinstvo se zdi za
tovrstne kroni¢ne bolnice zaradi teZav
in omejitev, ki so posledica bolezni,
tvegan izziv, ki pa ga kljub Stevilnim
teZavam pred in med nosecnostjo danes
sprejme vecina bolnic.

Ob nacrtovani nosecnosti, dobrem
zdravstvenem nadzoru in tesnem sode-
lovanju druZinskega zdravnika, revma-
tologa in ginekologa bolnice z revma-
tinimi boleznimi vecinoma lahko prev-
zamejo vlogo matere.

Kljucno je nacrtovanje

A vendar morajo bodoci starsi skupaj
s specialisti razlicnih strok nosecnost
skrbno nacrtovati. Za bolnice z vnet-
nimi revmati¢nimi boleznimi je prav
tako nujno dobro obvladovanje bolezni
pred in med nosecnostjo ter po nje;j.

TEMA, K1 JO JE
TREBA ODPRETI

Zanimiv je bil podatek, da je kar 69
odstotkov bolnic pred nosecnostjo
moralo samih zaceti pogovor s svo-
jim specialistom o nacrtovanju druzin.
Glede na to, da vecja aktivnost bolezni
v Casu spocetja lahko povzroci nega-
tivne izide nosecnosti je prof. dr.
Morovi¢ Vergles poudarila: »>Bolnicam
je potrebno zagotoviti sodobne, na
dokazih temeljece in konsistentne in-
formacije ter podporo pri nacrtovanju
in vodenju nosecnosti.«

Tudi smernice EULAR-ja za zdravljenje
revmatoidnega artritisa izpostavljajo,
da je treba temo o nacrtovanju druzine
in nosecnosti odpreti z vsako bolnico z
revmatoidnim artritisom, ki je v rod-
nem obdobju, ter Ze pred nacrtovano
nosecnostjo razmisliti o mogocih prila-
goditvah zdravljenja.

Studije so pokazale, da pri
dobro obvladani bolezni tri od
stirih bolnic z revmatoidnim
artritisom zanosijo v letu dni
od odlocitve o spocetju.

O nosecnosti in njenem nacrtovanju
ter o vprasSanjih, ki se bolnicam in bol-
nikom pri tem porajajo, so na sre¢anju
spregovorili, prof. dr. Jadranka Moro-
vi¢-Vergles, dr. med. (Zavod za Kklini-
¢no imunologijo, alergologijo in revma-
tologijo, KB Dubrava v Zagrebu), doc.
dr. Frane GrubisSic, dr. med. (Klinika
za revmatologijo, fizikalno medicino in
rehabilitacijo, KBC Sestre milosrdnice
v Zagrebu), doc. dr. Tanja Premru-
Srsen, dr. med. (Klini¢ni oddelek za
perinatologijo UKC Ljubljana) in prof.
dr. Matija TomSi¢, dr. med. (Klini¢ni
oddelek za revmatologijo, Bolnica dr.
Petra DrZaja v Ljubljani).

Razli¢ne Studije in raziskave, ki so jih
na srec¢anju omenili strokovnjaki, doka-
zujejo, da dobro obvladovanje bolezni
lahko izboljSa moZnost za spocetje in
hkrati zmanjSa razlitna tveganja za
slabsi izid nosec¢nosti, kot so spontani
splav, prezgodnji porod, nizka porodna
teZa, carski rez in podobno.

Obvladanje simptomov

UdeleZenci srecanja smo izvedeli, da
imunsko pogojene vnetne bolezni, kot
so revmatoidni artritis, psoriati¢ni ar-
tritis ali aksialni spondiloartritis, same
Po sebi sicer niso razlog, da posamezni-
ca ne bi mogla zanositi, a je ¢as do za-
nositve obi¢ajno nekoliko daljsi. Razlo-
gi so razli¢ni, med drugim so odvisni od
aktivnosti bolezni v ¢asu nacrtovanja
nosecnosti in zdravil, ki jih za obvlado-
vanje imunsko pogojene vnetne bole-
zni prejema bolnica.

Zanesljivih informacij o vplivu pso-
riatiCnega artritisa in aksialnega spon-
diloartritisa na plodnost ali ¢as do za-
nositve Se ni, a so Studije pokazale, da
pri dobro obvladani bolezni tri od Stirih

Revmatik

bolnic z revmatoidnim artritisom za-
nosijo v letu dni od odloc¢itve o spocetju.
Predhodno dobro obvladana kroni¢na
vnetna bolezen torej pomembno pripo-
more k uspesnejsi zanositvi in zmanjSa
tveganja tako za mater kot otroka. Na
srecanju so tudi poudarili, da je treba
med nosecnostjo s pomocjo zdravil
vzdrZevati nizko aktivnost bolezni ter
tako nadzirati aktivnost bolezni pred,
med in po nosecnosti.

Izognimo se strahu

Ker lahko nekatera zdravila povecajo
tveganje za prirojene okvare ploda, je
nujno prekiniti jemanje teh zdravil
pred in med nosec¢nostjo, nosecnost pa,
kot je bilo veckrat poudarjeno, skrbno
nacrtovati in se posvetovati tako z rev-
matologom kot ginekologom, ki morata
nosecnost bolnice z vnetno revmati¢no
boleznijo skrbno spremljati.

Zdaj je slaba polovica nosefnosti
pri Zenskah z vnetnimi revmati¢nimi
boleznimi nenacrtovana. Morebitno
teratogena zdravila (ki vplivajo na
razvoj nepravilnosti pri plodu) jemlje
kar 71 odstotkov bolnic in le 32 odsto-
tkov jih ob tem uporablja kontracep-
cijo. Zato se Zenske spoprijemajo s stra-
hom glede poteka in izida nosecnosti,
vplivom zdravil na plod in strahom
pred mogocimi zapleti. Nekatere tudi
opustijo zdravljenje med nosecnostjo, s
tem pa tvegajo poslabsanje bolezni.

Izboljsanje ali poslabsanje?

V sploSnem velja, da se simpto-
mi vnetne revmatske bolezni med
nosecnostjo navadno izboljSajo, a se
po porodu lahko spet poslabSajo. Do-
bra novica je, da so na voljo tudi ob-
like zdravljenj, ki so primerna tako v
nosecnosti kot med dojenjem.

Nosecnost sprozZi kratkorotne spre-
membe v imunskem sistemu bolnice.
Zato se pri nekaterih Zenskah s kroni¢ni-
mi vnetnimi revmatskimi boleznimi
simptomi izboljSajo ali izginejo, zlasti
v drugem in tretjem semestru. Pri an-
kilozirajotem spondilitisu sama nosec-
nost ve¢inoma ne vpliva na poslabSanje
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Na srecCanju smo sodelovali bolniki iz ZdruZenja Remisija, Hrva$kega drustva psoriatikov,
Hrvaske lige za boj proti revmatizmu, Drustva psoriatikov Slovenije, slovenskega Drustva
za KVCB in Drustva revmatikov Slovenije.

simptomov ali se bolezen celo umiri, kar
lahko traja tudi ve¢ mesecev po porodu.

Pri nekaterih bolnicah se simpto-
mi ne spreminjajo ali pa se lahko
poslabsajo, zato ena od dveh Zensk,
ki Zivijo s kroni¢no vnetno revmatsko
boleznijo, med nosecnostjo Se vedno
potrebuje zdravljenje. Ceprav je do zdaj
veljalo prepricanje, da ima nosecnost
blagodejne ucinke na aktivnost rev-
matoidnega artritisa in da se bolezen
umiri, sodobne raziskave kazejo neko-
liko drugace. Pri 54 odstotkih nosecnic
z revmatoidnim artritisom se aktivnost
bolezni zmanjsa, med tem ko se pri
kar 48 odstotkih Zensk po porodu
poslabsa. Zato je pomembno, da imajo
bolnice za primer zagonov bolezni med
nosecnostjo ter po porodu, pripravljen
nacrt o primernih oblikah zdravljenja
z zdravili.

Skupno delo

Perinatologinja iz Porodnis$nice Lju-
bljana, doc. dr. Tanja Premru SrSen,
je poudarila, da je treba imeti pri
obravnavi teh nosecnic vedno pred
ofmi tudi vecjo verjetnost za Stevilne
pridruZene bolezni, ki spremljajo vne-
tno revmati¢no bolezen, kot so denimo
sladkorna bolezen, visok krvni tlak in

depresija: »Nosecnost pri teh bolnicah
je treba skrbno in zgodaj nacrtovati
skupaj z revmatologom, ginekologom,
porodnicarjem in zdravnikom druZin-
ske medicine, da bo nacrt zdravljenja
pred spocetjem dobro pripravljen,
bolezen pa obvladana.

Najbolje je, Ce je bolnica pol leta
pred zanositvijo v remisiji oziroma ce
je bolezen aktivna, da se zdravi pred in
med nosecnostjo ter po njej. Torej potre-
bujemo dober nadzor nad boleznijo,
prilagojeno terapijo vnetne revmaticne
bolezni in morebitnih pridruZenih
bolezni, bolnice pa morajo upoStevati
smernice zdravega Zivljenja, opustiti
kajenje, se zdravo prehranjevati in biti
telesno dejavne.«

Dobro zdravljenje, dobri obeti

Revmatolog iz klini¢nega centra KBC
Zagreb, doc. dr. Frane Grubisi¢, je po-
jasnil, da so bioloSke terapije pri bolni-
kih z vnetnimi revmatskimi boleznimi
v zadnjem desetletju omogocile, da se
zdravniki lahko vse bolj osredotocajo
ne le na simptome bolezni, ampak tudi
na kazalnike kakovosti Zivljenja bolni-
kov, kot sta kakovost spanca, spolnega
Zivljenja in nacrtovanje nosecnosti:
»Vse te komponente je treba vkljuciti

Predhodno dobro
obvladana kronicna
vnetna bolezen pomembno
pripomore k uspesnejsi
zanositvi in zmanjsa
tveganja tako za mater
kot otroka.

v obravnavo in priporocila naSim pa-
cientom.«

Ogledali smo si tudi filma s priceva-
njem dveh bolnic in prisluhnili njuni-
ma izkuSnjama. Iris Cerar, bolnica
z revmatoidnim artritisom in mam-
ica danes dveletnega sina, je svojo
nosecnost skrbno nacrtovala in ves ¢as
tesno sodelovala z zdravniki: »Puncam
bi povedala, naj se, e razmisljajo o
otrocih, odlo¢ijo ¢im prej. Casa je sicer
Se veliko, vendar ga je vsako leto manj.
Vsi ti zapleti z boleznijo so lahko vecja
ovira. Ampak na koncu, ko pride otrok,
ko vidis, kako je to lepo, ti ni Zal za nicl«

SreCanje za mlade bolnice, ki je
potekalo prav na dan Zena, je spodbud-
no zakljucil revmatolog in predstojnik
Klini¢nega oddelka za revmatologijo
UKC Ljubljana, prof. dr. Matija TomSic,
ki nam je sicer predstavil razlicne ob-
like zdravljenja pred, med nosecnostjo
in v Casu dojenja ter njihov vpliv na
potek in izid nosecnosti. Povedal je:
»Imam vec kot tri desetletja delovnih
izkuSenj in moje bolnice so nose¢nost
vse bolj ali manj dobro prestale. Zato
lahko recem, da lahko, Ce je bolezen
umirjena, Ce je bolnica zdravljena,
pricakujete, da se bo nosefnost dobro
zakljucila.«
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Navdihujoce
zgodbe za nagrado
Edgarja Steneja

» pise: UrSa Blejc

Revmatik IS

EULAR-jevo Zdruzenje bolnikov z revmatizmom v Evropi (PARE) je razglasilo letosnjega dobitnika
nagrade Edgarja Steneja. Letos so v njem zbirali zgodbe na temo >»Moj idealni delodajalec — delo brez
omejitev za ljudi z revmati¢no boleznijo.« Med 22 navdihujoc¢imi prispevki je petclanska komisija
izbrala delo romunskega avtorja Ovidiuja Constantinescuja.

Z dobrim nacrtovanjem in pripravo je mogoce osvojiti skoraj vse, celo mogo¢no saharsko puscavo.

Zirija je pohvalila kakovost vseh
letoSnjih prispelih del, ki so po njiho-
vih besedah dobro napisana in imajo
kar nekaj presenetljivih preobratov.
Nekatere zgodbe so jih z zelo osebnimi
izpovedmi izkuSenj in sanj tudi ganile.

Zelo cuden delodajalec

Ovidiu Constantinescu ima diagno-
zo revmatoidnega artritisa od leta
1996 in je ¢lan Romunske lige proti rev-
matizmu. Dela kot strokovnjak za stike

z javnostjo. Njegova zgodba govori o
intervjuju za sluzbo z zelo ¢udnim
delodajalcem, ki ni izdajal nobenih
Custev, a je kljub temu kazal veliko
mero razumevanja za potrebe revma-
tikov na delovnem mestu.

Kot prvo, ga njegova revmaticna
bolezen ni motila (imel jo je tudi sam).
Obljubil mu je udoben stol in vse
potrebne odmore za razgibavanje.
Prav tako ga ni motila njegova preda-
nost delu za revmatike, celo pozdravil

jo je. Placa naj bi bila v celoti odvisna
od uspesnosti. Sam pa naj bi vodil celo
pisarno in podjetje.

Seveda tej zgodbi sledi preobrat,
Ovidiu Constantinescu se zbudi in na-
slednji dan v resnici odpre svoje pod-
jetje, kjer si sam ustvarja svoje pogoje
dela in sam skrbi za svoj uspeh.

Med zgodbami tudi slovenska

Drustvo revmatikov je k sodelova-
nju pozvalo tudi slovenske bolnike in
za sodelovanje v evropskem natecaju
je bila izbrana zgodba 36-letne bol-
nice Alenke Hlebec.

Ta zZivi med Trojanami in Kogom pri
OrmoZu. Rada ima potovanja in foto-
grafijo, tako da je oba svoja konjicka
zdruzila v svojem popotniSkem blogu
(»I travel, bitch)«. Dela za zavaroval-
nico kot strokovnjakinja za druzbene
medije in vsebinski marketing. Za
natecaj je izvedela na Facebooku in
se odlocila, da bo svoje izkuSnje s svo-
jim delodajalcem delila tudi z drugimi
revmatiki, da bi videli, da diagnoza
kroni¢ne bolezni ne pomeni tudi konca
profesionalne kariere. Zgodbo, s katero
je sodelovala na nateCaju za nagrado
Edgarja Steneja boste lahko prebrali v
naslednji Stevilki Revmatika.
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Podruznica Gorenjska

Se se spomnimo
decembrskega obiska

» pize: Ana Ribié

Konec decembra smo imeli druZinsko prednovoletno
srecanje, na katero smo povabili predsednico Drustva
Spomincica Skofja Loka, Biljano Djakovi¢. Verjetno ste
uganili, da je bila tema pogovora demenca.

Zaradi staranja prebivalstva je te vedno ve¢. Poznamo vec vrst
demence, najpogostejsa je Alzheimerjeva. Z leti se moZgani spre-
minjajo, njihova velikost se zmanjSuje, zmanjsa se prekrvitev ter
s tem dotok kisika in hranljivih snovi. Zacetne spremembe pri
osebah z razvijajoco se demenco se lahko kaZejo z izgubo volje do
dela ali drugih aktivnosti. Ne kaZejo vec tolikSnega zanimanja za
dogajanja v okolici ali za druZabna srecanja. Predvsem pa imajo
tezave s spominom. A vsako pozabljanje Se ni demenca. O demen-
ci govorimo takrat, ko teZave motijo posameznikovo vsakdanje
Zivljenje.

Predavateljica je poudarila, naj ¢im prej obiS¢emo zdravnika,
Ce pri sebi ali svojcih opazimo najmanj dva od opozorilnih znakov
Ceprav bolezen ni ozdravljiva, razvoj lahko ob zgodnjem odkritju
z ustreznimi zdravili upo¢asnimo. Ce imamo svojca z demenco,
bodimo z njim potrpeZljivi, je Se povedala. Bolniki potrebujejo
veliko ljubezni in topline, da se pocutijo varne. Bolniki in svojci
lahko poiS¢emo pomoc in nasvete pri Drustvu Spomincica.

Po tej resni temi pa smo se razveselili prihoda Bozicka, ki nam
je prinesel darila. Se posebno sta ga hili veseli nasa najmlajsa
Clanica Teja in njena sestrica Tinkara. Zabavali smo se ob odvija-
nju daril in se zavrteli ob zvokih harmonike.

Tinkara in Teja z BoZickom

10 opozorilnih
znakov demence:

1. postopnaizguba spomina, ki vpliva
na vsakodnevno Zivljenje

2. tezave prigovoru (iskanje pravih besed)
3. osebnostne in vedenjske spremembe

4. upad intelektualnih funkcij, nezmozZnost
presoje in organizacije

tezave pri vsakodnevnih opravilih
iskanje, izgubljanje in prestavljanje stvari
teZave pri krajevni in ¢asovni orientaciji

ponavljanje enih in istih vprasanj

© ® N o w

spremembe Custvovanja in razpoloZenja

10. zapiranje vase in izogibanje druzbi

Vsi so se razveselili daril.
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Podruznica Dolenjska in Bela krajina

Novomeska bolniSnica ze tretjic

odprla svoja vrata

» pize: Helena Murgelj

Ob mednarodnem dnevu zdravja so v SploSni bolniSnici Novo mesto Ze tretji¢ odprli vrata vabljenim in
nakljuénim obiskovalcem. Predstavili so delovanje bolniSnice in njeno sodelovanje z drustvi bolnikov in SirSo
javnostjo. Na razstavnih prostorih v pritli¢ju porodnisnice in kirurske stavbe bolniSnice je predstavilo svoje delo-

vanje kar 23 drustev, od teh se jih je prvic predstavilo pet.

Na poti okrevanja ni lahko biti sam. S spremembami in ome-
jitvami, ki jih prinasa Zivljenje po bolezni, je v¢asih tezko Ziveti,
zato je vloga druStev, v katerih ljudje po prestali bolezni dobijo
podporo za sooCanje z boleznijo, izjemna. V SB Novo mesto se
tega zavedajo in si s pacienti prizadevajo razvijati partnerski
odnos za »Skupaj v zdravstvu - ve¢ zdravja v skupnosti.

Na slavnostni otvoritvi v avli porodnis$nice sta spregovorila
direktorica bolnis$nice doc. dr. Milena Kramar Zupan in strokov-
ni direktor prim. Milivoj Pileti¢, dr. med., poleg njiju pa Se Gregor
Macedoni, Zupan Mestne obCine Novo mesto in JoZe Okoren,
predsednik DruStva paraplegikov Dolenjske, Bele krajine in
Posavja.

Bolnidnica je kot primer dobre prakse prikazala celostno
obravnavo ortopedskega pacienta v bolnisnici. DrusStvo upoko-
jencev Novo mesto je pripravilo predstavitev programa Starejsi
za starejSe, DruStvo Spomincica predavanje o delovanju drustva
in o problematiki demence, Slovensko drustvo Hospic — obmoc¢ni
odbor Dolenjska, Bela krajina in Posavje pa okroglo mizo z naslo-
vom Paliativna oskrba — quo vadis? V kulturnem programu so se
predstavili u¢enci Osnovne Sole Drska pod vodstvom mentorice

»Clovek se ne sme predati,« pravi JoZe Okoren, predsednik
Drustva paraplegikov Dolenjske, Bele krajine in Posavja.

Irene Sega z recitacijami, pesmimi, igranjem na instrumente, z
Zongliranjem in drugimi tockami.

Med triindvajsetimi regijskimi drustvi bolnikov smo letos Ze
tretji¢ sodelovali tudi Drustvo revmatikov Slovenije, podruZnica
Dolenjske in Bele krajine. Majda Kump, Marjeta Turk in Hele-
na Murgelj smo predstavljale programe ter delovanje naSega
drustva. Na stojnici so nas obiskali in se z nami pogovorili tudi
predstavniki bolniSnice in Zupan. Na voljo je bilo veliko in-
formativnega gradiva. Obiskovalci so lahko navezali kontakte s
predstavniki drustev, pridobili potrebne informacije o njihovem
namenu in delovanju ter poiskali odgovore na svoja vprasanja.

Nasa stojnica je bila poleg stojnice Drustva paraplegikov Do-
lenjske, Bele krajine in Posavja. Predsednik drustva JoZe Okoren
je naSemu drustvu v spomin na prijetno sodelovanje izrocil svo-
jo knjigo Dvajset nageljnov in vozicek. »Clovek se ne sme predati.
Ni pomembno, kaj mu manjka, pomembno je tisto, kar ima, kar
mu je ostalo,« pravi JoZe Okoren, Ki je Ze petdeset let na invalid-
skem vozicku. Postal je uspeSen Sportnik, ustvaril si je druzino
in se vkljucil v delovanje invalidskih organizacij.

"
O REVMATIREY

DS T

Stojnico Drustva revmatikov je obiskal tudi Zupan Mestne obcine
Novo mesto Gregor Macedoni.
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Podruznica Dolenjska in Bela krajina

Majski pohod
v Mirnski dolini

» pize: Helena Murgelj

Na eno od majskih sobot je trebanjska skupina revma-
tikov podruZnice Dolenjske in Bele krajine pod vodstvom
¢lanice Fani Berk pripravila rekreativni pohod.

Zbrali smo se na avtobusni postaji v Trebnjem in se z avto-
mobili odpeljali na Mirno. Po parkiranju avtomobilov se je nasSa
skupina 29 pohodnikov, med njimi pet otrok, odpravila na pot.

Pred nami je bil lep pogled na grad. Sli smo mimo jezera do
igriSca, kjer smo imeli krajsi postanek in se okrepcali. Pot se je
nadaljevala po gozdu. Prijetno je bilo obCudovati naravo s pes-
tro sestavo drevesnih in rastlinskih vrst. Videli smo lovsko
opazovalnico, posluSali Zuborenje potoka in prepoznavali rast-
line. Tu je tudi znamenje blazenemu Alojziju Grozdetu, ki je bil
na Mirni mucen in usmréen 1. januarja leta 1943 ter je bil pred
nekaj leti proglasen za blaZenega. Ob poti je speljana trim steza
Trimmigo Mirna — Gorenja vas in nekateri pohodniki so kaksno
vajo po postajah tudi izvedli. Tako smo opravili Sestkilometrsko
kroZno pot.

Trebanjke so na cilju za vse pohodnike ponovno pripravile
bogato malico. UZivali smo v neokrnjeni naravi in v prijetnem
druZenju ter tako spet nekaj naredili za svoje zdravje in boljSe
pocutje.

Se ena »gasilska<« s pohoda v Mirnski dolini.

Podruznica Koper

Zdrav duh v
zdravem telesu

» pize: Zorica Urumovié

V sklopu letoSnjega svetovnega dneva zdravja smo
pripravili Regijsko srecanje ¢lanov podruZnic Koper,
Gorenjska, Tolmin in Ajdovscina. Tako je aprila kar
122 €lanic in €lanov posluSalo predavanje Mojce Pavsic
Bukovsek z naslovom Zdrav duh v zdravem telesu.

Predavanje je bilo v prostorih hotela Bio v Kopru. Po njem
je predavateljica odgovorila na nasa vpraSanja. Izmenjali smo
mnenja, izku$nje in prakti¢ne nasvete ter se okrepcali z zdravim
kosilom.

Po kosilu smo se odpravili Se na kratek izlet oziroma sprehod.
Vedji del udeleZencev, predvsem tisti s celine, so se udelezili tudi
plavanja v bazenu hotela Delfin v Izoli.

Vabila na naSe dogodke in Stevilne dejavnosti redno objavlja-
mo na spletni strani Drustva revmatikov Slovenije (http://www.
revmatiki.si/).

Predavanju je prisluhnilo veliko ¢lanov.

V zdravem duhu smo se udeleZili Se sprehoda.
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Podruznica Tolmin

Festival zdravja
v Tolminu

» pite: Slavica BreSan

Maja je v bil v Tolminu na Mestnem trgu pred Kino
gledaliSéem prvi Festival zdravja tolminske obc¢ine. Na
njem je bilo s svojo stojnico prisotno tudi Drustvo rev-
matikov.

Prireditev je pripravil Zdravstveni dom Tolmin v sodelo-
vanju NIJZ-OE Nova Gorica in Ob¢ino Tolmin. Namenjena je bila
prebivalcem obcine, saj so jim predstavili vse dejavnosti, ki jih
zdravstveni dom ponuja obanom v preventivne namene.

V programu so sodelovali zdravstvenovzgojni center, razna
drustva, nevladne organizacije in strokovnjaki z razlicnih
podrocij krepitve javnega zdravja. Strokovnjaki so brezplacno
opravljali razli¢ne meritve in svetovanja. V okviru programa so
potekale razli¢ne dejavnosti, kot so telovadba Sole zdravja, in-
tervalni trening s fizioterapevtko, kulturni program in druge.

DrusStvo revmatikov je na stojnici razstavilo svoje publikacije
in vzbudilo precej$nje zanimanje obiskovalcev. Predstavili smo
jim delovanje drustva in dejavnosti, ki jih izvajamo. Festival je
izpolnil tako nasa pricakovanja kot pricakovanja organizator-
jev.

Na stojnici smo predstavili svoje publikacije, delovanje drustva
in dejavnosti, ki jih izvajamo.

Okoli srca
in v srce

» pite: Slavica BreSan

Se pred zacetkom poletja smo se €lani tolminske
podruznice Drustva revmatikov Slovenije odlo¢ili, da
se podamo na izlet na Zgornje Jezersko. V srce se nam
ni usedlo le tamkajSnje jezero v obliki srca, ampak tudi
sréni domacini.

Iz Tolmina smo se v jutranjih urah v prelepem dnevu od-
pravili z avtobusom proti Cerknem. PreSli smo prelaz Kladje
in nadaljevali pot po lepi Poljanski dolini. Dolina je znana
po Tavcéarjem dvorcu na Visokem (tu je tudi kapelica, kjer je
pokopan dr. Ivan Tavc€ar) in cerkvijo svetega Ozbolta. Pot smo
nadaljevali mimo Skofje Loke, Kranja, Preddvora in ob soteski
reke Kokre prisli na Zg. Jezersko.

Tu na 900 metrih nadmorske viSine lezi majhno PlanSarsko
jezero. Meri pribliZzno dva hektara in ima obliko srca. Obkro-
Zeno je z gorsko verigo Ravenske KocCne.

Najprej smo si ogledali muzej Pr’ Jesenk. Bili smo navduSeni
nad zgovorno in prijazno lastnico ter razstavljenimi predmeti iz
starih Casov. Potem smo $li okrog jezera. Ustavili smo se tudi ob
izviru zdravilne jezerske slatine, ki smo jo poskusili in natocili
v steklenice.

Pri 23 stopinjah Celzija nam je bilo na Jezerskem prijetno
hladno. Kosilo smo imeli v gostiS¢u ob jezeru. NavduSeni nad
lepoto pokrajine in prijaznimi domacini smo se v popoldanskih
urah odpravili proti domu.

[

Na 9oo metrih nadmorske viSine leZi Plansarsko jezero.
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Podruznica Posavje

Razgibani na kopnem

in v vodi

» pize: Irena Fiirst

Predstavljamo vam nekaj fotografskih utrinkov ak-
tivnosti ¢lanov. Vsakotedenske rehabilitacijske vaje v
Termah CateZ so dejavnost, ki nas ves ¢as povezuje in s
katero ohranjamo svoje zmogljivosti in pocutje na ¢im
vi§ji ravni.

Da vaje ne bi postale dolgocasne, uporabljamo pri njihovem
izvajanju razli¢ne pripomocke. Tako delamo poleg klasi¢nih vaj
v telovadnici e vaje s palicami in trakovi in pri tem zelo pazimo
na pravilno dihanje.

Vsakokrat izvajamo Se vaje na blazinah in pogosto pri tem
uporabimo terapevtske Zoge. Vaje z njimi so zanimive, a tudi
naporne. Vendar se nam vsak trud vedno poplaca.

Vajam v telovadnici sledijo Se vaje v bazenu. Te so zaradi
sprostitve miSic v topli vodi Se toliko bolj prijetne. Po vajah je cas,
ko se lahko $e malo druZimo, klepetamo, se nasmejimo kaksni
Sali ali paizrabimo Cas za plavanje.

Kar nekaj Clanov podruznice Posavje je zagretih pohod-
nikov. UdeleZujemo se druStvenih pohodov in organiziramo
pohode v podruZnici. Letos smo se udeleZili druStvenega po-
hoda na Lovrenc v organizaciji podruZnice Celje, na Sinji vrh,
ki ga je organizirala podruznica AjdovsCina in tradicionalnega
podruznicnega pohoda na Jurjevanje na Zdole. Na vseh pohodih
je bilo vreme bolj muhasto, dez je veselo padal, a ni zatrl nase
volje. Vseeno upamo in Zelimo, da bi nas na naslednjih pohodih
greli topli son¢ni Zarki. Ze na pohodu na Kocevskem.

O junijski strokovni ekskurziji na Koro$ko bomo porocali v
naslednji Stevilki druStvenega glasila.
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Podruznica Velenje

V »mestu zdravja«

» pize: Peter Gersak, fotografira: Franc Spegel

Mestna obcina Velenje je Ze peto leto zapored organi-
zirala prireditev v pocastitev svetovnega dneva zdrav-
ja. Dogodek z naslovom »Velenje — mesto zdravja« se je
odvijal na velenjski promenadi in se ga je udeleZilo ve¢
kot 20 druStev, organizacij in institucij, ki delujejo na
podrocju zdravstva. Kakor vsa leta do sedaj, smo ¢lani
velenjske podruZnice DrusStva revmatikov Slovenije
tudi letos aktivno sodelovali.

Na stojnicah so drustva obiskovalcem predstavila svojo ob-
liko organiziranosti, na¢in delovanja in seveda vse mogoce
podatke o boleznih ter razlicnih mozZnosti za premagovanje
teZav v zvezi z njimi. Na voljo je bilo obilo promocijskih in
izobrazevalnih gradiv, katalogov in zloZenk, ki jih je precej
obiskovalcev odneslo domov.

Seveda smo na nasi stojnici vse obiskovalce z veseljem sez-
nanili z naSimi dejavnostmi in delovanjem drustva. Veliko je
bilo vprasanj o tem, kako revmati¢ne bolezni prepoznati, kako
jih zdraviti in kaj lahko bolniki sami naredijo za zmanjSanje
vsakodnevnih teZav. Zadnje Case se v javnosti veliko govori o
bioloskih zdravilih in nekaj osnovnih informacij o njih smo
lahko posredovali tudi mi, saj imamo v nasi podruznici kar
nekaj ¢lanov, ki jih Ze vrsto let prejemajo. Se posebej pa so bili
obiskovalci navduSeni nad naso organiziranostjo fizioterapevt-
ske vadbe, moznosti plavanja in izobrazevanja na vikend semi-
narjih.

Vse udeleZence tega Ze tradicionalnega dogodka je pozdravil
velenjski Zupan Bojan Konti¢ in med drugim poudaril, da so
taksne prireditve zelo pomembne pri osve$canju ljudi o boleznih
in njihovih posledicah in da zagotovo pripomorejo k bolj zdrave-
mu in aktivnemu Zivljenju. Se posebej se je zahvalil vsem prosto-
voljcem, ki delujejo v drustvih in pri tem obljubil, da bo njihove
dejavnosti Mestna ob¢ina Velenje podpirala tudi v prihodnje.

V okviru prireditve so ¢lani velenjske Sole zdravja predstavili
jutranjo telovadbo, ki jo vsako jutro in ob vsakem vremenu iz-
vajajo na prostem. Tudi letos pa je Zdravstveni dom Velenje ob
Skalskem jezeru organiziral test hoje na dva kilometra. Zdrav-
stveni delavci so na svoji stojnici merili sladkor in krvni tlak ter
prikazali temeljne postopke oZivljanja z uporabo defibrilatorja.

Kljub hladnemu dopoldnevu je imela prireditev veliko obi-
skovalcev, ki so lahko dobili uporabne informacije ne samo o
boleznih temvec tudi o zdravem nacinu Zivljenja. To pa je bil tudi
eden od osnovnih ciljev organizatorja.

Ko Velenje postane mesto zdravja, smo zraven tudi revmatiki.

Zupan Bojan Konti¢ se je zahvalil vsem prostovoljcem,
ki delujejo v drustvih in jim obljubil podporo.
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Podruznici Velenje in Celje

»Karkoli Ze pocnete,
pojdite dalje«

» pite: Peter Gersak

Na regijskem srecanju velenjske in celjske podruZnice
Drustva revmatikov Slovenije smo se zbrali v Zdravili-
S¢u Lasko, ki je vsem udeleZencem razmeroma blizu in
Se ugodno in prijazno ponudbo smo dobili. Skupaj smo
torej preverili skrivnostno moc¢ laskih termalnih vrel-
cev, ki je bila znana Ze starim Rimljanom.

Kot je Ze obicajno, smo dan zaceli s predavanjem, sledilo je
kopanje v bazenu, kosilo in druZenje. Medtem ko smo se neka-
teri Clani udelezili zanimive vadbe v bazenu, so drugi toplo
spomladansko jutro izkoristili za sprehod ob reki Savinji in
starem delu Laskega.

Srecanja se je udelezilo okrog 50 ¢lanov in druZinskih part-
nerjev, ki so po okusnem Kkosilu izmenjali svoje izku$nje pri
premagovanju revmatizma. Tudi tokrat se je pokazalo, da so
druZenja s predavanji koristna ne le za bolnike, temvec¢ tudi za
naSe druZinske €lane.

7e lani smo lahko poslusali predavanje Natase Bersnak, fizio-
terapevtke, bioterapevtke karmicne diagnostike in terapevtke
zdravilne hipnoze, na temo »Moje telo, moj tempelj.« Letos je
sledilo nadaljevanje, v katerem je podrobno razclenila vsako
od nasih Stirih osnovnih potreb telesa: dihanje, vodo, hrano in
gibanje. Pomembno je, da telesu prisluhnemao, je Se poudarila:
imejmo ga radi, odvrzimo tezka bremena in recimo ne, ko ne
zmoremo. Se posebej je izpostavila, kako si lahko z nadzorom
svojih misli in ¢ustev omogoc¢imo uspes$no izvajanje gibov, ki z
vajami postanejo urejeni in predvsem sproSceni. Predavanje je
zakljucila s pomenljivi mislimi: »Ce ne morete leteti, tecite. - Ce
ne morete te¢i, hodite. - Ce ne morete hoditi, se plazite. - Karkoli
Ze pocnete, pojdite dalje.«

Dan smo zaceli s predavanjem Moje telo, moj tempelj.

Podruznica Ptuj

Proti demenci
tudi z druzenjem

» pize: Alojz Smid-Lajéi

Decembra smo imeli v podruZnici Ptuj zakljuéno dru-
Zinsko srecanje s predavanjema o demenci in bolnisni-
¢ni okuzbi ter prijetnim druZenjem ob koncu.

Izvedeli smo, da se demenca kaZe z motnjami spomina, mis-
ljenja, orientacije, razumevanja, racunskih zmoznosti, u¢nih
sposobnosti ter govornega izrazanja in presoje. Obicajno jih
spremlja zmanjSanje sposobnosti za obvladovanje Custev, so-
cialnega vedenja ali motivacije. Alzheimerjeva bolezen je
najpogostejSa oblika demence (50 do 60 odstotkov) in njena po-
gostnost s starostjo strmo narasca.

Program Skupaj proti
demenci povezuje razliCne
izvajalce storitev v regiji.
Njegov nosilec je Dom upo-
kojencev Ptuj, sodelujejo
pa Se Zdravstveni dom
Ptuj, Pokrajinska zveza
drustev upokojencev Spod-
nje Podravje, Spomincica
— Alzheimer Slovenija, Slo-
vensko zdruZenje za pomo¢
pri demenci, Center za so-
cialno delo Ptuj, InStitut
za socialno psihiatrijo in
psihotravmatologijo, Splo-
$na bolnis$nica dr. JoZeta
Potrca Ptuj in drustvo Opti-
misti Ptuj. V okviru pro-
grama je nastal priroCnik,
ki bo v pomoc¢ vsem, ki se
soocajo s to kruto bolezni-
jo.

Eden pomembnih nacinov boja proti
demenci je ohranjanje prijateljskih
stikov in druZenje.

BolniSni¢ne okuzbe nastanejo zaradi izpostavljenosti postop-
kom diagnostike, zdravljenja, zdravstvene nege in rehabilitacije
v bolnis$nicah. Veljajo za enega vecjih javnozdravstvenih pro-
blemov v svetu, Evropi in v Sloveniji. Ni jih mogoce popolnoma
prepreciti, a lahko zelo uspesno zniZujemo njihovo pogostost
predvsem z doslednimi higienskimi ukrepi.

Predavanji sta vodili Jelka Suznik, univ. dipl. soc. del. in
Andreja Poto¢nik iz Doma upokojencev Ptuj.
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Podruznica Ajdovscina

Tudi ¢e ima hudic parklje vimes,
lahko nastane kaj lepega

» pize: Milena Volk

Slaba vremenska napoved nas ni odvrnila od pohoda
na Sinji vrh. Pogovorili smo se, kje zaceti pot, da bi kljub
deZju ostali suhi, in to nam je z dobro voljo in trudom
vseh tudi uspelo. Od tam nas je pot vodila naprej po An-
gelski gori.

Kar lepa skupina je priSla pravoCasno na izhodiS¢no mes-
to, odkoder smo se odpeljali do Sinjega vrha. V vetru, megli in
dezju smo se povzpeli do stolpa. Ker je bila tamkajSnja domacija
Se zaprta, nam je lastnica zaupala kljuC od stare hiSe. Ogledali
smo so ¢rno kuhinjo in Stevilne predmete, ki so jih gorjani neko¢
uporabljali pri hiSnih in kmeckih opravilih, ter vso opremo po

Zapeljali smo se do Otlice, kjer nam je prijazna gospa Kristina
odprla veliko dvorano, da smo malico pojedli na suhem. Izve-
deli smo veliko zanimivosti o Zivljenju gorjanov neko¢ in danes.
Spoznali smo zanimiva imena zaselkov in poti, ki so prepletene
po Gori, pa tudi o vodj, ki je tu ni. Vodovod so gradile Stiri drZzave,
leta 1916 Ze Avstrija, leta 1939 Italija, leta 1989 Jugoslavija, a zgrajen
je bil Sele leta 1992 pod slovensko drzavo.

Med zanimivo »$olsko uro« je zunaj posijalo sonce, da smo
lahko naredili ogrevalne vaje in nadaljevali pot po mehkih
pisanih travnikih. Odprl se je krasen razgled po ajdovski dolini,
Cez kras in vse do morja. Prisli smo do OtliSkega okna, o katerem
je kar nekaj ljudskih pripovedi, kako je nastalo, pri vseh pa ima
hudi¢ parklje vmes.

Od te zanimive naravne znamenitosti smo krenili Se do
vrtace, iz katere se vije suhozid v obliki kamnitega polza in se
kon¢a s stoZcem iz kamna. Sli smo do Tihe doline, kjer nas je
Cakala pogrnjena miza s toplo joto in klobaso.

Zunaj je dez kazal svojo mo¢, a mi smo bili pod streho v pri-
jetni druZzbi. Po lepi cesti, ki so jo gradili ruski vojni ujetniki, smo
se skozi izklesane predore pripeljali do izvira Hublja. Tu lahko
le strmi$ in obcuduje$ moc¢ narave in ogromno koli¢ino vode, ki
vre iz skalnatih lukenj in iS¢e pot v dolino.

Vecina nas je odsla Se do Vipavskega kriZa, ki je lepo obnov-
Jjen, in si ogledali razstavo Cudovitih izdelkov iz kamna in slike
akvarelov. Z obzidja smo imeli krasen razgled na Stevilne vasice
in Ajdovscino, nad njo pa nas je opazovala gora, ki smo jo ta dan
prehodili. Ceprav smo pohod malo skraj$ali zaradi vremena,
smo videli veliko. Zadovoljni po lepem razgibanem dnevu smo
se poslovili do naslednjega pohoda.

Kar nekaj ljudskih pripovedi kroZi o nastanku OtliSkega okna,
pri vseh pa ima hudic¢ parklje vmes.
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Podruznica Murska Sobota

Ko se revmaticni bolezni

e WV

pridruzi se

» pie: lvan Recek

kaj

Nasa podruzZnica je v sklopu projekta Obcina Murska Sobota po meri invalida organizirala tri zanimiva preda-
vanja. Poleg predavanja o uZivanju surove prehrane, ki povecuje telesne in umske zmogljivosti, Se predavanje o
prehrani revmatika s kroni¢no vnetno €revesno boleznijo in o kronicni ledvi¢ni bolezni kot dodatni diagnozi.

Strokovnjakinja za prehrano Tadeja Puhek Lenart, univ. dipl.
inZ. Ziv. tehnologije ugotavlja, da je prehrana eden od pomemb-
nih dejavnikov za lajSanje teZav ob revmati¢ni bolezni. Svetuje
¢im veC obrokov v manjSih koli¢inah, vendar brez stradanja.
Pravilno prehranjevanje je zelo pomembno, ker vzdrzuje in
ohranja telesno tezZo, izboljSa telesno pripravljenost, poCutje in
imunsko odpornost. S pravilno izbiro hrane lajSamo tudi vnetja,
je povedala.

Beljakovine so vir zZivljenjsko pomembnih aminokislin, ki
preprecujejo razgradnjo telesnih beljakovin, pospeSujejo izgrad-
njo novih telesnih celic in so nujne za imunsko odpornost organi-
zma. Ogljikovi hidrati in maScobe so snovi, ki telesu zagotavlja-
jo energijo. Zita, riZ, jeSprenj, ovseni in drugi kosmi¢i, krompir,
strocnice, testenine so odlien vir ogljikovih hidratov in vir
prehranskih vlaknin. Kot vir ma$¢ob priporoca rastlinska olja
(olj¢no, repicno, sonénicno, bu¢no in laneno olje).

SkusSe, sardele, losos in tuna so bogate z omega-3 mascobnimi
kislinami, ki zavirajo vnetni odziv organizma. Pomembni so
Se vitamini, minerali in druge za$citne snovi. Teh je najvec¢ v
zelenjavi in sadju, ki sta Se posebej pomembna vira prehran-

skih vlaknin in antioksidantov. Priporoca jih vec¢krat na dan, Se
posebno lokalno pridelane in sezonsko sveZe: brokoli, ohrovt,
cvetaco, korenje, kumare, buce, ¢ebulo, Cesen, jabolka, kutine,
Cednje, borovnice, slive, marelice ... Zelo pomembna je tudi voda,
kijo je treba telesu zagotavljati skozi ves dan.

Simona Kralj Lopert, dr. med., nam je vec
zaupala o kroni¢ni ledvi¢ni bolezni. Pri
njej delovanje ledvic oslabi za ve¢ kot tri
mesece ali pa so ledvice spremenjene.
Med vzroki, da do bolezni pride, so
najpogostejsi visok krvni tlak, sladkor-
na bolezen in vnetje drobnih ledvi¢nih
filtrirnih enot, glomerulov. Stopnjo
bolezni dolo¢a ocenjena glomerularna
filtracija (oGF), izraCunana v laboratoriju
na podlagi izmerjenega kreatinina, razpad-
nega proizvoda miSi¢ne mase. Nanj v veliki meri
vplivajo starost, spol, teZa, telesna dejavnost in Se kaj.

Ledvice imajo vec¢ vlog, najpomembnejSe so izloCanje odpad-
nih proizvodov presnove, izloCanje elektrolitov, vzdrZevanje
kislinsko-bazi¢nega ravnovesja, urejanje vod-
ne bilance in tvorba hormonov (eritropoetina

in aktivne oblike vitamina D).

NajboljSe zdravljenje je preventiva, poudar-
ja zdravnica. To pomeni vzdrZevanje sistoli-
Cnega krvnega tlaka pod 130 mm Hg in do-
bro urejeno sladkorno bolezen. Ce delovanje
ledvic peSa, so pomembni Se drugi ukrepi, ki
jih svetuje zdravnik, glede na vzrok teZav. Ob
konc¢ni odpovedi ledvic pa obstajajo tri me-
tode nadomestnega zdravljenja: hemodializa,
trebusna dializa in transplantacija.

SkuSe, sardele, losos in tuna so bogate
z omega-3 mascobnimi kislinami,
ki zavirajo vnetni odziv organizma.
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Vse podruznice

Dobro jutro — joj boli, dober dan - joj boli,

lahko noc¢ - joj boli

» pize: Mira Trifunac

Taksno je Zivljenje bolnika z revmo. Na bole€ino vplivajo vreme, razpoloZenje in v prvi vrsti — postavljena dia-
gnoza, ob kateri zvemo, da bo bolefina nasa stalna spremljevalka, a to ne pomeni, da se kar vdamo. Proti njej se
bojujemo tudi z naSimi seminarji, kot je bil vikend seminar v Mali Nedelji.

Rok JeSe, dr. med., nam je tam predaval o sledenju aktivnosti
bolezni. Za laZje razumevanje nam je najprej nekaj povedal o
anatomiji in o znacilnostih ankilozirajoc¢ega spondilitisa (AS) —
vnetni revmatiéni sistemski bolezni vezivnega tkiva. Zal ni tako
enostavno priti do diagnoze, v€asih traja kar nekaj let. Obic¢ajno
se bolezen zacne v najlepsih letih, polnih idej in nacrtov. Takrat
se je z njo Se posebno teZko sprijazniti, saj je bolnikova bolec¢ina
nevidna in marsikdo mu tudi ne verjame. V¢asih boli do one-
moglosti, nekateri dnevi so prijaznejsi. Ker pa gre za sistemsko
bolezen, se tezavam lahko pridruZijo Se vnetne spremembe o¢i,
luskavica, tezave s srcem in druga vnetja.

Mag. Darija Peterec Kotar, univ. dipl. psihologinja, je sprego-
vorila o psiholoskem vplivu bolezni. Povedala je, da revmati¢nih
bolezni ni mogoce prepreciti, ker gre velikokrat za genetsko
nagnjenje k bolezni in nepravilno delovanje imunskega sistema.
Pri vseh revmati¢nih boleznih je eden prvih znakov bolecina,
ki opozarja, da je nekaj v telesu narobe. Revmati¢ne bolezni so
kroni¢ne in trajajo vse Zivljenje, zato tudi vplivajo na splosno
pocutje bolnika in na njegovo duSevnost.

Bolniku se je tezko soociti z boleznijo in njenimi posledicami.
Na zacetku se lahko pojavita jeza in strah, pozneje tudi brez-
voljnost in depresija. A bolniki, ki se pasivno vdajo v bolezen,
imajo vec teZav kot tisti, ki se borijo in ostanejo aktivni. Tesnob-

nost, depresija, negotovost, crnogledost in potrtost ob revma-
toidnem artritisu celo vplivajo na viSje vnetne pokazatelje in
izrazitejSe okvare sklepov. Poleg tega Custvene motnje dokazano
povecujejo bolecino. Pomagajo lahko osebni zdravnik, revma-
tolog in véasih tudi psiholog ali psihiater.

V pomoc so lahko tudi drugi bolniki. Ena od njih je Petra Zajc,
dipl. pravnica iz Drustva revmatikov, nam je prav tako predava-
lain povedala veliko zanimivega o revmaticni bolezni AS.

Zdravi prehraniin njenem vplivu na bolezen je bilo namenje-
no predavanje Janje Strasek, univ. dipl. inZ. Zivilske tehnologije.
Prikazala je, kako je industrijska prehrana z veliko nasienimi
mascobami in sladkorji zdravju Skodljiva. MaS¢obe so sicer
pomemben del uravnotezene prehrane, vendar je zaradi njihove
visoke energijske vrednosti skupen vnos treba omejiti. Koristne
so dolgoverizne omega-3 masScobne kisline (morske ribe) in
oljéno olje s svojim vitaminom E in antioksidanti. Bolniki morajo
vzdrZevati normalno telesno teZo, pri nakupu Zivil pa zelo po-
zorno brati deklaracijo, da bi se lahko uspesno izognili pastem
industrijske predelave!

Ko so bila strokovna predavanja za nami, smo veseli odSli na
kosilo, nato eni v bazen in drugi domov. Bilo je lepo, koristno in
Zelimo si Se podobnih srecanj! Hvala vodstvu nasega drustva.

Rok Jese, dr. med.,
nam je predaval

o sledenju aktivnosti
bolezni.



4

2

1Z PODRUZNIC

Vse podruznice

Prvi pohod v
druzbi fizioterapevta

» rize: JoZe Fotivec, vodja pohodov podruznice Celje

Za letosnji prvi pohod Drustva Revmatikov Slovenije
smo se konec aprila dobili v Loki pri Zidanem mostu.
Zbralo se nas je 59. PridruZil se nam je fizioterapevt z
oddelka za revmatologijo UKC Maribor. Nas$ cilj je bhil
Sveti Lovrenc.

Sprejela in pogostila sta nas Zoran Cvar in Milena Zemljak iz
Podruznice Celje. Nato smo zaceli z dihalnimi vajami in vajami za
ogrevanje. Fizioterapevt nam je pokazal Se hojo s palicami. Dobro
ogreti smo se tako odpravili na pot Loka — Radez — Lovska koca in
Sveti Lovrenc, kjer prav zdaj cveti modri encijan.

LovrencleZina 722 metrih nadmorske viSine in je ta ¢as najbolj
obiskan vrh, ki vabi ljubitelje narave in botanike. Na vrhu hriba
stoji cerkev svetega Lovrenca, travnik okoli nje pa poleg najbolj
znanega encijana krasijo Se druge redke zascitene cvetlice. Hrib so
sevniSki planinci in prostovoljci ogradili in ga dobro straZijo pred
trganjem in krajo encijana.

Ker je bilo napovedano slabo vreme, mi pa tega nismo verjeli,
saj je bilo celo dopoldne toplo in son¢no, smo predolgo obcudovali
cvetlice in naravo. Nismo se menili za oblake in grmenje nad Lisco,
zato nas je malo pred Lovsko koco ujela nevihta. A ker se revmatiki
ne damo, Ceprav nas je bilo nekaj premocenih, smo se le preoblekli
in na to hitro pozabili, k ¢emur je pripomogel odliCen lovski golaz,
s katerim nas je Zoran pricakal pri lovski koci. Zaradi naliva si ni-
smo mogli ogledatilikovne razstave v Loki, zato smo se poslovili.

Obiskan vrh, ki vabi ljubitelje narave, je privabil tudi 59
pohodnikov DRS.

Okoli Rudniskega
jezera

» pize: Helena Murgelj

PodruZznica revmatikov Kocevje je v zaCetku junija pri-
pravila nacionalni pohod okoli Kocevskega jezera. Jeze-
ro, imenovano tudi Rudnisko jezero, je nastalo na dnu
rudniSke kotanje, vkaterisoz dnevnim kopomizkoriscali
rjavi premog. Zbralo se nas je 45 iz osmih podruZnic.

V KocCevju nas je nasmejan priakal Hinko Jarni, vodja
pohodnistva podruznice Kocevje. Z avtomobili smo se odpeljali
do gostiSca Jezero. Po pozdravu in dobrodoslici je sledila bogata
pogostitev.

Z nami je bila tudi fizioterapevtka Mojca, ki nas je seznanila
z nordijsko hojo, predstavila nordijske in pohodnisSke palice ter
razlike med njimi. Po ogrevanju smo se podali na pot okoli jeze-
ra, kjer je speljana tudi naravoslovna u¢na pot. Jezero ponuja
Stevilne rekreacijske moznosti: ¢olnarjenje, plavanje, potaplja-
nje, ribolov in pozimi tudi drsanje.

Pot je bila lahka, makadamska, za dobro uro hoje. Ob¢udovali
smo naravo in Ze na zacetku poti smo zacutili omamen vonj po
bezgu. Po vrnitvi so nam v gostiScu Jezero pripravili topel obrok.
Prav prilegle so se nam enolon¢nica in palacinke.

Na pohodu smo uZivali v hoji, opazovali lepote narave in zna-
menitosti kraja. Prijetno je bilo poklepetati s ¢lani podruZnic in
spoznati nove prijatelje. Pohod okoli KoCevskega jezera, kjer sem
bila prvic, je bil zame nepozaben. Hvala organizatorju.

Se ena »gasilska<« s pohoda v Mirnski dolini.



| Novice
Gibanje
dodaja
Zivljenju

» pize: Petra Zajc

Revmatik IS

Maj je bil mesec osveScanja o ankilozirajo¢em spondilitisu (AS). Svetovni dan AS pa je bil letos 4. maja. V naSem drustvu
se vsako leto pridruZujemo organizacijam bolnikov po vsem svetu pri izvedbi razli¢nih dejavnosti, ki javnost osvescajo o
revmati¢nih boleznih in teZavah ter bolnikom pomagajo Se bolje obvladovati simptome.

AS je kronitna vnetna revmati¢na bolezen, za katero je
znacilna predvsem prizadetost hrbtenice. »Ankilozirajoci«
pomeni tak, ki se spaja oziroma zatrdeva, »spondilitis« pa
vnetje v predelu vretenc. Pri nekaterih bolnikih so prizadeti
tudi drugi sklepi udov (najpogosteje kolki) in/ali drugi organi
in sluznice (najpogosteje oci). Bole€ine, okorelost spodnjega
dela hrbtenice ali kriZa, vnetje sklepov in pripenjalis¢ vezi,
kit in tetiv na kost so najpogostejsi simptomi AS. BoleCine so
najhujSe ponoci in zjutraj, z razgibavanjem pa se simptomi
omilijo.

Za boljSe izide zdravljenja bolnikom z AS odsvetujejo ka-
jenje in priporocajo jemanje predpisanih zdravil ter zdrav
zivljenjski slog. K boljSemu nadzoru bolezni in pocutju zelo
pripomore redno izvajanje usmerjenih fizikalnih vaj za
ohranjanje gibljivosti sklepov, ohranjanje miSicne moci in
zmanjSanje bole¢in. Zato smo se v letoSnjem letu v Drustvu
revmatikov Slovenije (DRS) odlo¢ili, da k temu dodatno pripo-
moremo.

Improvizirana telovadnica

V soboto, 18. maja 2019, smo v centru prestolnice, na
PreSernovem trgu, izvedli dogodek z naslovom »Gibanje
dodaja Zivljenju«. V improvizirani telovadnici smo c¢lani
drustva mimoido¢im pod vodstvom Anite Jakli¢, diplomirane
fizioterapevtke, prikazali tri sklope fizikalnih vaj, s katerimi
si bolniki z AS lajSamo tezave in preprecujemo hitro napredo-
vanje bolezni in nastanek invalidnosti, predvsem pa skrbimo
za boljSo kakovost Zivljenja navkljub revmati¢ni bolezni.

Na stojnici smo obiskovalcem delili razlicne informativne
materiale o vnetnem revmatizmu in letake z vajami za bolni-
ke z AS. Mimoidoci so se lahko tudi osebno posvetovali s ¢lani
druStva, fizioterapevtko Anito Jakli¢ in diplomiranim zdrav-
stvenikom Dejanom Stankovicem (oba s KO za revmatologijo,
UKC Ljubljana).

Usmerjene fizioterapevtske vaje za »Asovce<«

Na dogodku smo predvajali tudi novonastale kratke video-
vsebine s fizikalnimi vajami za bolnike z AS. Serijo enajstih
osnovnih vaj smo v DRS pripravili in posneli v sodelovanju
s fizioterapevtko Anito Jakli¢ in ¢lanico Ano Germ. Izvedbo
dogodka in nastanek filmov z vajami smo izvedli ob podpori
podjetja Novartis.

V improvizirani telovadnici v sredi$¢u Ljubljane smo ¢lani drustva
mimoido¢im pod vodstvom fizioterapevtke Anite Jakli¢ prikazali
fizikalne vaje.

OGLEJTE SI VAJE

Vaje za bolnike z AS najdete na drustvenem youtube kanalu:
https://www.youtube.com/channel/lUCEWghrcmMEOwUi8NR5130cA/videos
in na spletni strani DRS: www.revmatiki.si

Vabljeni k ogledu predstavljenih vaj.
Priporodljivo je, da vaje izvajate vsako jutro!
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20. obletnica
FIHO

Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih
organizacij (FIHO) je januarja v Cankarjevem domu v Lju-
bljani obeleZila 20 let delovanja. Ob tem je direktor fun-
dacije Vladimir Kukavica izpostavil, da FIHO financira 120
invalidskih in humanitarnih organizacij in da so v 20 letih
delovanja fundacije razdeljena sredstva dosegla 350.000
neposrednih uporabnikov. Dogodka smo se udelezili tudi
predstavniki Drustva revmatikov Slovenije (DRS).

Pred popoldansko slavnostno akademijo je bil Se »Dan
odprtih vrat FIHO«, na katerem so se obiskovalcem na stoj-
nicah predstavile invalidske in humanitarne organizacije, ki
jim fundacija sofinancira programe, delovanje in nalozbe.
Clani razli¢nih drustev so ob stojnicah recitirali tudi poezijo
in zbrane zabavali z razli¢nimi glasbenimi to¢kami.

NaSe drustvo je na stojnici, ki smo si jo delili z Drus$tvom
distrofikov, predstavilo novo nastale izobrazevalne videovse-
bine in Stevilne informativne publikacije. Predstavili smo
tudi aktivnosti v okviru projekta »Ne odlasaj. Povezi se zZe
danes,« ki ga DRS izvaja skupaj s Slovenskim zdruZenjem
zdravstvenih sodelavcev v revmatologiji. NaSe druStvo smo
predstavljali predsednik Andrej Gregorc¢ic, predsednik nad-
zornega odbora Peter GerSak in Petra Zajc. Srecanje je bilo
priloZznost, da poklepetamo s sorodnimi drustvi, spoznamo
njihove posebne socialne programe in jim predstavimo nase.

Slavnostni govornik je bil mag. Dejan Zidan, predsednik
DrZzavnega zbora Republike Slovenije. Fundacijo je namrec
leta 1998, skupaj z njeno sestrsko Fundacijo za Sport, usta-
novil prav drzavni zbor.

Predsednik Drzavnega zbora mag. Dejan Zidan in direktor FTHO
Vladimir Kukavica med ogledom stojnic.

Mag. Zidan je poudaril, da mora biti socialna politika v
prvi vrsti razumljena kot produktivni dejavnik gospodarske-
ga in druzbenega razvoja in ne kot stroSek. Okoli tega vpra-
Sanja je treba graditi druzbeni konsenz, zato bo za uresni-
Citev nadaljnjih usmeritev kljutno povezovanje nosilcev
politinega odlocanja na razlicnih ravneh, vkljucenost SirSe
javnosti in dialog med vsemi delezniki.

Fundacijo vidi kot institucijo, katere dejavnost je izklju¢no
v javnem interesu in katere osnovni namen je omogociti
veC€jo socialno pravi¢nost in enake priloZnosti ranljivim
skupinam v nasi druzbi.

Dogodek, ki ga je z izbranimi besedami povezovala Ber-
narda Zarn, so obogatili Stevilni ¢lani invalidskih in humani-
tarnih organizacij. Z lutkovno igrico »Kot zvezda na nebu«
so se predstavili romski otroci iz Brezij, zaigral je saksofonist
Frenk RoZi¢, nastopili pa so Se: Mateja Kunstek iz ZdruZenja
Ozara, MeSani pevski zbor Drustva invalidov Vrhnika, Irena
Temlin iz Kulturnega Drustva slepih in slabovidnih, folklo-
risti iz SoZitja Kranj, slepa pevka Mirjana Sernek in plesalki
Lige proti epilepsiji DaSa Kovaci¢ in Ana Trcek. Z bogatim
sporedom in s svojimi nastopi so prav vsi navdusili ter pra-
znovanju dali poseben pecat.

Petra Zajc

Spomin na zimo

Ze tretje leto zapored nam vreme na Rogli ni naj-
bolje sluZilo, a k sreci smo kljub pomanjkanju snega
lahko vadili vsaj na poligonu. Poleg tega smo imeli
res dobra ucitelja smucarskega teka. V hotelu Natura
smo imeli uvodno predavanje in ogrevanje. Nato smo
pridobljeno znanje Se razsirili s prakticno vadbo. Na
smuci je odSlo 12 tekacev. Po dveh urah jih je Zal pre-
gnal dezZ in za soboto je bil tecaj zakljucen. A Ze v ne-
deljo so se takoj po zajtrku ponovno podali na smuci
in kljub vmesnim teZavam smo tecaj vendarle pripe-
ljali do prijetnega zakljucka.

Jana Gantar
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NSIOS sooblikuje
evropsko politiko

Slovenski invalidi in predstavniki invalidskih organizacij so
se maja srecali s kandidati na evropskih volitvah. Kandidati so
z Nacionalnim svetom invalidskih organizacij Slovenije (NSI-
0S) sklenili protokol o sodelovanju in se v primeru izvolitve
obvezali z invalidskim gibanjem sodelovati pri doseganju nje-
govih ciljev, med drugim pri oblikovanju zakonodaje in pod-
pore, ki bo invalidom omogocala polno in neodvisno Zivljenje,
zaposlovanje, vkljuCujoCe Solanje in uresniCevanje pravic na
vseh podrocjih. V NSIOS bodo Se naprej sodelovali pri obliko-
vanju evropskih strategij in politik na podroc¢ju invalidnosti,
tako samostojno kot v okviru Evropskega invalidskega foruma
(EDF) in odlocevalce opozarjali na obveze iz Konvencije ZN o
pravicah invalidov ter priporocila, ki jih je podal Odbor ZN za
pravice invalidov v svojih zaklju¢nih ugotovitvah.

Vir: NSIOS, Borut Sever

NSIOS

Uspesnih 35 let
celjske podruznice

Po ustanovitvi Drustva bolnikov z ankilozirajo¢im spondili-
tisom Slovenije v Termah CateZ, je dr. Anton Franovi¢ predla-
gal ustanovitev podruZnic po Sloveniji. Prva podruZnica je bila
ustanovljena v Celju. Revmatiki iz okolice Celja smo telovadili
v Zdravstvenem domu Celje in uporabljali bazene v LaSkem
in Dobrni. Prva vodja podruZnice Celje je bila Jozica Ojstrez,
glavni pobudnik in organizator pa Leon Bevc. Med petnajstimi
soustanovitelji sem bil tudi jaz. Upam, da bodo nasi ¢lani Se
naprej delovali tako dobro in uspes$no. V obstoj te podruZnice
je bilo vloZenega veliko volje in truda in prav bi bilo, da bi 35.
letnico tudi praznovali.

JoZe Fotivec, podruZnica Celje

Revmatik

Na Novakovih dnevih so zdravniki spregovorili tudi
o revmatolo$kih boleznih.

Revmaticne
bolezni, nosecnost
in porod

V Laskem so bhili v maju 20. Novakovi dnevi, strokovno
srecanje, ki ga Ze vrsto let organizira ZdruZenje za perina-
talno medicino pri Slovenskem zdravniskem zdruZenju.
Skupni forum na nacionalni ravni strokovnjakom,
osredotoenim na varstvo nosecnic in novorojenckov,
omogoca nadgradnjo strokovnega znanja, vpeljavo novosti
in izmenjavo mnenj. Letos so se jim pridruZili strokovnjaki
s podrocja revimatologije.

Doc. dr. Tanja Premru SrSen, dr. med. s KO za perinatologi-
jo, Ginekoloske klinike UKC Ljubljana, je namre¢ v sodelo-
vanju z dolgoletnimi sodelavci revmatologi, prof. dr. AleSem
AmbroZi¢em, prof. dr. Tadejem AvCinom in prof. dr. Matijo
TomSi¢em pripravila izbor predavanj na temo revmati¢nih
bolezni v perinatologiji in neonatologiji.

Revmaticne bolezni prizadenejo Zenske v rodni dobi in lahko
pomembno vplivajo na njihovo reproduktivno zdravje. Vloga
strokovnjakov je predvsem dobro in multidisciplinarno sodelo-
vanje pri nacrtovanju in pregledih v nosecnosti. UdeleZenci,
med njimi tudi pet ¢lanic drustva, smo poslusali o novostih in
izkuSnjah s podrocja nosecnosti in vnetnega revmatizma.

Novost sreCanja je bila okrogla miza, na kateri so sodelovale
tudi tri ¢lanice Drustva revmatikov Slovenije (Tina Murnik, Iris
Cerar in Andreja Frangez), ki so s svojimi osebnimi zgodbami
in izku$njo nacrtovanja in poteka nosecnosti ter poroda ob
diagnozi vnetnega revmatizma obogatile strokovni program
srecanja in temo osvetlile tudi s Cisto konkretne - ¢loveSke plati.
Petra Zajc
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Letos bom stara
50 let in Ze 30 let
imam lupus ...

» pise: Sanja Klemencié

V svojih najstniskih letih sem imela veliko teZav s koZo
in sklepi, a jim skoraj sedem let nih¢e ni dal imena in pravih
zdravil. V ¢asu, ko ti zunanji videz veliko pomeni, sem ime-
la obraz poln ran rdecih in bolec¢ih luskastih izpuscajev,
ki so jim druzbo delale Se akne. Iz ran na lasi$¢u so mi iz-
padali lasje. Zaradi ran na komolcih in lis na blazinicah
prstov, mi je hude bole¢ine povzrocil Ze dotik lista papir-
ja. Boleca kolena in nenehna utrujenost sta prihajala in
odhajala, Zalost in jok pa sta ostajala.

Ko me je dermatovenerologinja poslala v Ljubljano s
sumom na sistemski eritematozni lupus (SLE), so me za
dva meseca sprejeli v bolniSnico in pregledali vsak cen-
timeter mojega telesa. Kot »izredni primerek« so me vsaj
dvakrat na teden predstavili Studentom ter slikali za kdo
ve kak3$ne revije. Naslednji mesec sem dobila zdravila, ki
naj bi pomagala. A nisem jih mogla dobiti za domov. KoZa
se je nekoliko popravila, a brazgotine so ostale. Se vedno
sem bila dobra tarca za zbadljivke in neumestne komen-
tarje. Spoznala pa sem prijetnega fanta, ki je pozneje postal
moj moz.

Podatkov tedaj nismo iskali po spletu, ampak zgolj v
knjiZnici ali pri zdravnikih, ki pa se mi niso zdeli prevec
zgovorni in tudi strah me je bilo vprasati, strah resnice in
neznanega. Ko sem prvic zanosila in sem videla prestrasen
obraz svoje ginekologinje, sem se zaCela zavedati, da stvar
nitako nedolZzna. Tudi drugo nosecnost sem prezivela brez
zapletov. Vendar se mi je med nosecnostjo stanje na kozi
poslab$alo in spet sem morala v bolni$nico. Nih¢e ni ra-
zumel, kako sem mogla pustiti doma dva otroka mozu, ki
se je trudil in skrbel zanju. Bilo je grozno.

Ko so me odpustili iz dermatoloSke klinike, so mi pove-
dali, da se od tedaj dalje zdravim v Bolnici Petra Drzaja.
Bila sem hudo depresivna, nenehno sem premisljevala, ali
bom sploh docakala dan, ko bodo moje punce Sle v Solo.
Po nekaj letih sem se res javila v revmatoloSki ambulanti.

Neko¢ sem $la k zobozdravnici,
ki me je gladko zavrnila zaradi razjed
v ustih. Ni¢ kaj prijeten obcutek.

KoZa je bila slab3a, bole¢ine hujSe in ¢udna lenoba, utru-
jenost v telesu, je bila vedno bolj moteca. Pregledal me je
prof. dr. BlaZ Rozman, dr. med. Neverjetno, ampak tokrat
sem lahko dobila zdravila za domov. Jemala sem jih vec let
in stanje se je popravilo.

Pred osemnajstimi leti sem dr. Rozmanu rekla, da si
Zelim Se enega otroka. Bil je odkrit. »Lahko jih imate de-
set, a ne bo teZav, pri enajstem gre pa lahko vse narobe.«
Vendar sem se pogumno v nosecnost podala Se v tretje in
ni mi Zal. Moja najmlajSa h¢i je januarja dopolnila osemnaj-
sto leto. Prof. dr. Rozmana je pozneje zamenjal dr. DuSan
Logar, dr. med., ki se mu Se enkrat zahvaljujem, da lahko
spet normalno Zivim.

Leta 2009 so se spet nakopicile teZave v sluzbi in doma,
zdravje mi je nagajalo. Nenormalne zahteve na delu, hiter
tempo in nerazumevanje so me skoraj pokopali. Pomoc¢ sem
iskala vsepovsod in jo nasla v Drustvu revmatikov. Naj-
prej pravno pomoc in nato Se vse ostalo, od telovadbe in
izobrazevanja do prijateljskega klepeta. Danes imam v
drustvu kar nekaj dobrih prijateljev in znancev. Potem ko
sem bila nekaj let doma s statusom invalida, sem danes
zaposlena za Stiri ure in delo opravljam z veseljem.

Po vsem tem casu sem doZivela, da mi po zdravilo ni
treba vedno v Ljubljano. Po vec¢ kot 20 letih je antima-
larik registriran pri nas. Lahko ga naro¢im in dvignem v
domaci lekarni. DoCakala sem tudi pojav prvih bioloSkih
zdravil. Danes, Ce me kaj zanima, upam vprasati in morajo
mi odgovoriti. Na internetu pa vidim, kako se drugi spo-
padajo z istimi tezavami.

Drage moje »metuljCice«, Zelim si, da bi bile v drustvu
bolj aktivne in da bi se veCkrat srecevale. Vse imamo teZave
in kdo nas bo razumel bolj kot ena drugo. RazSirimo krila
in povejmo svoje zgodbe.



Pisma bralcev

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

Nanja odgovarjajo

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

piSite na

drustvo@revmatiki.si.

Diagnoza brez
rentgenskih spre-
memb na hrbtenici

Zasledila sem, da se danes veliko go-
vori o radiografskih in neradiografskih
aksialnih spondiloartritisih. Kako torej
danes delimo spondiloartritise in kaj
je pomembno pri njihovem ugotavljan-
ju. Je mogoce diagnozo ankilozirajoci
spondilitis postaviti brez rentgenskih
sprememb na hrbtenici?

Clanica drustva revmatikov

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

Spondiloartritisi so skupina vnetnih
revmatskih bolezni, ki jih zdruZujejo
klini¢na slika, odsotnost revmatoidnega
faktorja (RF), rentgenske spremembe,
geneti¢no ozadje (HLA-B27) in deloma
tudi vzrocni dejavniki ter bolezensko
dogajanje.

NovejSa razvrstitvena merila Medna-
rodne delovne skupine za ugotavljanje
spondiloartritisa (ASAS) bolj kot tradi-
cionalna razvrstitev po posameznih
boleznih, omogocajo njihovo zgodnejSo
prepoznavo, ko Se niso razvite vse
kliniéne znacilnosti posamezne holez-
ni. Poleg tega se spondiloartritisi po
klini¢nih znacilnostih med seboj lahko
prekrivajo, zato posameznih bolezni iz
te skupine ni mogoce takoj ugotoviti in
razpoznati, zaradi Cesar se lahko dia-
gnostika zavlece. Od zgodnje diagnoze
pa je odvisno zgodnje zdravljenje, ki
prepre¢i napredovanje in posledice
bolezni. Pri Stevilnih boleznih iz te sku-
pine je zgodnji znak vnetje sklepov med
kriznico in crevnico, ki ga imenujemo
sakroiliitis (vnetje sakroiliakalnih skle-
pov). Rentgenske spremembe na njih se
praviloma pojavijo pozno, tudi pet do
sedem let po zacetku bolezni, zato nam
pri ugotavljanju zgodnjih vnetnih spre-
memb izdatno pomaga sodobno slikanje
z magnetno resonanco (MRI).

Tradicionalno med spondiloartritise
prisStevamo ankilozirajo¢i spondilitis,
psoriati¢ni (spondilo)artritis, enteropa-
ticni artritis, reaktivni artritis in juve-
nilni spondiloartritis. Glede na predel
sklepnega vnetja jih razdelimo na tiste,
kjer prevladuje prizadetost osnega ske-
leta (hrbtenice) in tiste, kjer prevladuje
prizadetost perifernega skeleta (sklepov,
kitnih nasadisc).

Revmatik

Osnovna merila za spondiloartritis
s prevladujoCo prizadetostjo osnega
skeleta vkljuCujejo tri mesece ali veC
trajajo¢o bolec¢ino v hrbtu in zacetek
teZav pred 45. letom starosti. Nato sledita
dve dopolnilni moZnosti: ena temelji na
znacilni povezanosti s HLA-B27, druga
pa temelji na sakroilitisu ugotovljenem
z rentgenskim/magnetnoresonanc¢nim
slikanjem. Poleg vsaj ene od obeh
moznosti, mora biti prisotna Se ena ali
veC znacilnosti spondiloartritisa, kot so
vnetna hrbtna bolec¢ina, sklepno vnetje
(artritis), vnetje na nasadiSCu kite na
kost, npr. na petnico (entezitis), kloba-
sast prst (daktilitis), vnetje Sarenice,
luskavica, kroni¢na vnetna Crevesna
bolezen, HLA-B27 antigen, spondiloartritis
v druzini, dober ucinek nesteroidnih an-
tirevmatikov, zvecan C-reaktivni protein
(CRP) in predhodna okuzba.

Za vnetno hrbtno bolecino je znacilen
pricCetek pred 40. letom starosti, prikrit
zaCetek boleCine, noc¢na bolecina, ki
se omili, ko bolnik vstane, bole¢ina se
zmanjsa s telesno dejavnostjo in se ne
omili s pocitkom. Vnetna bolecina je
potrjena, Ce so prisotna Stiri od petih
meril.

Kadar pri rentgenskem slikanju ni vi-
deti vnetnih sprememb, so pa izpolnjena
razvrstitvena merila, kot so znacilna
klini¢na slika in bodisi HLA-B27 antigen
bodisi vnetje pri MR slikanju, govorimo
o0 neradiografskem spondiloartritisu.
Pri priblizno 15 do 25 odstotkih posa-
meznikov neradiografski spondiloartri-
tis sCasoma napreduje in se razvije v
radiografsko izraZeno holezen. Tedaj go-
vorimo o ankilozirajoCem spondilitisu,
ki je najpogostejsi in najznacilnejsi pred-
stavnik iz skupine spondiloartritisov.

47



RAZVEDRILO

Nagradna

krizanka

 Sestavljal
Marija Zitnik

Navodilo

Gesla vpisujete
vodoravno po vrsticah

in navpi¢no po stolpcih.

Posamezne ¢rke in
nekatera ¢rna polja

so Ze na pravih mestih.
Vseh ¢rnih polj je 52.

Resitve posljite
najpozneje do konca
oktobra 2019.

NAGRADA:

elasti¢ni trak
in Zoga

UGANKARSKI SLOVARCEK:

privesek maternice — adneks;
opera Rahmaninova - Aleko;
slovenski zgodovinar - Gspan;
jezero v Italiji — Idro; mesto
na Kitajskem - Jibina; vrsta
vodne turbine — kaplanova
turbina; ustni¢nik - labial;
naziv za za¢imbno rastlino -
labiat; orientalska vodna
pipa-nargila; kraj pri
Ajdovséini - Otlica;

letalisce v Nemciji — Riem

Resitev prej$nje kriZzanke (vodoravna gesla): ALEKSANDER, OMA, BAROTERAPIJA, PIRA, NDOLA,
AMI, AT, LVOV, OO, INOVACIJA, OKNA, RB, BI, INC, OTA, M1, EVI, KANAAN, AZ, URSA, ENIS, IHAN,
LOV, IKS, LAKTACIJA, AVNO]J, IN, MLADA, IUS, UMAG, KAS, RJA, OCKA, MODRAS, AAR, NA, TV,
VAKCINA, IRA, IJ, IE, ASEPSA, VATA, ANTON, NAOS, AVTOR, MAJOR, SKRTA, ILONA, URAN, KAKI

V urednistvo je pravocasno prispelo 15 pravilnih reSitev. Izzrebali smo
JoZeta Jarca iz Ljubljane. Prejel bo dve vstopnici za Thermano Lasko.
Cestitamo!
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VODORAVNO: 1. kdo spi pod Peco; zasluZek enega dne 2. zrakoplovstvo; meSana solata (Zar priloga)

3.jok, starinsko; enaka soglasnika; Zenska, slabSalno; ribja jajceca 4. solmizacijski zlog; Leonid, krajse; malik;
tehtnica 5. Aleksander krajSe; zacetek imena; Nena, ljubkovalno; italijanski spolnik 6. ime HruScova; zacetek
Amerike; 2.1in 1. ¢rka abecede; pijaca starih Slovanov 7. okrajSava za osti jarej; navedba dneva; makedonski

dan vstaje: ... den; zmaga pri Sahu 8. del vlaka v mnozZini; del drevesa; teko¢ina v Zilah 9. fotografija; naziv za
zac¢imbno rastlino; kravje oglasanje 10. ime vec papeZev; ni eden; otroski obraz 11. 60 minut; Zivljenjski napoj;
¢rnikava krava 12. odprta poSkodba; ameriski revolver; dalmatinska Ana; potomec 13. Brigitte Bardot; francoska
nikalnica; zviSan ton A; kraj pri Ajdovsc€ini 14. enaka samoglasnika; 3. in 2. samoglasnik; privesek maternice;
nade 15. veCna; letaliS¢e v NemCciji; juznoameriSka kukavica 16. igralka Nilsen; arabski Zrebec; seme zaprto-
trosnic; izvirni krak reke Menam

NAVPICNO: A. vrsta vodne turbine B. razdalja; steklina C. naplacilo; kratica za »vse v reduc; slovenski
zgodovinar; okraj$ava za starejsi C. lo¢je, krajse; maliki; dusa, latinsko D. Janez Novak; spev v kr§c¢anski liturgiji;
skandinavski drobiz E. ra¢unar; Ladko KoroSec; kazalni zaimek F. prevozno sredstvo; adijo brez j; star Slovan

G. enaka soglasnika; 14. in 23. ¢rka; temelj pod mostom H. mesto na Kitajskem; beljakovina, ki daje proZnost

I. visoka Sola; siten ¢lovek J. velik Zabec; lon€ena skleda za mleko; ocet K. odsotnost s kraja zlo¢ina; 10. in 2. ¢rka;
otro$ki nos L. pritrdilnica; pisatelj z Vrhnike, Ivan; latinski veznik M. obdelan kos zemlje; violoncelist in komik,
Tilen; zacetek luci N. oblika imena Iva; oma, priliznjeno; zasut O. orientalska vodna pipa; zdravstvo

P. povrSina; roman Toneta Svetine; veznik
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iy — “ Krizanko resujemo samo vodoravno.
< ~ -~

C) v Na oznacenih poljih navpicno dobimo geslo.
* * Vsa ¢rna polja in nekatere crke
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/ Reéi}ev prejsnje krizanke (vodoravna gesla):
}I NOC, NOS, POD, ABECEDA, MOJA, SOVA, MU, KLIN, MUC,
| Sestavlja] SMUCKE, ELASTIKA, PES, HVALA, HISKA, ALENKA, MAMA,
Marija Fitnik NAJDENCEK, MN, ILKA, JABOLKO, CENCA, POTICA

V urednistvo je
pravocasno prispelo
16 pravilnih reSitev
z geslom »Nasmeh
nic¢ ne stane, a
polepsa dan.«
Paket presenecenja
dobi Sara Zelenko
Juhart iz Slovenske
Bistrice.
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Cestitamo!

Resitve posljite
najpozneje do
konca oktobra 2019.

NAGRADA:
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Nepopolno zdravstvo

Se srecata dva pijancka in se pogovarjata...
Josko: »Zivjo, Franci, kako si?«

Franci: »Dobro, pa ti?«

Josko: »Tudi dobro. A e kaj pijes2«

Franci: »Pijem, pijem, saj ves, Zeja. Kaj pa ti%«
Josko: »Normalno, tudi jaz sem Zejen.«
Franci: »A nisi bil ti na zdravljenju proti
alkoholizmu?«

Josko: »Bil, tri mesece.«

Franci: »Zakaj pa potem e pijes?«

Josko: »Ja, zasustrali so me, zasustralil«

Zgovorno cvetje

Pride moz v cvetlicarno in rece, da bi rad

en cvet, ki bi ga podaril ljubljeni osebi.
»Kateri cvet pa?«, vprasa cvetlicarka.
»Kaj svetujete?«

»Ja, odvisno, cvet lahko veliko pove, recitmo
tale majska roza pove obdarjenki, daimate
vmislih kaksen romanticen trenutek. Tale
gorski cvet, da bi si Zeleli z njo naizlet
vhribe. Travniska lilija, da si Zelite
sprehodov v naravi..«

»... kar eno fuksijo mi dajte ..«

Posteno

»Cesa bi se lazje odrekel, Zensk ali vina?«
»0dvisno od letnika..«

Triki

Carovnik je na ladji kazal trike. Njegov papagaj

pa ga je vedno izdal, na primer: “Kartoimav
rokavu,”...

Nekega dne pa ladjo zajame orkan in jo potopi.

Carovnik in papagaj sta se resila. Dolgo se
gledata, nakar papagaj spregovori: »Dobro
stari, vdam se, kam si skril ladjo?«

Vescina obvladovanja

Moz: »Ko se razjezim nate, se nikoli ne razjezis

nazaj. Kako ti uspe obvladovati svojo jezo.
Zena: »Ko se razjezim, zacnem Gistiti
stranisce.«

Moz: »Ne razumem, kako to pomaga.«
Zena: »0cistim ga 5 tvojo zobno Séetko.«

Uganka

»Kajima zajcek na hrbtu, ko leti?«
»Orlal«

Test

- Kje je bila podpisana Deklaracija
neodvisnosti?
- Na dnu strani.

- Cesa ne mores nikoli pojesti za zajtrk?
-Kosila in vecerje.

- Kaj je podobno jaboléni polovici?
- Druga polovica.

- Kaj se bo zgodilo, ce vrzete rdec karton
v modro morje?
- Postal bo moker.

- Kako lahko ¢lovek zdrZi osem dni brez
spanja?
- Tako da spi ponoci.

-Kajimas, ¢eimas v desni roki tri
jabolkain dve pomaranci, v levi roki
pa dve pomaranci in tri jabolka.

- Zelo velike roke.

3

Kdaj se zivljenje zacne

Zdravnik in duhovnik se pogovarjata,

kdaj sploh se Zivljenje zacne.

Pa pravi zupnik: »Jaz mislim, da se Zivljenje
zacne s spocetjeml«

Zdravnik pa: »Jaz pa mislim, da s porodom .«
Ko se en zdrugim ne strinjata, pa
vprasata mimoidoco Zensko, ker mislita,
dabo zenska kot Zenska gotovo vedela
najbolje. Ona pa kot iz topa: »Draga moja,
zivljenje se zacne, ko otroci odidejo z doma
inmoz umre!”

Skoda ali katastrofa

V S0li se ucijo zahtevnejse izraze.
Uciteljicavprasa, kaj je to ‘katastrofa.
Janezek pravi: “Katastrofa bibila, ce bi
zajec prisel vvrt in obgrizel solato.”
“Ne, Janezek, to bibila ‘koda’
Katastrofa bibila pa na primer, ce bi
strmoglavilo vladno letalo s predsednikom
invsemi clanivlade in bivsi umrli.
Sirazumel razliko?”

»Ja, gospa uciteljica.«

Cez nekaj dni pride solski inspektor
kontrolirat znanje. Vprasa: »Kdo mi
lahko razlozi, kaj je ‘katastrofa'?«
Janezek, ves ponosen, pravi: “Katastrofa
bibila, ce bi strmoglavilo viadno letalo z
vsemi ¢lani vlade in bi vsi umrli«
»0dlicno razumes pojme.« ga pohvali
inspektor.

Janezek pa e doda : »"Ampak ne bi pa
to bila skoda. Skoda bi bila, ée bi zajec
vvrtu obgrizel zelje.«

Modrosti iz 5olskih spisov

Pri nas imajo moki lahko samo eno Zeno.
To se imenuje monotonija.

Krave ne smejo hitro teci, da ne
bi polile mleka.

Psiimajo radi vodo. Nekateri tako zelo,
da v njej Zivijo. To s0 morski psi.

Prinas doma ima vsak svojo sobo, samo
atane. On mora spati pri mami.
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W Poznate res dober recept? Zbiramo vse - od sladkih in slanih
@3 do trdnih in teko¢ih. Posljite ga skupaj s fotografijo in delite
a uZitke z ostalimi bralci.

|

JJEER Irena Fiirst

Hobotnica
izpod peke

Ponujam vam recept za pripravo zdrave in okusne
jedi za prihajajoce poletje. Pripravite jo lahko na
Zerjavici v odprtem kaminu ali pa v pecici.

Priprava

Jed lahko pripravite iz sveZe, o¢iS¢ene hobotnice,

ki pa jo morate vsaj za nekaj ur zamrzniti (najboljse
kar Cez noc¢). Lahko pa kupite Ze zamrznjeno hobot-
nico, ki jo odtajate in pokuhate v ¢im manj vode.
Kuha naj se ¢im bolj vlastnem soku. Cas kuhanja je
od dobre pol ure do uro, odvisno od njene velikosti.

Krompir in ostalo zelenjavo olupite in nareZite na
¢im bolj enako velike kose. Vse skupaj dajte v pekac.
Sama sestavin ne zmeSam, temvec jih dam v pekac
po kupckih. Tako lahko po konéani peki vsak vzame
zelenjavo, ki jo ima raje.

Sestavine posolite, popoprajte, dodajte ¢esen,
petersilj in lovor in polijte z olivnim oljem in vinom.
Lahko pa iz teh sestavin naredite marinado in jo
polijete po sestavinah. Na vse to poloZite hobotnico
in spodvihajte konice, da se ne zapecejo premoc¢no

Sestavine (za 4 osebe) in postanejo trde.

s - . Pokrijte s pokrovom in pri¢nite s peko. Cas peke
11‘,’?;]6[ hobqtvr.ugag K ].a]cevgvc (;nelancan) na Zerjavici ali v §tedilniku je priblizno eno uro.
e enan it e Lo auticuRgy Pecica naj bo mocno segreta, najboljSe je, ¢e upo-
1 kg krompirja blitva rabite ventilacijo. Po potrebi zalijte z malo vode,

vendar pazite, ker bucke oddajo kar precej tekocCine.
30 dag buck 2 dcl olivnega olja Ce je proti koncu ¢asa kuhanja v posodi preve¢
tekocine, odkrijte pokrov, da voda izpari.

1 velika ¢ebula 1 dcl belega vina 5
Zelim vam dober tek!

4 vecji korencki petersilj, Cesen, sol, poper,
(rdeciin rumeni) lovor, po Zelji roZmarin
2 papriki po potrebi malo vode

; za zalivanje, odvisno,
gomolj zelene katero zelenjavo boste

uporabili

por

Jed je zelo dobra, ¢e uporabite
¢im vec vrst navedene zelenjave.
Lahko pa seveda katero izpustite.
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Porocilo Drustva revmatikov Slovenije za leto 2018

Se za 154 novih

o e

Bogatejsi

clanov in Stevilne izkusnje

» pize: Petra Zajc

V letu 2018 je imelo Drustvo revmatikov Slovenije (DRS) 1.779 clanov (81 ve¢ kot lani), in skoraj 396
tisoc evrov prihodkov (2,5 odstotka vec kot leto prej). Dosegli smo nacrtovane cilje in uspesno izpeljali
nase posebne socialne programe. Skupaj smo opravili skoraj 17 tiso¢ ur prostovoljnega dela. Nadzorni
odbor je ugotovil, da je pozitivni izkaz poslovnega izida v letu 2018 predvsem posledica smotrnega
poslovanja, s Stevilom ¢lanov namre¢ narascajo tudi stroski.

Sredstva za delovanje in izvajanje os-
mih posebnih socialnih programov
smo pridobili iz razli¢nih virov. Glavni-
no (68,5 odstotka) iz naslova Fundacije
za financiranje invalidskih in huma-
nitarnih organizacij (FIHO), ostalo pa
iz dotacij obcin, donacij, sponzorskih
sredstev, prispevkov uporabnikov in
Clanarin €lanov. Iz vecline virov smo
pridobili nekaj vec sredstev kot leto
prej, precej manj je bilo le donacij (ki
so se prepolovile), a je bilo na drugi
strani za 91 odstotkov ve¢ sponzorskih
sredstev.

Najvec sredstev je Slo za izvedbo pro-
gramov - skoraj 300.500 evrov (78 od-
stotkov vseh odhodkov), stro$ki za de-
lovanje so znaSali 22 odstotkov vseh
odhodkov in ostalo Se davek. Skoraj vse
programe je uporabljalo ve¢ uporab-
nikov kot leto prej.

Osem posebnih programov

Programi Ze utecCenih posebnih social-
nih programov so bili zasnovani na po-
trebah uporabnikov. Izvajali smo jih v
sodelovanju s strokovnjaki z razli¢nih
podrocij in ob sodelovanju
prostovoljcev.

.'/ Med drugim je skozi vse
leto v vseh 13 podruZznicah
dvakrat tedensko potekala

strokovno vodena reha-

VLETU 2018 JE SPET ZRASLO
SKUPNO STEVILO CLANOV. RAST
GLANSTVA POMENI TUDI VEGANJE
STEVILA UPORABNIKOV IN
STROSKOV PROGRAMOV.

bilitacijska vadba (sodelovali smo s
kar 23 fizioterapevti) v telovadnicah in
bazenih. Udelezba je bila povprecju vi-
soka, saj se veliko ¢lanov zaveda, da je
redna fizioterapevtska vadba pomem-
bna za njihovo boljSe obvladovanje
bolezni.

Februarja smo Se za eno leto podaljsali
letni najem apartmajev v Termah Vivat
(80-odstotna zasedenost) in v Termah

PROGRAM

Rehabilitacija in ohranjanje psihofizi¢nega zdravja
revmatikov/invalidov

IzobraZevanje in usposabljanje za aktivno Zivljenje in
delo odraslih revmatikov in njihovih druzinskih clanov

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

Zrece (69-odstotna zasedenost). Na Po-
horju pri Sv. Treh kraljih Pohorju je
drustvo lastnik v letu 2018 prenovljene-
ga apartmaja, ki ga je mogocCe najemati
za oddih in gibanje v naravnem okolju
skozi vse leto (26-odstotna zasedenost).

Izvedli smo Stiri vikend seminarje za
odrasle revmatike in njihove druzin-
ske Clane. Na njih se je zvrstilo 16
strokovnih predavanj, med drugim o
bolec¢ini, demenci, vnetnem revma-
tizmu, prvi pomoci, nefarmakoloskih
oblikah zdravljenja, ... UdeleZenci semi-
narjev so lahko sodelovali Se v jutranji
rehabilitacijski vadbi, kopanju, ogledu
lokalnih znamenitosti in medsebojne-
mu druZenju z izmenjavo izkuSen;.

(NEPONOVLJIVI)
UPORABNIKI VREDNOST V EVRIH
837 110.242
913 62.808
124 19.083
278 16.170
261 13.871
6.000

(ocena min. dosega) 43.928
607 19.413
578 14.928



Osrednje praznovanje 35. letnice je potekalo v druZbi Neishe in Big banda Vrhnika v Festivalni dvorani Ljubljana. Slovesnosti se je udeleZilo
okoli 200 ¢lanov in gostov. Nagovoril jih je predsednik nasega drustva Andrej Gregorcic.

SKOZI VSE LETO JE V VSEH
13 PODRUZNICAH DVAKRAT
TEDENSKO POTEKALA STROKOVNO
VODENA REHABILITACIJSKA VADBA V
TELOVADNICAH IN BAZENIH.

Izvedli smo Se tri delavnice s prika-
zom tehnik sproscanja in oblik vadbe
primernih za revmatike: (taj ¢i, joga in
zvoclna terapija). Iz vseh 13 podruznic
se je vikend seminarjev udelezilo 292
udeleZencev (62 vec kot v 2017).

Podmladku drustva (clani med 18. in
35. letom) je bil namenjen dvodnevni
seminar v Termah Zrece. UdeleZilo
se ga je 32 mladih ¢lanov s partnerji.
Seznanili so se s sestrsko ambulanto na
Kliniénem oddelku za revmatologijo v
Ljubljani, s koristmi in tveganji zdravil,
zdravo prehrano in vplivom prehrane
na bolezen, problematiko zaposlovanja
bolnikov s kroni¢no boleznijo in z ra-
ziskavo EMAS.

Na tridnevnem vikend seminarju za
mlade revmatike in njihove starsSe
v Termah Vivat je bilo 115 otrok in
njihovih starSev. Na predavanjih in
delavnici so se seznanili s teZavami
otrok z JIA, ohranjanjem stika z otro-
kom v tezjih situacijah in z ultrazvo-
kom v pediatri¢ni revmatoloski ambu-
lanti. Starsi so si lahko izmenjali osebne
izkuSnje in se osebno posvetovali s
strokovnjaki (dva druzinska terape-
vta, zdravnik pediater/revmatolog).
Mlajsi otroci so sodelovali v kreativnih
delavnicah (izdelava nakita, risanje ...),
druzabnih in tekmovalnih igrah. Starejsi
mladostniki pa so si ogledali in se pogo-

varjali o filmu »Prijatelja« in prisluhni-
li dodatnemu predavanju in prakti¢ni
delavnici o osnovah prve pomoci.

SreCanja v oZjem in
SirSem krogu

Stiri regijska sre¢anja so imela skup-
no 342 udeleZencev (87 vel kot v
2017). Na lokalni ravni pa so skozi
leto podruzZnice izvedle 17 druZinskih
in zakljuénih druzZinskih srecanj s
strokovnimi predavanji, ki so imela
726 udeleZencev. Teme predavanj in
delavnic na srecanjih so bile pove-
zane s prehrano in gibanjem, skrbjo
za telo, z demenco, sladkorno bolezni-
jo, krvnim tlakom, s stopali, EU kartico
ugodnosti za invalide, masazo ...

Se pet dodatnih izobraZevalnih sre¢anj
(9 predavanj za skupno 91 udeleZencev)
je potekalo dvakrat v Murski Soboti
(zavedanje samega sebe, zaposlovanje
invalidov), v KoCevju (revma in samo-
pomoc), v Novem mestu (gibanje in ka-
kovost Zivljenja ob spondiloartritisu) in
v Sempetru pri Novi Gorici. Uporabni-
kom pa smo omogocili Se delavnice in
predavanja na temo nacel zaSCite in
ohranjanja gibljivosti sklepov, obvlado-
vanja bolecin, o soofanju z boleznijo in
socialno izoliranostjo ter podobno.

Nasveti za vsakogar

Tudi v letu 2018 je vse leto deloval
SOS telefon zdravnice revmatologinje.
Uporabniki pa so imeli tudi mozZnost
individualnega posveta z revmatologi-
njo prim. Mojco Kos Golja, dr. med., v
obliki osebnega srecanja, telefonskega
pogovora ali elektronske poste.

Revmatikom je bilo na voljo Se brezpla-
¢no pravno svetovanje (stroSke sveto-
vanja je v celoti krilo druStvo) preko
Pravno-informacijskega centra (PIC),
v ¢asu uradnih ur so se lahko obracali
na strokovno sluzbo druStva (nasveti
po telefonu, elektronski posti ali osebni
razgovori).

Revmatike, starejSe od 70 let, in revma-
tike s hujSimi gibalnimi ovirami in
oblikami bolezni so nekajkrat letno
prostovoljci obiskovali na domu ali v
Domovih starejSih obCanov. Sofinan-
cirali smo dodatne ure pomo¢i na
domu s strani izvajalcev izven drus-
tva za uporabnike s hudimi in trajnimi
funkcionalnimi okvarami sklepov in
invalidnostjo, ki je posledica revmati-
zma (12 ur mesec¢no na uporabnika).

Julija in decembra smo izdali glasilo
Revmatik (3.500 izvodov/Stevilko), ki
so ga Clani prejeli brezpla¢no po posti
na dom. Glasilo in drugi informativni
materiali so bili dostopni tudi na splet-
ni in Facebook strani drustva. V sodelo-
vanju s podjetjem Eli Lilly pa smo soob-

z revmatoidnim artritisom (RA)? LepSi

Na seminarjih so se zvrstili Stevilni strokovni
predavatelji, tudi pravnica Sanja Jablanovic.
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Podmladku drustva (¢lani med 18. in 35. letom) je bil namenjen dvodnevni seminar

v Termah Zrece.

jutri se lahko zacne danes. Izvedite vec
o nacinih zdravljenja RA.« in »Za lepSi
jutri se z vaSim zdravnikom pogovorite
danes«. Slednja je zasnovana kot vod-
nik za bolnike z RA glede tega, kako
zaceti pogovor z zdravnikom o Zivljenju
z RA, ter za spremljanje simptomov RA.

35. obletnica!

Ob 35. obletnici delovanja in ob svetov-
nem dnevu revmatikov, 12. oktobru,
smo na novinarski konferenci predsta-
vili predéasne izsledke raziskave
»Komunikacija med bolnikom in
zdravnikom - specialistom.« Njeni
rezultati so objavljeni na spletni strani
DRS.

HITER ODZIV, MANJSE BREME

V letu 2018 smo v sodelovanju s Slovenskim zdruZenjem zdravstvenih
so/delavcev v revmatologiji nadaljevali z izvajanjem dvoletne kampanje
Evropske lige za boj proti revmatizmu (EULAR): »>Ne odlasaj. Povezi

se Ze danes!«. Njen cilj je bil opozoriti bolnike in invalide z vnetnim

Za te pomembne priloZnosti smo posne-
li Se kratek film namenjen osveScanju
lai¢ne in strokovne javnosti z naslovom:
“Imam revmo, a revima nima mene.”
Film med drugim poudarja naSe naj-
pomembnejSe zahteve in pri¢akovanja
za boljSo obravnavo bolnikov in inva-
lidov z vnetnim revmatizmom. Dosto-
pen je na drusStvenem Youtube kanalu.

Osrednje praznovanje je bilo v druzbi
Neishe in Big banda Vrhnika v Festival-
ni dvorani Ljubljana. Slovesnosti se je
udelezilo okoli 200 ¢lanov in gostov.

Svetovni dan ankilozirajofega spon-
dilitisa (5. maj) pa smo obelezevali na
PreSernovem trgu v Ljubljani. Drustvo

se je pridruzilo organizacijam bolnikov
po vsem svetu s ciljem osveScanja jav-
nosti o AS in tezavah, s katerimi se
srecujejo bolniki. Med drugimi smo na
ve¢jem monitorju premierno prikazali
film o Zivljenju z ankilozirajofim spon-
dilitisom z naslovom »Imam AS. Kako
naprej?«. Celoten film je bil v letu 2018
objavljen in je dostopen na druStvenem
Youtube kanalu.

Tukaj smo!

Izvedli smo Se Stevilne druge dejavno-
sti za ozaveS$canje lai¢ne in strokovne
javnosti. Med drugim v sklopu dnevov
odprtih vrat (SB Novo mesto) in
ob mednarodnem dnevu invalidov
(Velenje). Strokovna sodelavka DRS
Petra Zajc sem zdravnikom druZinske
medicine na strokovnem srecanju
iNova predstavila delovanje drustva
in njegove inovativne resitve ter pro-
jekt EMAS.

Sodelovali smo Se v dogodku za zapo-
slene v podjetju Pfizer »Patient first.
Every day!, ki je bil namenjen boljSemu
razumevanju prizadevanj druStev. Na
okrogli mizi smo spregovorili o vlogi
drustev bolnikov in invalidov v sloven-
skem prostoru. Problematiko spondilo-
artitisov z vidika bolnikov sem pred-
stavila zaposlenim v podjetju Novartis.

Z lokalnimi in nacionalnimi mediji
smo sodelovali pri informiranju o sami
bolezni in problematiki na podroc-
ju revmatologije, o aktivnostih drus-
tva in izzivih, s katerimi se srecujemo

revmatizmom ter javnost, da lahko zgodnje prepoznavanje simptomov
s strani zdravnikov druzinske medicine in hitro diagnosticiranje vnetnih
revmaticnih bolezni ter pravocasen, na dokazih temelje¢ dostop do
zdravljenja, preprecita nadaljnje okvare na sklepih in zmanjsata breme
bolezni za posameznika in druzbo.

Kampanjo smo med drugim predstavili v UKC Maribor, na 21. Schrot-
tovih dnevih v Ljubljani, na sejmu Altermed v Celju, na pomurskem sej-
mu MEDICAL, v Knjigarni in papirnici Konzorcij v Ljubljani (dogodek za
$irSo javnost >»Kaj revma je in kaj revma ni. Kako si lahko pomagam?«),
na 18. Festivalu za tretje Zivljenjsko obdobje (3Z0) in na strokovnem
seminarju za zdravstvene delavce v revmatologiji s podrocja celostne
obravnave bolnikov s spondiloartritisi v I1zoli.

Kampanjo smo med drugim predstavili v UKC Maribor.
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revmati¢ni bolniki. Izsledke raziskave
EMAS in problematiko revmatizma smo
predstavili na radijskih postajah VAL
202, Radio Ognjis¢e, Radio Celje, Stajer-
ski val, Radio Sora, Radio Murski val, ... V
pokrajinski knjiznici Murska Sobota pa
je bila junija na ogled fotografska raz-
stava drustva »Imam revimo, a revina
nima menec, ki je nastala v letu 2016.

Za gibanje telesa in duha

Organizirali smo pet nacionalnih po-
hodov za vse Clane drustva (vseh po-
hodov se je skupaj udelezilo 240 po-
hodnikov): pohod na Mengore, pohod
na Ljubelj, pohod Semi¢-Vinji vrh pri
Semicu-Krupa, pohod okoli Velenjske-
ga in SoStanjskega jezera in pohod
Zusterna (Koper)-Izola. Pohodniske de-
javnosti za revmatike so vodje pohod-
niStva nekajkrat letno organizirali tudi
v podruznicah praviloma na obmocju
podruznic. Tecaj teka na smuceh je po-
tekal tri dni v januarju na Rogli.

Poleg tega smo odSli na Stirinajst eks-
kurzij z avtobusnim prevozom (na No-
tranjsko, v Prlekijo, Prekmurje, Terme
Lendava in DolgovaSke Gorice, Rakek
in Cerknico, Cerknisko jezero in Rakov
Skocjan; na Dolenjsko in v Pleterje, v
Slovenske Konjice in Rimske Terme;
na pohodniSko ekskurzijo na Primor-
sko, v Belo krajino, v Bosno in Herce-
govino, v Moravce, Kamnik in Arbore-
tum Vol¢ji Potok ter Terme Snovik, na
Grad Podsreda in v Kozjanski park, na
Otocec in v Dolenjske Toplice ...).

Clani podruZnice Murska Sobota so
se udelezili otvoritve prvega ucnega
Cebelnjaka na svetu prilagojenega za
invalide na vozic¢ku. Clani podruZnice
Celje pa so si ogledali predstavo »Pri
zdravniku«, KD PrimoZ Trubar.

Na sedezu drustva je vsak Cetrtek skozi
celo leto (razen julija in avgusta) po-
tekal klekljarski krozek. Poleg tega je
bilo v letu 2018 dvajset ustvarjalnih
delavnic, na katerih smo kvackali, izde-
lovali izdelke iz lickanja, velikonocne
pirhe iz kristalov, zapestnice in prsta-
ne iz kristalov, roZe iz nogavic in Zice,
novoletne Cestitke in darilne Skatle in
drugo.

Organizirali smo Se Stevilne druge de-
javnosti, ki so spodbujale ustvarjalnost
in pripomogle k spros¢anju. V pod-
ruznicah so v okviru ekskurzij organi-
zirali Stevilne oglede muzejev, razstav,
zdraviliS¢ in kulturno zgodovinskih
znamenitosti krajev po Sloveniji ali v
tujini.

INFORMACIJA 0 USKLADITVI DELO-
VANJA DRS S SPLOSNO UREDBO 0
VARSTVU PODATKOV (ST. 2016/679)
- GDPR

GDPR je stopila v veljavo 25. maja 2018.
V skladu z njenimi dolocbami je bilo
treba od vseh ¢lanov drustva pridobiti
ponovno soglasje za obdelavo njihovih
osebnih podatkov. Za ta namen smo ob-
likovali besedilo obvestila o zasebnosti,
s katerim smo clane seznanili, katere
njihove osebne podatke se obdeluje,

za kaksne namene, kdo in koliko c¢asa
jih obdeluje, kak3na je pravna podlaga
za njihovo obdelavo, zakaj je potrebno
ponovno soglasje, kdo je predstavnik za
zadeve varstva osebnih podatkov ...
Oblikovan je bil tudi obrazec za privoli-
tev za nadaljnjo obdelavo osebnih podat-
kov, podanih ob v¢lanitvi v DRS. Poleg
tega smo oblikovali novo besedilo pri-
stopnih izjav s spremljajo¢im obvestilom
o zasebnosti. Dopolnili oz. spremenili
so se tudi ostali dokumenti.

V Nacionalnem svetu
invalidskih organizacij (NSIOS)

Predstavniki naSega druStva smo se
udelezili Stirih sej Zbora ¢lanic NSIOS,
sodelovali pa smo tudi na jesenskem
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, in sicer predvsem: Zakonu o
davku na srecke, Zakonu o osebni asis-
tenci, Zakonu o socialnem vkljucevan-
ju, Zakonu o izenacevanju moznosti
invalidov, Zakonu o invalidskih orga-
nizacijah, Zakonu o nevladnih organi-
zacijah, Zakonu o FIHO in FSO in Za-
konu o svetu za invalide. Pri dopolnje-
vanju in izraZanju stalis¢ je sodelovalo
tudi DRS.

Sodelovali smo Se pri drugih pomemb-
nih dogodkih:

° na sreCanju predstavnikov repre-
zentativnih in drugih invalidskih or-
ganizacij ob predcasnih volitvah v
Drzavni zbor RS,

* ob poklonitvi spominu na Borisa
Sustarsica, politika, vodja, dolgolet-
nega predsednika NSIOS in enega
kljucnih akterjev in avtorjev sistem-
skih reSitev na podrocju invalidskega
varstva na Zalni seji DrZzavnega sveta
RS,

° na posvetu o terminologiji na podro-
¢ju invalidnosti na mednarodni dan
invalidov, ki ga je NSIOS pripravil
skupaj s Slovensko akademijo zna-
nosti in umetnosti,

° pri nadomestnih volitvah ¢lana
DrZzavnega sveta RS - predstavnika
negospodarskih dejavnosti za podro-
Cje socialnega varstva. Izvoljen je bil
Dane Kastelic.

Strokovna sodelavka Petra Zajc sem
delovala kot predstavnica NSIOS tudi
v okviru sej Nacionalne koordinacij-
ske skupine za pripravo nacionalnih
izvedbenih nacrtov Resolucije o nacio-
nalnem programu socialnega varstva
(ReNPSV) za obdobje 2013-2020.

Nacionalno in mednarodno

DRS se povezuje z mednarodnimi in
domacimi invalidskimi organizacijami
bolnikov in invalidov, ki imajo iste ozi-
roma podobne cilje. Namen sodelovanja
je prenasanje dobrih praks in izmenjava
mnenj. V letu 2018 smo sodelovali na
naslednjih srecanjih:

* Srecanje v okviru FORUMA znan-
stveno raziskovalnih farmacevtskih
druzb, kjer smo januarja udelezZenci
iz razli¢nih drustev bolnikov poslu-
Sali predavanje Elene Balestra, pred-
stavnice Evropskega zdruZenja bol-
nikov (European Patient Forum -
EPF). Predstavila je vlogo krovne
organizacije pri oblikovanju politik
v evropskem prostoru. Prisluhnili
smo tudi lokalnim izku$njam iz EPF
programa EUPATI in sodelovali Se v
interaktivni delavnici o vlogi drustev
v letu 2030.
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Novembra je potekalo Se eno sreca-
nje Foruma na temo pomembnosti
razvoja kliniénih registrov kot ene
od kljuénih podlag za uresnicevanje
z dokazi podprte klini¢ne prakse.

* 10. mednarodna konferenca orga-
nizacij bolnikov (IEEPO) je hila
marca v Atenah. Ena od osrednjih
tem je bila digitalizacija v zdravstvu
in spremembe, ki jih ta prinasa.

* Strokovno srecanje drustev bolni-
kov v UKC Ljubljana: »Pomen dosto-
pa do svetovanja o pravilni prehrani
za kroni¢nega bolnika. Kaj je opti-
malna prehrana?«.

Na tridnevnem vikend seminarju za mlade revmatike in njihove starSe v Termah Vivat je bilo
115 otrok in njihovih starsev.
* Srecanje v organizaciji zdravnikov

* Strokovno srefanje v organizaciji kongresu so sodelovali vodilni ev-
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druzZinske medicine »Kaj kaznova-
nje zdravnikov prinasa pacientom?«.
Vlada RS je sprejela ureditev, po ka-
teri napotni zdravnik oz. javni za-
vod prevzema finan¢no odgovor-
nost za morebitno neupraviceno
napotitev na sekundarno raven. Ker
je uredba Skodljiva predvsem za bol-
nike, so se v Sindikatu zdravnikov
druzinske medicine skupaj s Sekcijo
primarnih pediatrov Slovenije in
v sodelovanju z razlicnimi drusStvi
bolnikov odlocili, da s posledicami
Skodljive ureditve seznanijo tako
stroko kot tudi SirSo javnost. Zato
smo se zbrali na okrogli mizi v pros-
torih ZdravniSke zbornice. Pri njej
so sodelovali predstavniki drustev
bolnikov, zdravniki druZinske medi-
cine in pediatri.

Trtrmaresrl Taperes s D@
Fer Fatisrd Cegarcashonis

podjetja Roche: »Znanstvena fanta-
stika ali realnost 2025«. Izjemno hitro
starajoCe prebivalstvo, vse vecja
potreba po zdravstvenih storitvah,
vse bolj ozaveSCen pacient, nove
tehnologije, digitalizacija zdravstva
predstavljajo izzive in priloZnosti.

Strokovno srecanje v organizaciji
podjetja Janssen z naslovom: »Kako
dobro poznamo sistem zdravstvene
oskrbe?«. Strokovni posvet se je osre-
dinil na proaktivni, sistematski
in legitimni dialog z odloCevalci v
zdravstvu.

Letni kongres ZdruZenja revmato-
logov in ZdruZenja revmatoloSkih
bolnikov Srbije URes/ors, v Vrnja-
¢ki Banji v Srbiji. Na septembrskem

UdeleZujemo se tudi mednarodnih srecanj, kot je bil IEEPO v Atenah

ropski strokovnjaki in predavatelji,
ki so razpravljali o najnovejSih
dognanjih na podrocju revmatologi-
je. Vzporedno so bile organizirane
delavnice namenjene nekaterim
prakti¢nim in klini¢nim teZavam.

Reumatlon, dobrodelna tekaska pri-
reditev, ki sta jo organizirala Hrva-
Sko revmatoloSko drustvo (HRD) in
zdruZenje bolnikov Remisija.

Sprejem predsednika Republike
Slovenije, predsednika Vlade RS
in predsednika DrZavnega zbora
RS za predstavnike invalidskih orga-
nizacij Slovenije na Brdu pri Kranju
ob mednarodnem dnevu invalidov,
3. decembra.

bearouitareal Exjpaevienae Evciarre
P Frarienit Oy il N i



manj samostolna kot o]]
rada bila in ne zmorem toliko
pomagati svoji druzini, a svojemu
zdravniku Se vedno recem, da sem

Tudi majhne podrobnosti o vaSem revmatoidnem
artritisu (RA) lahko vaSemu zdravniku veliko
povedo o tem, kako se zares pocutite.

Povejte vasemu zdravniku, kako
vas RA resni€no vpliva na vase
vsakdanje zivljenje.

Eli Lilly farmacevtska druzba, d.o.o., Dunajska cesta 167, 1000 Ljubljana,_te_l.efor] 01 /58000 10, faks 01 / 569 17 05, PP-BA-SI-0091, 20.2.2019



OBVESTILA

Q SOS telefon 0 Sporocite spremembe

Vsak cetrtek od 12. do 13. ure Zaradi posodabljanja evidence prosimo ¢lane,
odgovarjamo na vasa vprasanja. da nam sporocite spremembe svojih podatkov
Pokli¢ite — 041 755 545 na telefonsko Stevilko 0590 75 366.

Anonimnost zagotovljena!

bt Uradne ure
Ce so vprasanja v zvezi z va$o boleznijo zanimiva E:'é Drustva revmatikov
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.

Torek in €etrtek: od 10. do 14. ure
Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana
O 059075 366

© drustvo@revmatiki.si

@ www.revmatiki.si

— Kamniski grad (podruZnica Ljubljana)
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PRAVNO-INFORMACIJSKI CENTER

Metelkova 6, 1000 Ljubljana

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

0152118 88
pic@pic.si  www.pic.si
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Slovenija
Kdo smo Za pomo¢ smo vam

dosegljivi na naslovih:

Smo skupina za pomoc ljudem z lupusom. Delujemo
v okviru Drustva revmatikov Slovenije in smo ¢lani Drustvo revmatikov Slovenije
mednarodne organizacije Lupus Europe. Organiziramo Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana
redne sestanke, izobrazevalne seminarje in druzabna T: 05907 53 66

srecanja ter omogocamo dostop do strokovne literature. l: www.revmatiki.si

Z veseljem bomo pomagali in vas sprejeli medse. E: dominika@revmatiki.si



OBVESTILA

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, Termah Olimia
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 evidenéno 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 (3tevilo vseh ¢lanic in
¢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 vclanitev 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 Vasem 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 na$i 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 cetrtek 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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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.

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.

Kje:

na Smrtnikovi ulici 4 v Ljubljani je urejen Center za neodvisno
Zivljenje — invalidom prilagojeno stanovanje, opremljeno z
najsodobnejsimi pripomocki in prilagoditvami, ki omogocajo
samostojno 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

Potrebujete pomoc pri
individualno ali v manjsih skupinah.

vsakodnevnih opravilih in

si zelite biti samostojnejsi?

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

Poklicite nas!

VODENE USTVARJALNE DELAVNICE IN KLEKLJANJE

Vsak Cetrtek ob 15. uri v sejni sobi Drustva revmatikov Slovenije v Ljubljani. Prijave na: 0590 75 366
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Zakon o dohodnini (ZDoh-2) vam omogoca,
da lahko del svoje dohodnine (do najvec
0,5 %) namenite izbranim organizacijam,
ki opravljajo javno-koristne programe.
Med temi je tudi Drustvo revmatikov
Slovenije. Vabimo vas, da nam
namenite svoj delez in s tem
pomagate naSim programom,

kijih izvajamo za vas.

Pomembno! Odlocitev za donacijo
NE POMENT, da zato placate vec
dohodnine. POMENI, da se drzava

Nic vas %
ne stane,
da ste dobrodelni ...

Kako to storite?

V spodnji obrazec vnesite svoje podatke, izreZite

i
(

Vo

. “es e . i
odpove navedenemu odstotku in posljite na pristojni Finan¢ni urad, pod katerega =
dohodnine, ki vam jo bo odmerila, spadate glede na svoje stalno prebivaliSce.
in ta znesek preusmeri k organizaciji, Seznam finan¢nih uradov najdete na strani %
kijo izberete. Na ta nacin lahko vsaj malo http://www.fu.gov.si/kontakti pod Finan¢ni =0
vplivate na to, za kaksven namen se bo porabil 1 uradi (splosne informacije).

z davki zbran denar. Ce te moznost ne izkoristite,
drzava celoten znesek razporedi v skladu s svojimi | H
prioritetami. Ve¢ o namenjanju dela dohodnine na o
spletni povezavi CNVOS: www.cnvos.si/nulapet
Finan¢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|42 ]|6)|0 0,5
\Y dne podpis

___________________________________________________________________________________________________



Psoriaticni artritis (PsA)

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

Prizadeti deli telesain pogosti simptomi

PSORIAZA LASISCA
BOLECINE V SKLEPIH UTRUJENOST
OTECENI SKLEPIIN OKORELOST
BOLECEKITE i}
} ZMANJSANA
PSORIAZA KOZEIN GIBLJIVOST
NOHTOV
VNETJE
ENTEZITIS
OTECENIPRSTINA
ROKAH INNOGAH

Vplivnakakovost Pridruzene bolezni’**
Zivljenja***

T L .

socialna zmanj$ana psoriaza zviSan sladkorna

izolacija sposobnost zadelo krvni tlak bolezentipa 2

tesnoba depresija kardiovaskularni vnetje oci debelost
dogodki

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

40%
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Drugs2014;74(4):423-441.
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Liu JT, Yeh HM, Liu SY, Chen KT. Psoriatic arthritis: epidemiology, diagnosis, and treatment. World Journal of Orthopedics. 2014;5(4):537-543.
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National Psoriasis Foundation. Psoriatic disease: about psoriasis. Available at: www.psoriasis.org/about-psoriasis. Accessed April 2017.
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Bioterme Mala Nedelja

20 % popust na redni cenik kopaliSkih 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

dni v 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. 2019.
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

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 € zaizbrane zdravstvene storitve
20 % popust na redne cene dnevnih
kopalnih kart

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

\.JOPL

I B

Thermana Lasko

10 % popust na vstopnice za kopanje

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

10 % popust na fizioterapevtske storitve

(Za zgoraj nasteto so izkljucene vecerne
akcijske ponudbe. Popust ne velja ob vikendih,
v ¢asu praznikov in vseh Solskih pocitnic. )

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.
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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. 2019.

Terme Dolenjske Toplice*

10 % popust na veljavne cene namestitvenih
storitev

10 % popust na veljavne cene zdravstvenih
storitev

10 % popust na veljavne cene vstopnic za
bazene in savne

Terme SmarjeSke Toplice*

10 % popust na veljavne cene namestitvenih
storitev

10 % popust na veljavne cene zdravstvenih
storitev

10 % popust na veljavne cene vstopnic za
bazene in savne

Terme Krka — Talaso Strunjan*

10 % popust na veljavne cene namestitvenih
storitev

10 % popust na veljavne cene zdravstvenih
storitev

10 % popust na veljavne cene vstopnic za
bazene in savne

* Popusti ne veljajo za akcijske ponudbe izvajalca in
posebne ponudbe, ki jih izvajalec pripravi za naro¢nika.
Naro¢niki lahko uveljavljajo popust z veljavno ¢lansko
izkaznico ali drugim dokazilom o ¢lanstvu.

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 ve¢erno kopanje

po 18. uri in na 2-urno vstopnico).
Popusti ne veljajo ob sobotah, nedeljah
in praznikih.

Terme Catez

10 % popust na redno ceno vstopnice
za kopanje 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 Vodian hotela Breza

Ugodnosti veljajo do 31. 12. 2019.

Vodni park Bohinj

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

Popusti veljajo do 31. 12. 2019



