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Popotnica

knjizici

V sodobni obravnavi
revmaticnih bolezni sta
bolnikovo sodelovanje in
zavzetost za zdravljenje
kljucnega pomena. Zgolj
pasivno sledenje zdravnikovim

navodilom ni dovolj.

Ko revmatolog seznani bolnika z znagilnostmi
bolezni in se dogovorita o cilju in nacinu
zdravljenja, je pomembno, da bolnik Ze
takoj izrazi  svoje pomisleke oz. bojazni
glede zdravil in izpostavi morebitne ovire
iz sluzbenega ali zasebnega zivljenja, ki bi
utegnile vplivati na zdravljenje. Le tako je
mogoce zastaviti cilj, ki mu bo bolnik tudi

sledil.

Kot kazejo podatki iz raziskav, zavzetost
Stevilnih  bolnikov za zdravljenje zacne
upadati predvsem s trajanjem bolezni. Ko
se DboleCina kot poglavitna bolezenska
tezava umiri, nekateri bolniki  dojemajo
nadaljnje jemanje zdravil in ponovne obiske

v revmatoloski ambulanti kot nepotrebne.

Opuscajo zdravila, ne upostevajo drugih

napotkov ali ne pridejo na kontrolni pregled.
Posledica so nepovratne okvare sklepoy,
hrbtenice, miSic in véasih tudi nekaterih

notranjih organov.

Neredko bolniki ob kontrolnih pregledih ne
znajo navesti imen zdravil ali odmerkov, kot
jih jemljgjo, ali podajo napatne podatke.
Revmatolog tako tezko oceni ucinkovitost

predpisanega zdravila. Zveca se lahko tudi




tveganje za zaplete zdravljenja. Pomembna
SO vsa zdravila, ne le tista za revmati¢no
bolezen. Zato si lahko bolnik pripravi seznam
zdravil in tudi odmerkov in ga vedno predl|oZi.
Ceprav bolnike z vnetnimi  revmatiénimi
boleznimi pouc¢imo o pomenu izpolnjevanja
vprasalnikov HAQ (vprasalnik za oceno v
koliksni meri vag RA vpliva na vase vsakdanje
aktivnosti), jih nekateri ne izpolnjujejo
dosledno in zato revmatolog ne more realno

oceniti aktivnosti bolezni.

Zelo pomembno je tudi, da bolnik seznani
revmatologa z drugimi so¢asnimi boleznimi,
za katerimi je morda medtem zbolel, in tako

zmanjSa moznost zapletov zdravljenja.

Ob nemalokrat nasprotujocih si informacijah,
ki so dostopne na svetovnem spletu,
postanejo nekateri revmatiki zbegani in
zaskrbljeni glede svoje bolezni in odklonilni
do zdravil. Zdravila opuSc¢ajo, odlocajo
se za alternativno zdravijenje, sledijo
razlicnim dietam, posledica pa so lahko
huda poslabsanja bolezni in splosnega
zdravstvenega stanja. Zato je pomembno, da
se pred kakrsno koli spremembo zdravljenja,

nacina prehrane ali zivlienja posvetujejo s

svojim revmatologom, ki bo podal z dokazi
podprte podatke in navodila.

Aktivna vloga revmatika se odraza tudi v
vzdrzevanju redne telesne aktivnosti in
zdravega zivljenjskega sloga. Koristno je,
da vaje, ki se jih je naucil med fizioterapijo
in zdraviliskim zdravljenjem, Se naprej vsak
dan izvaja tudi v domacem okolju. Noben
trud za zmanjSanje ¢ezmerne telesne teze
in opustitev za zdravje Skodljivih razvad naj
ne bo odveg, saj se tako zmanjSa ogrozenost
za sréno-zilne bolezni. Uravnotezen ritem

spanja in redna telesna aktivnost lahko

precej omilita iz€rpavajoCe bolezenske

znake, kot sta utrujenost in depresija.

Revmatik, ki je dobro poucen o svoji bolezni
in aktivno sodeluje z medicinskim osebjem,
se lazje spoprijema z boleznijo in njenimi

posledicami.

Prim. Vlasta Petric, specialistka interne

medicine in revmatologije



UVOD

/ zdravnikom sta partnerja
na vasi poti z revmatoidnim
artritisom (RA) in tesno
sodelujeta, da bi bila

ta pot uspesna.

Skupaj lahko sprejemata odlogitve,
pri ¢emer se pogovorita o vasih
zeljah, zdravnik pa prispeva svoje
kliniécno znanje.»2 Skupaj lahko
pripravita nacrt zdravljenja, ki vam
najbolj ustreza, kar vam bo olajSalo
zivljenje z RA v prihodnosti.

UPORABA KNJIZICE

Podobno kot se alpinisti pripravijajo na
odpravo, je priprava tudi temelj uspeSnega
obvladovanja RA. To je S8e posebe;
pomembno, saj med pregledom nimate

vedno veliko ¢asa za pogovor z zdravnikom.

Zelimo vam pomagati, da boste imeli od

pregledov pri zdravniku ¢im ve¢ koristi, tako
da boste lahko dosegli svoje klinicne cilje,
kot je remisija ali nizka aktivnost bolezni, ali
osebne cilje, kot je manj boleCin ali vrnitev k

svojemu nacinu zivljenja pred diagnozo RA.




Ta knjizica je vodnik za osebe z RA. Lahko ga berete, ko vam to ustreza,

med pregledi ali doma. Zasnovan je tako, da vam pomaga pri skupnem

odloganju z zdravnikom ali medicinsko sestro.

2

PRIPRAVLJENOST POUCENOST

VKLJUCENOST POVEZANOST
V knjizici so:
* informacije o vasih potencialnih . nasveti, kako lahko postanete bolj
ciljih in moznostih zdravljenja RA, vkljuéeni v pogovor z zdravnikom,
. kontrolni seznami in vprasalniki kot . napotitev k izobrazevalnim virom in
pomoc za pripravo na pregled, podpornim skupinam.

Ta vodnik lahko pregledate med pregledi, ko vam ustreza in v svojem tempu. Vse kljucne
informacije so zajete v prvem delu knj . Za veC informacij svetujemo tudi pregled
Dodatkov.

Zdravnik ali medicinska sestra vas lahko po potrebi prosi tudi, da izpolnite in predlozite

dolocene razdelke Dodatkov, da se boste lazje pripravili na naslednje preglede in posvet.




RAZUMEVANIE DIAGNOZE:
POUCITE SE O SVOIJI BOLEZNI

A

Za hitro obnovo znanja o RA
glejte Dodatek 1A

Zastavite si visoke cilje zdravljenja (T2T - Treat-to-Target; zdravljenje do cilja)
Pristop T2T vam pomaga doseci cilje zdravljenja RA in prepreciti nadaljnje okvare sklepov.3 4

Temelji na naslednjih nacelih: 2

Najpomembnejsi cilj zdravljenja je
Skupaj s svojim zdravnikom doseganje najvedje dolgorocne kakovosti
P : zivlienja. To je mogoce dosedi:
dolodite cilje zdravljenja in e ‘
*  zzmanjSanjem bolezenskih
kako jih boste dosegli. simptomov, kot so bolegine,
utrujenost in okorelost,
s preprecevanjem okvar sklepov,

z obnovitvijo telesne funkcije.

NajpomembnejSe za doseganje Jasno doloceni cilji zdravljenja (npr.
vagin ciliev zdravijenja je ustaviti remisija) in redno merjenje aktivnosti
vase bolezni omogocajo, da se z

zdravnikom odlocita, kako prilagoditi

zdravljenje, ¢e po dolocenem Casu ne

vnetje sklepov.

dosezete svojega cilja.

Vec o priporocilih pristopa T2T
preberite v Dodatku 1B



" Postavite si cilje zdravljenja

<“) Glavni cilj zdravljenja RA je Klinidna remisija, ¢e je le mogode

Remisija bistveno upoc¢asni okvare sklepov in lahko naredi vase
Zivlienje prijetnejse’ Remisije ne bodo dosegli vsi bolniki z RA. Ce

imate RA ze dlje ¢asa, se lahko kot alternativni cilj priporoca nizka

aktivnost bolezni.
V Dodatku 2 si oglejte
Opredelite nacrt zdravljenja
| Pomembno je, da skupaj z zdravnikom pripravite nacrt zdravljenja,

ki bo prilagojen vam. Vas nacrt lahko vkljucuje predpisana zdravila,

spremembe  Zivljenjskega sloga (npr. zdrava prehrana, telesna

dejavnost) in dopolnilne terapije.

jte si moznosti

ja v Dodatku 1C

Spremljajte svoj napredek
Za pomoc pri spremljanju napredka zdravljenja bodo vas RA redno
ocenjevali z merili aktivnosti bolezni, ki vklju€ujejo znake in simptome

bolezniterizide, kijih poro¢ate vi kot bolnik. To so povratne informacije
o tem, kako se pocutite in kako dobro lahko opravijate vsakodnevne
dejavnosti. Obicajno se izrazajo s Stevilkami, ki kazejo, kako dobro

obvladujete bolezen.

V Dodatku 1D si oglejte, kaj

pomenijo vasi rezultati




PRED PREGLEDOM: PRIPRAVITE SE

Cas posveta z zdravnikom ali medicinsko sestro

je lahko omejen, zato je pomembno, da se vhaprej
pripravite, da boste imeli od posveta najve¢ koristi.
S seboj lahko pripeljete tudi druzinskega ¢lana ali
negovalca, ¢e vam to ustreza.

Kaj morate imeti s seboj na
pregledu

Kaj lahko pri¢akujete na
pregledu

Zdravnik ali medicinska sestra vas bo Ime in kontaktne podatke vasega

vprasala o vasi zdravstveni anamnezi,
simptomih in zdravilih.

Zdravnik lahko opravi telesni pregled
in oceni aktivnost vase bolezni.
Skupaj boste dologili ali spremenili
zdravljenje.

Zdravniku boste lahko zastavili
vprasanja o svojem zdravstvenem
stanju, moznostih in nacinu
zdravljenja.

osebnega zdravnika.

Seznam vpraSanj ali pomislekov, ki jih
imate (Dodatek 3A).

VpraSalnike, ki ste jih morali izpolniti
pred pregledom (Dodatek 3B-D), ¢e
vam je tako naroCil vas zdravnik ali
medicinska sestra.

Beleznico in pisalo.

Druzinskega ¢lana ali prijatelja, ki vas
bo spremljal na posvet, ¢e tako zelite.

Kaj lahko pri¢akujete od posveta z zdravnikom po telefonu ali
racdunalniku in kako se nanj pripraviti

Nekateri posveti z zdravnikom ali medicinsko sestro bodo morda potekali na daljavo, po
telefonu ali rac¢unalniku. Vas zdravnik bo obi¢ajno dologil, ali je posvet na daljavo ustrezen,
in vas predhodno prosil za soglasje. Nato boste prejeli navodila, kako se udeleziti posveta
na daljavo.

Posveti na daljavo so lahko prav tako uéinkoviti kot osebni posveti o zdravstvenem
stanju, moznostih zdravljenja in naértu zdravljenja.




MED PREGLEDOM: SODELUJTE

Kako najbolje izkoristite pogovor z zdravnikom ali

medicinsko sestro

Najprej postavite najpomembnejSa . Ce vam je zdravnik ali medicinska
vprasanja s seznama, ki ste ga sestra narodila, da pred pregledom
pripravili pred pregledom (Dodatek 3A). izpolnite vprasalnik (Dodatek 3B-D),
Bodite odprti in iskreni — postavljajte ga pokazite ali posljite po e-posti.
vpraSanja in jasno povejte svoje Vpra8alniki vsebujejo pomembne
pomisleke. informacije o tem, kako se pocutite,
Naj vas ne bo strah prositi zdravnika, in pomagajo usmerjati pogovor

naj ponovi ali vam kaj dodatno med pregledom.

razlozi, Ce ¢esa ne razumete. . Med pogovorom si delajte zapiske

in jih shranite, da si boste z njimi
lahko pomagali tudi pozneje.

Zdravnik ali medicinska sestra lahko pri pogovoru o ciljih
zdravljenja uporablja pripomocke in/ali vam z njihovo pomocjo
pomaga izbrati najboljSo moznost zdravljenja za vas.




’s

il

Pogovorite se o svojih ciljih zdravljenja

/ zdravnikom se pogovorite o tem, kaj zelite doseci z nacrtom zdravljenja,
ter dolocite kratkoro¢ne in dolgoroc¢ne cilje zdravljenja. Zdravnik vam bo
pomagal dolociti klini¢ni cilj, ki bo osredotocen na zmanjsanje vnetja,
laj$anje simptomov in zmanjsanje okvare sklepov (Dodatek 2A).

Vkljucite lahko tudi osebne cilje, na primer vrnitev na delo, vrnitev k
hobijem, zmoznost samostojnega gibanja, razmisljanje o tem, da bi
imeli otroke ali da bi lahko spet nosili poro¢ni prstan (Dodatek 2B). To

bo zdravniku pomagalo razumeti, kaj je za vas najpomembnejSe pri
obvladovanju vase bolezni, saj so ti cilji pri vsakem posamezniku razliéni.

Pripravite nacrt zdravljenja

Skupaj z zdravnikom boste pripravili nacért zdravljenja, ki bo najbolje
ustrezal vasim potrebam in Zeljam. Pri skupnem odlo¢anju o zdravljenju
s0 vam lahko v pomo¢ naslednja vpraSanja:

Kaksne so moje moznosti zdravljenja?
Kaj so prednosti in slabosti teh moznosti?
Kaj to pomeni v mojem primeru?

Po potrebi vprasajte zdravnika ali medicinsko sestro, koliko ¢asa imate na

voljo za razmislek o svojih moznostih. Ce menite, da vase zdravijenje ne
poteka dobro, jima to povejte in ugotovite, ali je potrebna sprememba.

V Dodatek 2C vnesite podrobnosti

svojega nacrta zdravljenja




MED PREGLEDI:

OSTANITE OBVESCENI IN POVEZANI

Prevzemite nadzor nad svojim
revmatoidnim artritisom

Obvladovanje RA se nadaljuje tudi po
pregledih. Na to, kako hitro lahko dosezete
svoje cilje zdravljenja, lahko vpliva
naslednje:

Redno jemanje zdrauvil.

Redno prihajanje na kontrolne pre-
glede in opravljanje laboratorijskih
preiskav.

Poizvedba glede rezultatov preiskav,
¢e vam jih zdravnik ne sporoci sam.
Zdrav nacin zivljenja, ki vkljucuje
redno telesno aktivnost in zdravo
prehrano.

pripravi nan;.

POISCITE PODPORO

Druzina in prijatelji

Druzina in prijatelji vam lahko pri vsakodnevnih dejavnostih nudijo
prakticno in ¢ustveno podporo. Povabite druzinskega ¢lana ali
negovalca, naj pride na pregled z vami ali vam po potrebi pomaga pri

Posvet z zdravnikom ali medicinsko
sestro, Ce imate kakrsna koli vpradanja
ali pomisleke glede zdravljenja

(zlasti e se pojavijo kakrsni kol
nepri¢akovani nezeleni uginki.
Pogovor z zdravnikom ali medicinsko
sestro o drugih zdravstvenih

stanjih, ki bi lahko vplivala na vaso
sposobnost obvladovanja RA, kot je
sladkorna bolezen ali tezave s srcem.
Po potrebi pogovor z zdravnikom o
napotitvi k drugemu zdravstvenemu
delavecu, na primer fizioterapevtu ali
psihologu.

Podporne skupine in drustva za bolnike z RA
Razmislite o tem, da bi se pogovorili z drugimi osebami z enakim
obolenjem, npr. v podpornih skupinah za bolnike z RA, zlasti e menite,
da o tem tezko govorite z druzino in prijatelji.



Informacije na spletu
Ce boste sami iskali ve& informacij o RA na spletu, upostevaijte
naslednje nasvete, da boste nasli ¢im bolj verodostojne podatke:

. Zanesljive informacije boste nasli na spletnih mestih
bolnisnic ali organizacij bolnikoy, ki so obi¢ajno bolj
verodostojna od zasebnih strani.

. Preverite, kdaj so bile strani nazadnje posodobljene, da
najdete najnovejSe informacije.

. Poiscite dokaze, reference in navedbe, ki podpirajo
navedene informacije.

. Bodite pozorni na oglase, ki so samo videti kot vir
informacij o zdravju.

. Po potrebi primerjajte informacije z ve¢ spletnih strani.
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DODATEK 1:
OSNOVE OBVLADOVANJA RA

A) Revmatoidni artritis2 € Zdravniku morate vedno povedati o
Imunski sistem vas &Giti pred skodljivimi vplivi svojin simptomih, ker:

iz zunanjega sveta. Revmatoidni artritis (RA) + selahko simptomi med bolniki

je bolezen, ki se pojavi, ko se va$ imunski razlikujejo in pojavijo brez vzorca,
sistem pomotoma aktivira. 0 zdravnik vecine teh simptomov ne
To povzrota vnetje v sklepih (pogosto v more videti, in ¢e mu ne poveste,
rokah, stopalih, zapestjih, komolcih, kolenih kako se pocutite, ne bo vedel, kako
ali gleznjin) ter posledicno boledine, otekanje, vas najbolje zdraviti,

okorelost in obgutljivost sklepov. Poleg tega + sosimptomilahko znak, da je

se lahko pojavijo splogni simptomi, kot so prislo do okvare sklepov, zato je
utrujenost, hujganje ali nekoliko zvi§ana pomembno, da ne odlasate.

telesna temperatura.

RA je kroni¢no (dolgotrajno) obolenje, ki lahko povzrodi trajno okvaro sklepov,
Ce bolezen ni dobro obvladana oziroma zdravljena. Zgodnja diagnoza je
zelo pomembna, saj so Studije pokazale, da lahko odlasanje z zdravljenjem v
prihodnosti povzroci ve¢ bole€in in invalidnosti.

B) Povzetek priporodil

pristopa T2T2 4
- zdravljenje do cilja
1 . Priporoceni cilj zdravljenja bo 4 Ko dosezete svoj cilj, je zazeleno, da se
najverjetneje klini¢na remisija, torej ta raven aktivnosti bolezni ohrani tudi v
odsotnost znakov in simptomov RA, ki jih prihodnosti
povzroCa vnetje, ali nizka aktivnost bolezni, Dejavniki, ki se upostevajo pri odlogitvi
zlasti Ce imate RA Ze dlje Casa o zdravljenju, vkljucujejo aktivnost
bolezni, obseg okvare sklepov, sposobnost
2. Ce je bolezen visoko ali zmerno aktivna, je opravljanja vsakodnevnih dejavnosti in vas
treba aktivnost bolezni (vklju¢no s sklepi) individualni polozaj (npr. ali imate druge
spremljati mesecno, ob nizki aktivnosti bolezni, z zdravili povezana varnostna
bolezni ali Ce je v remisiji, pa vsakih Sest tveganja in vase osebne preference).
mesecev.
5. Skupaj z zdravnikom (ali medicinsko
3. Va$ nacrt zdravljenja temelji na vasih sestro) morate doloéiti cilje zdravijenja
ciljih zdravljenja. To pomeni, da je treba in kako jih boste dosegli

zdravljenje prilagoditi vsaj vsake tri mesece,
dokler ne dosezete zadanega cilja. © 15




C) MozZnosti zdravljenja
V spodniji preglednici so navedene glavne skupine zdravil,
ki jih uporabljamo za zdravljenje RA:6 ~ @

Zdravila Prednosti Mozni nezeleni
u€inki
jejo bole¢ino in - Tezave z Zelodcem

Nesteroidni antirevmatiki (NSAR) «Zmanjsu
otekanje

Primeri: protibolecinska zdravila « Zmanjsujejo vro¢ino

brez recepta (npr. acetilsaliciina

kislina in ibuprofen), NSAR na

recept, zaviralci COX-2

« Zelodéna razjeda
« Slabost

Kortikosteroidi

) Primer: prednizolon

« Po navadi se uporabljajo
kraj$e obdobje za zmanjSanje
vnetja pri hudem RA

« Pridobivanje telesne teze
« Povedana moznost za okuzbe
« ZmanjSana kostna gostota

Klasi¢na zdravila, ki spreminjajo - Preprecujejo dolgoroéno
( potek bolezni okvaro sklepov
« Lahko se jemljejo posamezno
, Primer: metotreksat ali skupaj z NSAR

« Tezave z zelodcem
« Jetrne nepravilnosti
« Kozne nepravilnosti
« Utrujenost

« Anemija

Bioloka zdravila, ki spreminjajo
potek bolezni

« Usinkujejo na specifi¢ne dele
imunskega sistema in tako

zmanjsujejo vnetje
) Primeri: zaviralci TNF, zaviralci « Pomagajo prepreciti okvare
IL-6, zaviralci B-celic, zaviralci sklepov in izbolj$ujejo telesno
T-celic funkcijo
« Lahko se jemljejo posamezno
ali skupaj s klasi¢nimi
imunomodulatornimi zdravili

- Alergijske reakcije

- Blaga koZna reakcija na mestu
vboda

« Okuzbe zgornjih dihal

« Povecana moznost za okuzbe

« Povecana moznost za
doloCene vrste raka

Tar¢na sintezna zdravila, ki « Ucinkujejo na specifi¢ne dele
spreminjajo potek bolezni imunskega sistema in tako

zmanjsujejo vnetje

( Primer: zaviralci JAK « Pomagajo prepreciti okvare
sklepov in izbolj$ujejo telesno
funkcijo
« Lahko se jemljejo posamezno
ali skupaj s klasi¢nimi
imunomodulatornimi zdravili

« Okuzbe zgornjih dihal

- Povecano tveganje

za okuzbe

« Povecano tveganje za
doloCene vrste raka

- Povecano tveganje za
nastanek sréno-zilnin dogodkov
pri nekaterih bolnikih

Pomembno je, da razumete prednosti in slabosti zdravil, ki jih j

ljete, in da

koristi zdravljenja odtehtajo morebitne nezelene ucinke, ki se lahko pojavijo

S svojim zdravnikom s

avil, ki jih jemljete ali jih nameravate jemati.
eC podrobnosti o ne

za uporab amezne avil

ovorite o vseh pomisle

lenih ucinkih zdravil si I

varnosti vseh

ko ogledate Navodilo



D) Spremljanje obvladovanja bolezni?
Aktivnost bolezni je izraz, ki ga zdravniki uporabljajo za opis vase trenutne stopnje vnetja,
znakov (npr. otekanje sklepov) in simptomov (npr. boledina).

Najpogostejs$i nac¢ini merjenja aktivnosti Te meritve aktivnosti so izrazene
RA so: z eno $tevilko in temeljijo na

kombinaciji elementov:
. klini¢ni indeks aktivnosti bolezni (CDAI),

0 enostavni indeks aktivnosti bolezni - zdravnidki pregled vagih sklepov,

(SDAI), . samoocena obvladovanja RA na
° ocena aktivnosti bolezni v 28 sklepih lestvici od 1 do 10 (10 pomeni
(DAS28).

najslab8e mozno stanje),

. zdravnikova ocena obvliadovanja
RA na lestviciod 1 do 10 (10
pomeni najslabse mozno stanje),

. krvne preiskave.

S spremljanjem aktivnosti vase bolezni skozi ¢as lahko zdravnik ali medicinska sestra oceni,
kako ucinkovito je trenutno zdravljenje.

Kako se moje $tevilke ujemajo z aktivnostjo bolezni?2

Merila aktivnosti

bolezni

CDAI <28 >28-10 >10-22 >22

SDAI <33 >33-11 >11-26 > 26

DAS28 <26 >26-32 >32-5,1 >5,1
REMISUA NIZKA ZMERNA VISOKA

Kaj to pomeni?

Vnetje Brez Zmanjsano Prisotno Mocno

Simptomi Brez Blagi Mocni Hudi

Telesna funkcija Dobra Izboljgana Omejena Slaba

Napredovanje Brez Omejeno Prisotno Pogosto

okvare sklepov




DODATEK 2:
CILJI IN NACRT ZDRAVLJENJA

A) Cilji v zvezi z aktivnostjo bolezni

Ti cilji temeljijo na doseganju najnizje mozne stopnje aktivnosti bolezni (obi¢ajno
remisija ali nizka aktivnost bolezni) z zmanjgevanjem vnetja, lajSanjem simptomov in
zmanjSevanjem okvar sklepov. Prosite svojega zdravnika ali medicinsko sestro, naj
vam pomaga izpolniti naslednji obrazec.

Datum:

Merilo aktivnosti bolezni CDAI/SDAI/DAS28-CRP/DAS28-ESR/PGO (bolnikova ocena
(obkrozite eno): bolezni)/Drugo (navedite):

Sedanja aktivnost bolezni remisija/nizka aktivnost bolezni/

(obkrozite eno): zmerna aktivnost bolezni/visoka aktivnost bolezni

Trenutni cilj (obkroZite enega): remisija/nizka aktivnost bolezni/drugo (navedite):

Datum, do katerega
bo dosezZen cil;:




B) Osebni cilji

Razmislite, kako RA vpliva na vase Zivljenje — od vsakodnevnih izzivov, s katerimi se spopadate,
do dolgoro¢nega vpliva na vase zivljenje. Na kaksen nadin si zelite izboljSati kakovost Zivljenja
in za katere konkretne cilje si lahko prizadevate skupaj z zdravnikom? Dolocite 1-3 prednostne
cilje s predlaganih podrocij in pojasnite, kaj konkretno bi radi dosegli.

Kategorije Podrodje, na katero se nanasa cilj Podrobnosti

Telesno pocutje \isakdanja opravila (nakupovanie, ¢iscenje ftd)
Neodvisnost/mobilnost
Kakovost spanca; utrujenost

Vadba/Sport
Bolecina
Pridobitev/izguba telesne teze; apetit
Drugo
Custveno Stres/dusevno pocutje
podutje Zaskrbljenost glede videza
Razpolozenje (osamljenost, potrtost, obcutek
nerazumljenosti)
Drugo
Socialno Hobiji
Sivljenje Druzina, prijatelji in drugi odnosi
Potovanja, izleti
Drugo
Poklicno Studij in Studentsko Zivljenje
Fivljenje Prijava na delovno mesto, ohranitev ali
e zamenjava delovnega mesta
in Studij
Potovanje na delo in nazaj
Vsakodnevne naloge, delovna uspes$nost
Drugo
Osebno Skrb zase: higiena, oblacenje
Intima (npr. spolni odnosi)
Nosecnost
Skrb za druge
Drugo
Drugo

(navedite):




C) Nacrt zdravljenja
Zapisite si, 0 Cem ste se med pregledom pogovarjali z zdravnikom ali medicinsko sestro
ter katere odloCitve ste sprejeli glede nacrta zdravljenja in naslednjih korakov.

Nacrt zdravljenja in naslednji koraki

Opombe




DODATEK 3:

VPRASALNIKI ZA PRIPRAVO NA PREGLED

A) Seznam vprasanj

ali pomislekov

Posvet je pogovor med vami

in zdravnikom. To je najboljSa
priloznost, da izrazite morebitne

pomisleke ali postavite vprasanja.

Pred vsakim obiskom pri
zdravniku je koristno pripraviti
seznam vprasanj in si oznaciti do
trivpraSanja ali pomisleke, ki so
za vas najpomembnejsi. Lahko
uporabite naslednje primere ali
pa zapiSete svoja vpraSanja na
spodaj predvideno mesto.

Va$a vpraSanja ali pomisleki

Primeri vprasanj

Kaksno je trenutno stanje mojega RA?

Ali'se mi je od zadnjega obiska stanje izboljsalo?

Kako naj doseZzem svoje cilje zdravljenja?

Kaksne moznosti zdravljenja so mi na voljo?

Zakaj mi svetujete prav to zdravilo?

Kako pogosto in kako dolgo moram jemati zdravilo?

Kako dolgo bo trajalo, da bom obé&util izboljSanje stanja?
Kaksni so potencialni nezeleni ucinki zdravila, ki ga jemljem?
Kako lahko zmanj$am nezelene ucinke v primeru, da se ti
pojavijo?

Ali moram pomisliti na kaksne spremembe nacina Zivljenja?
Kaj naj naredim, e ne dosezem svojega cilja zdravljenja?

Ali je mogoce, da se mi pojavijo novi simptomi bolezni?




B) Predpisana zdravila

Izpolnite tabelo, da bo vas zdravnik ali medicinska sestra obveséen/-a o zdravilih, ki jih
trenutno jemljete (vklju¢no z zdravili, ki vam jih je predpisal drug zdravnik ali ste jih zaceli
jemati sami (npr. NSAR)), o morebitnih alergijah ali drugih boleznih, ki niso RA.

Zdravilo Odmerek Pogostost jemanja Opombe

Alergije (Ce da, vpisite) Druge bolezni (e da, vpiSite)




Vas$ odziv na trenutno zdravljenje

Razmislite, kako se pocutite ob trenutnem zdravljenju. Pomembno je, da o tem
spregovorite odkrito.

Vstavite kljukico (V) pod slicico, ki najbolje predstavlja vase misli o naslednjem:

© 6 6 06

Trenutno zdravljenje
Ste zadovoljni z delovanjem
svojih zdravil?

Doslednost jemanja zdravil
Ali ste jemali svoja zdravila tako,
kot vam je svetoval zdravnik?

Nezeleni u€inki

Ali se vam je pojavil kaksen
nezeleni ucinek?

(Ce da, navedite spodaj)

C) Spremljajte svoje simptome

Ce s0 se vam po zadnjem pregledu pojavili simptomi, kot so boleina, okorelost in
utrujenost, ali kakrsne koli tezave pri vsakodnevnih dejavnostih, obvestite svojega
zdravnika in jih opisite v tej tabeli.

Zdravilo Odmerek Pogostost jemanja




Promis HAQ

Prosimo, opiSite nam svojo zmoznost opravljanja dnevnih opravil, tako da vstavite (/)
na mesto pri odgovoru, ki najbolje opisuje vase sposobnosti:

Ali:

BREZVSEH
TEZAV

ZMALO
TEZAVAMI

ZNEKAJ
TEZAVAMI

ZVELIKO
TEZAVAMI

NE
ZMOREM

1. Se lahko sami oblacite in si tudi
zavezete vezalke in zapnete gumbe?

2. Si lahko sami umijete lase?

3. Lahko vstanete s stola brez
naslonjala za roke?

4. Se lahko uleZete v posteljo in
vstanete iz nje?

5. Lahko razrezete svojo hrano s
pomocgjo jedilnega pribora?

6. Lahko dvignete polno skodelico ali
kozarec do ust?

7. Lahko odprete novo plastenko
mleka?

8. Lahko hodite zunaj po ravnih tleh?

9. Se lahko vzpnete po petih
stopnicah?

10. Se lahko umijete in obriSete telo?

11. Se lahko skopate v kadi?

12. Lahko sedete na strani§éno
Skoljko in se z nje dvignete?

13. Lahko nad svojo glavo dosezete
predmet, ki je tezak 2 kilograma, in
ga prelozite?

14. Se lahko sklonite in s tal poberete
oblagila?

15. Lahko odprete vrata avtomobila?

16. Lahko odprete Ze prej odprt in
ponovno zaprt kozarec za vliaganje?

17. Lahko odprete ali zaprete
vodovodno pipo?

18. Lahko greste po opravkih in po
nakupih?

19. Lahko vstopate v avto in izstopate
iz njega?

20. Lahko opravljate gospodinjska
dela kot npr. sesanje ali vrtnarjenje?




Na vsako od naslednjih vprasanj odgovorite tako, da vstavite (/) Vv ustrezen okvircek:

DA NE

A. Ali pri hoji obi¢ajno potrebujete palico, bergle, hodulje, vozi¢ek ali
pomo¢ druge osebe?

B. Ali pri vstajanju iz sedeéega poloZaja obi¢ajno uporabljate poseben
stol, nastavek za toaletno $koljko ali pa vam pomaga druga oseba?

C. Ali pri oblagenju obi¢ajno potrebujete pripomoéek za zapenjanje
gumbov ali zadrgo oziroma drug pripomoéek ali pomo¢ druge osebe?

D. Ko Zelite dose¢i neki predmet, uporabljate pripomocke na dolgem
roc¢aju ali pa prosite za pomo¢ drugo osebo?

Vase DEJAVNOSTI: Koliko ste sposobni opravljati svoje vsakdanje fizicne dejavnosti, kot so
hoja, vzpenjanje po stopnicah, prenasanje nakupljenih Zivil ali premikanje stola?

V CELOTI VECINOMA ZMERNO MALO SPLOH NE

Vase BOLECINE: Kako hude boledine ste imeli V PRETEKLEM TEDNU?
Prosimo, da s pomocjo lestvice od 0 do 100 (kjer 0 pomeni "brez boledin" in 100 "hude boledine")
to ocenite inspodaj vpisete ustrezno Stevilko.

Vase ZDRAVIJE: Prosimo, da s pomogjo lestvice od 0 do 100 (kjer O pomeni "zelo dobro"
in 100 "zelo slabo") ocenite, kako se pocutite. Prosimo, da spodaj vpiSete ustrezno Stevilko.




Kot odgovor na naslednja vpradanja s kljukico (/) opredelite izrazenost dolo¢enega

znaka (ni napacnih odgovorov).

Kako moéno je bila v povpreéju v zadnjem tednu izraZzena utrujenost zaradi vase revmaticne bolezni?

Ni¢

Zelo
mocno

Zelo
hude

Zelo
hudo

Zelo
hudo




D) Pri¢éakovanja in prednosti zdravljenja®
Razmislite o naslednjih vidikih svojega zdravja, povezanih z RA, pri katerih si Zelite izboljSav,

in oznadite (v/ ) tevilko, ki najbolje opisuje vasa pri¢akovanja.

1 2 8 4 5] 6 7

IzboljSave Potrebnih Potrebnih
niso je nekaj je veliko

potrebne izboljsav izboljsav

IzboljSanje RA na splo$no

Manj bole¢in v sklepih

Manj otekanja sklepov

Dolgotrajno izbolj$anje simptomov RA

Vecja gibljivost sklepov

Izbolj$anje jutranje okorelosti
v okoné&inah

Manj utrujenosti in izérpanosti

Izbolj$anje razpoloZenja

Izbolj$ana skrb zase

IzboljSanje delovne sposobnosti

Izbolj$anje spanca

Drugo (navedite)




Spodaj oznadite (/) svoje zelje glede zdravil in dodajte morebitne opombe v predvideni

prostor.

Nacin jemanja Pogostost jemanja
Oralno Enkrat na dan
Subkutano
(zdravilo si injicirate sami ali ga injicira vas Enkrat na teden

skrbnik; postopek traja manj kot 10 minut)

Intravensko

(dajanje zdravila prek infuzije, ki jo Enkrat na dva tedna
namesti usposobljen zdravstveni delavec;

postopek traja dve uri) Enkrat na mesec

Nezeleni uéinki, ki so za vas najbolj neprijetni (oznacite jih po padajo¢em vrstnem redu)

Pridobivanje telesne teze

Redcenije ali izguba las

KoZzni simptomi, npr. reakcija na mestu vboda, izpu$éaj

Alergijske reakcije

Negativni vpliv na krvne preiskave

Vpliv na plodnost

Povecéano tveganje za nastanek okuzb

Povedano tveganje za nastanek raka

Povecéano tveganje za nastanek sréno-zilnih obolenj

Drugo (navedite)

Dodatne Zelje ali komentarji (po potrebi dodajte)




DODATEK 4:

PRIPRAVA NA POSVET ZZDRAVNIKOM .
PO TELEFONU ALI RACUNALNIKU*%

A) Kaj lahko pri¢akujete na posvetu z zdravnikom po telefonu ali

racunalniku

Zdravniski posvet na daljavo vam omogoca, da se posvetujete z zdravnikom, Ceprav sta
na razli¢nih lokacijah. Pogovor poteka s pomodjo telekomunikacij, obi¢ajno s telefonskim

klicem ali videokonferenco po internetu.

Ce z videokonferencami &e niste seznanjeni,
ne skrbite — zdravnik ali medicinska sestra
vam bosta pred posvetom posredovala vse
informacije, ki jih potrebujete za nastavitey,
vkljuéno z videopovezavo, da se boste

lahko prijavili z napravo (prenosnik, namizni
radunalnik, tabliéni racunalnik ali telefon),

ki vam najbolj ustreza.

'

Prepricajte se, da ima va$ zdravnik ali
medicinska sestra pravilne kontaktne
podatke, da vas lahko pokli¢e po telefonu,
Ce se povezava prekine.

Posveti na daljavo so lahko
prav tako ucinkoviti kot

1
= osebni posveti

Na dan posveta po telefonu ali raéunalniku

Poskrbite, da je vasa naprava napolnjena,
priklju¢ena in vkljucena.

Preverite delovanje internetne povezave in
dostop do platforme

Zaprite druge aplikacije, ki bi lahko motile
povezavo ali pozornost,

Ce potrebujete pomog, prosite druzinskega
¢lana ali prijatelja za podporo.

Bodite v mirnem prostoru z malo hrupa.
Pripravite zdravila za morebitno preverjanje
Zapisite sivprasanja za zdravnika ali
medicinsko sestro.

Med posvetom po telefonu ali ra¢unalniku

Morda boste morali potrditi svojo identiteto in
dati ustno privolitev.

Zdravnik bo pregledal vaSo dokumentacijo,
postavijal vprasanja ter se pogovoril o zdravljenju,
ciljin in rezultatih vpragalnikov.

Lahko vas bo prosil, da pokazete dolocene gibe
ali posliete posnetek; napravo postavite tako, da
vas bo dobro videl

Po potrebi bo izdal recept za dostavo ali
osebni prevzem v lekarmni.

Lahko vas napoti na dodatne preiskave —
izvajalec se vam bo oglasil.

Postavite vpraSanja in izrazite morebitne
pomisleke.

Ce se zveza prekine, vas lahko zdravnik
pokli¢e po telefonu




DODATEK 5:
INFORMACIJE O NADALJNJI PODPORI

Kam po informacije, ko ...

... imam vpra8anja o svojih zdravilih?

... S€ mi pojavi izbruh bolezni?

... hoéem poiskati rezultate svojih preiskav?

... potrebujem nasvet glede obvladovanja bolezni
na poditnicah oziroma med prazniki?

... potrebujem tehniéno pomo¢ za posvet na daljavo?

Drugo

Koristne informacije in kontakti

Tel. $t./e-naslov revmatoloske ambulante:

Drustvo revmatikov Slovenije:

Spletna mesta za dodatne informacije:
Primeri:

https://www.revma-info.si
https://www.revmatiki.si
https://www.revma.net

Mobilne aplikacije:

Kontakti

Revmatolog:

Osebni zdravnik:

Drugo:

Naslednji zdravniski pregledi

Datum Ura Lokacija (ali po spletu)




PREDSTAVITEV
DRUSTVA

Drustvo revmatikov
Slovenije uspesno deluje
na nacionalni ravni ze od
leta 1983. Danes ima status
invalidske organizacije
status reprezentativnosti

za invalide z revmatoidnim
artritisom in ankilozirajocim
spondilitisom ter status
nevladne organizacije

V javnem interesu na
podrocju invalidskega

varstva.

Kontaktni podatki
Dru§ matikov Slo

Drustvo revmatikov Slovenije
Nacionalna invalidska organizacija
Parmova ulica 53, 1000 Ljubljana

Drustvo deluje preko &tirinajstih
podruznic, razporejenih po vsej Sloveniji.
Zdruzuje bolnike z diagnozo vnetne
revmatske bolezni (revmatoidni artritis,
spondiloartritis, juvenilni idiopatski artritis,
s kristali povzro&eni artritis, sistemske
vezivnotkivne bolezni idr.) in invalide, ki
zaradi posledi¢nih okvar ter fiziénih in
druzbenih ovir ne morejo v celoti ali delno
samostojno zadovoljevati Zivljenjskih
potreb v okolju, v katerem zivijo in delujejo.
Po ocenah strokovnjakov v Sloveniji Zivi
priblizno 50.000 oseb z diagnozo vnetnega
revmatizma. Drustvo ima tudi podporne
Clane, ki so praviloma druzinski ¢lani

revmatikov.

NaSe glavno poslanstvo je omogogiti
dolgoro¢no kakovostno in neodvisno zivljenje
bolnikov in invalidov, katerih invalidnost je
posledica vnetne revmatske bolezni, ter
zagotoviti njihovo enakopravno vkljucevanje v
druzbo. V ta namen izvajamo osem posebnih
socialnih programov, s katerimi izboljSujemo
Zivlienje revmatikov in blazimo telesne,

dusevne in socialne posledice bolezni:



rehabilitacija in ohranjanje psihofiziénega zdravja revmatikov (tedenska
brezplacna strokovno vodena terapeviska vadba v bazenih in telovadnicah v
Zivo in preko spletne platforme ZOOM, rekreacijsko plavanje, vadba za misi¢no
moc¢ in moznost najema katerega od treh apartmajev, bodisi v Termah Olimia,
Termah Banovci ali pri Sv. Treh Kraljih na Pohorju);

izobrazZevanje in usposabljanje za aktivno Zivljenje ter delo odraslih revmatikov
in njihovih druzinskih ¢lanov (izobrazevalni vikend seminarji, spletni
izobrazevalni seminarji, delavnice, druzinska in druga strokovna sre¢anja s
strokovnimi predavanji itd.);

izobrazevanje in usposabljanje otrok in mladostnikov z juvenilnim idiopatskim
artritisom ter njihovih druzin (vikend seminar s strokovnimi predavanji in
delavnicami za starSe in mladostnike ter ustvarjalne delavnice in varstvo za
najmlajse otroke, druzinska srecanja, brezplacna pravna pomoc in spletni
seminarji za starse);

svetovanje za aktivno in neodvisno Zivljenje revmatikov (SOS-telefon in moznost
individualnega posveta z revmatologom, brezplacna pravna pomog, svetovalne
delavnice in pogovorne skupine pod strokovnim vodstvom);

obiski na domu, fizicna in druga pomoc starejSim in tezje telesno oviranim
revmatikom,

informativna in zalozniska dejavnost (brezplacno glasilo Revmatik, priro¢niki,
knjizice in zgibanke s strokovnimi vsebinami ter drugi informativni materiali,
video vsebine za revmatike — avdio in video podkasti, video vadbeni programi,
kampanje osvescanja laicne in strokovne javnosti, novinarske konference in
okrogle mize, spletna stran www.revmatiki.si, Facebook stran in drustveni kanal
na Youtubu);

e Program in delovanje sofinancira FIHO.
HUMANITARNIA Y X . . L. .
!{%’;’;%” StaliS¢a organizacije ne izrazajo stalis¢ FIHO.

OVEMIN




. Sport in rekreacija revmatikov (nacionalni in lokalni rekreativni pohodi, tek na
smuceh, nordijska hoja, pohodniske ekskurzije, lokalni pohodi s fizioterapevti z
izobrazevalno noto itd.)

. kulturna in interesna dejavnost revmatikov (ustvarjalne delavnice, krozek klekljanja,
kulturne ekskurzije, obiski muzejev, razstav, predstav, kulturnih prireditev itd.)

. poleg tega izvajamo Stevilne druge aktivnosti, ki prispevajo k izboljsanju zivljenjskih
razmer, uveljavljanju ¢lovekovih pravic in zmanjSevanju diskriminacije oseb z
vnetnimi revmatskimi boleznimi.



Drustvo se aktivno vkljuuje tudi v prepoznavanje, zagovornistvo in uresni¢evanje
posebnih potreb revmatikov ter v zastopanje njihovih interesov v dialogu z drzavnimi
organi in drugimi delezniki na nacionalni in mednarodni ravni.
Smo é&lani:

+ Nacionalnega sveta invalidskih organizacij Slovenije,

« Evropske zveze zdruzenj za revmatologijo (EULAR),

+ Mednarodne federacije za aksialni spondiloartritis (ASIF),

- Zdruzenja LUPUS EUROPE
Sodelujemo tudi z drugimi sorodnimi nacionalnimi in mednarodnimi invalidskimi organizacijami

ter organizacijami bolnikov, neviadnimi organizacijami, zdravstvenimi ustanovami, strokovnimi

zdruzenji in zaveznistvi, ki si prizadevajo za podobne cilje kot nase drustvo.

Ponosni smo, da so med nasimi ¢lani Stevilni p naravnani posamezniki, ki so

pripravljeni pomagati, nuditi podporo, pogovor, Siriti optimizem in motivirati druge bolnike

ter invalide za lazje spopadanje z izzivi, ki jih prinaSa vnetna revmatska bolezen.
Nasa vizija je: Ziveti kakovostno, neodvisno, dostojno in radostno zivljenje
—vnetnemu revmatizmu navkljub.

Le tako bomo uresnicili svoj moto: Imam revmo, a revma nima mene!

Kako se lahko vélanim?
Pokli¢ite v Gasu uradnih ur na brezplaéno Stevilko 059 075 366 in se
pogovorite s prijaznimi sodelavci ali jim posljite sporoc€ilo na elektronski

naslov: drustvo@revmatiki.si.




SLOVARCEK
KLJUCNE BESEDE V ZVEZI Z OBVLADO-
VANJEM REVMATOIDNEGA ARTRITISA

Klini€na remisija ali remisija:
najnizja raven aktivnosti bolezni.

Komorbidnosti: druga dolgotrajna
stanja ali bolezni, ki jih ima lahko oseba z
RA; na primer sladkorna bolezen ali visok
krvni tlak.

Aktivnost bolezni: znakiin

simptomi, ki jih povzroca vnetje zaradi RA.

Aktivnost bolezni obicajno razvrs¢amo
v §tiri stopnje: visoka, zmerna, nizka in
remisija.

Merila aktivnosti bolezni:

kako se meri aktivnost bolezni RA, ki
temelji na kombinaciji informacij, zbranih
s pregledi sklepov, krvnimi preiskavami in
povratnimi informacijami bolnikov ter se
obicajno izraza s Stevilom.

Vnetje: ko je vas imunski sistem
Gezmerno aktiven; to povzroc¢a boleding,
otekanje, okorelost in izgubo funkcije
sklepov ter utrujenost pri RA.

Izidi, ki jih poro€ajo bolniki:
ocene bolnikov o tem, kako se pocutijo in
kako dobro lahko opravijajo vsakodnevne
dejavnosti.

Revmatoidni artritis ali RA:
obolenje, ki se pojavi, ko zacne imunski
sistem delovati nepravilno in povzrodi
vnetje, kar vodi v boledine, otekanje,
okorelost, izgubo funkcije sklepov in
utrujenost.

Znaki: znaki, ki jih je mogode opaziti
pri telesnem pregledu, na primer Stevilo
oteklih sklepov.

Skupno odlo¢anje: postopek, pri
katerem skupaj z zdravnikom sprejemate
odlocitve o zdravljenju: 1. zdravnik

vam predstavi vase moznosti, njihove
prednosti in slabosti; 2. vi poveste svoje
mnenje o razli¢nih moznostih; 3. skupaj
se odloCita za moznost, ki najbolj ustreza
vasim zeljam.

Simptomi: znaki bolezni, ki jih obduti
bolnik, kot so bolecina, utrujenost in
okorelost.

T2T (Treat to target)

ali zdravljenje do cilja:
zdravljenje RA, dokler ne dosezete
najnizje ravni aktivnosti bolezni (remisija
ali nizka aktivnost bolezni) in njenega
vzdrzevanja.
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