Porocilo o delu za leto 2019

Bolniki s parkinsonovo boleznijo in drugimi ekstrapiramidnimi motnjami, njihovi
skrbniki, sorodniki in prijatelji se, da bi izvedeli ¢&im ve¢ o bolezni, zdruZzujemo v
Drustvu Trepetlika, ki deluje Ze 30 let kot prostovoljna oblika zdruzevanja ob&anov
s pomocjo pristojne zdravstvene sluzbe.

Sedez drustva je v Ljubljani, na SiSenski cesti 23, kjer so lepo urejeni prostori za
sre€anja in izvajanje dejavnosti v manjSih skupinah. V drustvu je okoli 1200 ¢lanov
iz vse drzave. Dejavnosti izvajamo na sedezu v Ljubljani in enotah v Novi Gorici,
Mariboru, Novem mestu ter Kranju. lzven Ljubljane se sreCujemo v zdraviliSCih, v
zaCasno najetih prostorih ali v prostorih zdravstvenih organizacij. Poleg druzenja
(zabavna in kulturna sreCanja, izleti) ljudi s podobnimi tezavami je namen drustva
zagovornistvo in izobrazevanje bolnikov in njihovih svojcev, predvsem seznanjanje
z novostmi pri zdravljenju ter nacini lajSanja razli¢nih tezav, zato ¢lani najtesneje
sodelujemo s strokovnjaki s podrocja zdravljenja in obravnave bolezni. Programe
izvajamo na drzavni in lokalni ravni.

V lanskem letu smo s pomoc¢jo Ministrstva za zdravje, FIHA, MOL a, donatorjev
in Clanov izvedli mnogo uspesnih dogodkov. Nadgradili tista iz prejSnjih let in
dodali nova. Vseskozi je nasa rdeéa nit izobrazevanje in osvescanje
bolnikov;( tako na novo diagnosticiranih, mladih in tistih, ki so bolni Ze dalj ¢asa),
njihovih svojcev in strokovne ter laiéne javnosti. Ljudje bodo zato PB
prepoznali in vedeli, s kaksno boleznijo imajo opravka. Zavedali se bodo, da lahko
s pravoCasnim zdravljenjem in ustrezno obravnavo ter zdravim Zivljenjskim
slogom(gibanje, prehrana)napredovanje le-te upoCasnimo. Nas cilj je, da
izobrazeni, osvesceni in opolnomoceni bolniki ¢im dlje in kolikor je mogoce v
najvecji meri ohranijo samostojnost in imajo ¢im boljSo kvaliteto Zivljenja.

Leto 2019:

-V Mariboru, Kopru in na Debelem rti€u smo obiskali ljudi skupaj s parkinsonsko
sestro, kjer je Sla skozi vsa poglavja bolezni od prepoznavanja, simptomov,
razlicnih oblik zdravljenja, prakticnih nasvetov do napredovale faze, ter odgovorila
na vsa zastavljena vpraSanja- 3 sre¢anja; preko 120 udelezencev

- 9 sre€anj po razliénih krajih Slovenije(Kranj, 2x Maribor, Murska Sobota,
Lasko, Radovljica, Nova Gorica, Koper, Ljubljana) namenjenih obolelim osebam in
zainteresirani javnosti; vedno prisoten s predavanjem eden ali dva strokovnjaka s
podroCja obravnave bolezni; udelezenih preko 330 ljudi.

- 2 Tabora za nove Clane; predavalo in izvajalo delavnice je 24 strokovnjakov,
izobrazili smo 140 ljudi

- 2 delavnici o zdravi prehrani posebej prilagojeni bolnikom s PB; dva
predavatelja, preko 120 udelezencev

- 2 regijski sre¢anji, ki so vkljuCevala preverbo plavalnih sposobnosti bolnikov in
prikaz varnega plavanja s tremi nevrologi ter predavanje psihologinje - 90
udelezencev

- srec¢anje bolnikov s kontinuiranim zdravljenjem- dvodnevno sreCanje- 4
strokovnjaki in preko 70 udelezencev



- sre¢anje mladih bolnikov(ko je pb diagnosticirana med 21- 45 letom spada
bolezen med redke bolezni)- dvodnevno sre€anje na Debelem rticu- 4
strokovnjaki, sodelovanje v raziskavi- 28 udeleZzencev

- 2 tridnevni sre€anji ¢lanov z vkljuCujoCim zborom clanov, plavalno
delavnico(osnove varnega plavanja za bolnike s PB in razgibavanje v vodi),
pogovor s parkinsonsko sestro, delavnica z logopedinjo, delavnim terapeviom,
predavanji o telesni vadbi parkinsonikov ter pogovori z dvema specialistoma
nevrologije- 310 udelezencev

- hidroterapija(skupinska) v Atlantisu, MTC Fontani, TopolSici in Ladkem; okrog
120 ¢lanov drustva

- sodelovanje na strokovnhem simpoziju ob dnevu PB v Mariboru

- sodelovanje na prvem simpoziju Ministrstva za zdravje Zdrava povezava na
Gospodarskem razstaviscu

- sodelovanje na odprtem dnevu Splosne bolniSnice Novo Mesto, kjer smo se
predstavili

- sodelovanje na v lokalnih in nacionalnih medijih; predvsem v aprilu, mesecu
bolezni

- izdaja dveh Stevilk drustvenega glasila Trepetlika ter redno objavljali na
spletni strani, katere naslov je www.trepetlika.si. Na spletni strani si lahko ljudje
ogledajo prejSnje vsebine, strokovno literaturo, koledar dogodkov. Preberejo, kdo
so nasi sponzorji in donatorji ter odgovore strokovnjaka na vprasanja, povezana z
boleznijo. VpraSanje strokovnjaku lahko zastavijo tudi sami. Preko spletne
prijavnice se lahko vclanijo v drustvo ter donirajo 0,5% dohodnine.

- zavzemanje za sistemsko uveljavitev Obnovitvene rehabilitacije za bolnike
s PB; - pogovor na Ministrstvu za zdravje;

- na Evropski ravni sodelovanje s skupino mladih bolnikov- YOPD, skupna
akcija osvesc¢anja v aprilu

- na Evropski ravni sestanek s krovno organizacijo EPDA o tem, kaksne
ukrepe je potrebno narediti za vecjo prepoznavnost bolezni in s tem vecji dotok
denarja za zdravljenje bolnikov in za raziskave v povezavi z zdravljenjem;
predsednica druStva Cveta Pavlina Likar je bila izvoljena v izvrSni odbor kot
opazovalka.

- vseskozi specialisti odgovarjajo na zastavljena vprasanja v povezavi z
boleznijo. V Zivo(kjer je priloznost) in tudi na naSi spletni strani. Preko 100
odgovorov

- Vse leto se je sestajala pod strokovnim vodstvom psihologinje skupina
skrbnikov; veC kot 50 udelezencev

- v letoSnjem letu se nam je pridruzilo 143 novih ¢lanov

- v letoSnjem letu smo izvedli 97 razliénih predavanj in delavnic

- v letoSnjem letu na nasih predavanjih in delavnicah Stejemo preko 1500
udelezb. Poleg vsega nastetega, se v Ljubljani, Kranju in Mariboru ¢lani na
tedenski ravni redno sre€ujejo ob ustaljenih in tudi novih dejavnostih.

V letu 2020

bomo Se naprej izvajali nase uspesne dejavnosti ter jih nadgradili in dodali nove. S
parkinsonsko sestro bomo poskusali doseci bolnike, ki zivijo izven urbanih sredis¢.
Pripravili bomo posebej sreanji za bolnike z globoko mozgansko stimulacijo in
tiste, ki so zdravljeni z duodopo(dvodnevno sre€anje). Poseben poudarek Zelimo


http://www.trepetlika.si/

dati skupini mladih. Mladi oboleli imajo poleg bolezni Se vrsto tezav z zaposlitvijo,
delazmoznostjo, teZave v odnosih z druzino... in zato potrebujejo dodatno pomo¢.
Organizirali bomo ve€ sre€anj, posebej namenjenih tej populaciji. V marcu in
novembru bomo izvedli dvodnevna sreCanja za vse €lane, ki bodo vkljuCevala
izobrazevanja in druzenja bolnikov ter tudi njihovih skrbnikov. V aprilu in oktobru
bomo izvedli Stiridnevna edukativha Tabora, namenjena predvsem na novo
diagnosticiranim bolnikom. V aprilu bomo obeleZili svetovni dan bolnikov s PB, v
sodelovanju z NIJZ bomo pripravili nacionalno konferenco. Nacrtujemo izdajo
dveh Stevilk drustvenega glasila Trepetlika. V maju bomo s proslavo, ki jo bodo v
celoti zasnovali in izvedli ¢lani drustva, obelezili 30 letnico delovanja. Proslava bo
odli¢na priloznost za osveS€anje javnosti. Tokom celega leta bomo izvedli ved
enodnevnih sre¢anj za bolnike s PB, njihove svojce ter zainteresirano javnostjo z
namenom izobrazevati in osves¢ati o parkinsonovi bolezni.

Pri tem bomo sledili tudi sprejeti obvezi, ki smo jo sprejeli na zboru ¢lanov, da v
okviru programa in delovanja druStva Se posebno pozornost posvetimo poleg
bolnikom tudi njihovim svojcem oziroma skrbnikom.

V kolikor nam bodo sredstva dopusScala, bomo ponovno izvedli SreCanja s koniji,
nacrtujemo tudi obiske domov starejSih obanov, kjer bomo o bolezni osves¢ali
zdravstveno osebje.

Letos bomo izvajali programe, ki nam jih delno financira FIHO (dnevni centri,
fizioterapija, hidroterapija, prehrana, tabori in izobrazevanja). Pridobili smo
sredstva Ministrstva za zdravje iz enega javnega razpisa, na rezultate drugega Se
C¢akamo. Prav tako Se €akamo na rezultate razpisov MOL in MOK. Dejavnosti
izvajamo tudi s pomocjo donatorjev, prostovoljnimi prispevki in Clanarino.
Vklju€evali se bomo v vse aktivnosti, ki se bodo v zvezi s parkinsonovo boleznijo
izvajale tako doma kot v tujini

Drustvo Trepetlika v imenu bolnikov (ocenjeno je, da jih je v Sloveniji okoli
9.000), svojcev, prijateljev in skrbnikov tudi stalno opozarja na trenutno kriticno
stanje obravnave bolnikov na podrocju zdravljenja bolezni.

Clani drustva smo posebej motivirani, da dosezemo zastavljene cilje, ker
ugotavljamo preko mednarodnega sodelovanja, da je mozno z ustrezno
obravnavo in zdravljenjem bolnikov v znatni meri izboljSati njihovo zdravstveno
stanje in jim omogociti zelo normalno in lepo Zivljenje.

V Ljubljani, 9.1.2020

Cvetka Pavlina Likar
predsednica drustva



