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Pozdravljeni bolniki in spremljevalci.

Poletniin zimski solsticij sta si vsako leto blizja ... preprost
dokaz Einsteinove relativnostne teorije. Izid Trepetlike
zvesto sledi obema solsticijema.

Pred vami je nova Stevilka nasega glasila, ki je posvecena
obnovitveni rehabilitaciji. V Drustvu Trepetlika smo si
namrec Ze dolgo prizadevali, da bi tudi bolniki s PB imeli
pravico in moznost do obnovitvene rehabilitacije, tako
kot jo imajo slepi, bolniki po poskodbah, tisti z multiplo
sklerozo in drugi, ki so to pravico uveljavili na relativno
enostaven nacin. Postopek za uveljavitev rehabilitacije se
je zacel Ze pred Sestimi leti, saj smo Ze leta 2015 na ZZZS
naslovili peticijo s to zahtevo. Odgovora ni bilo. Leta 2017
smo se problema lotili bolj sistemati¢no. Predsednica
Cvetka je bila koordinatorica in povezovalka projekta, g.
Slavko Stosicki avtor Studije in dr. Dusan Flisar strokovni
sodelavec.

Slavko je pripravil obsezno gradivo, ki je bilo posredova-
no ZZZS. Gradivo je zajemalo tri zahteve, in sicer:

e zahtevo po dopolnitvi Obsega pravic in vrste
pravic iz obveznega zdravstvenega zavarovanja
s pripoznanjem in uveljavitvijo statusa bolnikov
s parkinsonizmom in drugimi ekstrapiramidnimi
motnjami in uveljavitev programov ZZZS, ki
zagotavljajo sistemsko zdravstveno podporo
bolnikom s PB,

e zahtevo do obnovitvene rehabilitacije in

e zahtevo za zmanjsanje cakalnih dob kontrolnih
pregledov.

Te zahteve v tistem ¢asu niso imele pomembnejse stro-
kovne podpore. Vendar sta Slavko in Cvetka vztrajala in
aktivnosti usmerila v izdelavo Studije za uvedbo obno-
vitvene rehabilitacije, ki je bila osnova za oddajo vloge
za uvedbo novega zdravstvenega programa v Sloveniji,
tj. Obnovitvena rehabilitacija bolnikov s PB in ekstrapira-
midnimi boleznimi.

Dokumentacija je bila po vsej veljavni proceduri oddana
na Zdravstveni svet Ministrstva za zdravje. ReSevanje
vloge so spremljale zahteve Zdravstvenega sveta po do-
polnitvah ter zavlacevanje postopka, zato je odbor v Tre-
petliki presodil, da ravnanje Zdravstvenega sveta odmika
naso, z mednarodno konvencijo uveljavljeno pravico.
Aktivnosti so se zacele tudi na zakonskem podrocju uve-
ljavitve pravic. Ob pripravi spremembe Zakona o zdra-
vstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju je bilo
presojeno, da je to zakonski okvir, kjer lahko uveljavimo
svoje pravice. Cvetka in Slavko sta intenzivno delala na
pripravi dopolnitve tega zakona v segmentu uveljavitve
pravic bolnikov s PB in njun trud se je obrestoval. Drzavni
zbor je namrec z 80-imi glasovi ZA in 2-ma glasovoma
PROTI sprejel ta zakon. Datum sprejetja zakona, 22. sep-
tember 2021, bo z rdecimi crkami zapisan v zgodovino
Drustva Trepetlika, saj pomeni prelomnico za bolnike s
PB.

Pripravljen je tudi nov, posodobljen, razsirjen in zelo kvali-
tetno narejen prirocnik Kako Ziveti s PB, s katerim se boste
v 29-ih prispevkih seznanili z vsem, kar sodi k PB, in nadgra-
dili Ze pridobljena znanja o PB.Vsebine, katerih avtorji so
izkuseni strokovnjaki, pokrivajo prav vsa podro¢ja.

Ta Trepetlika prinasa novo rubriko ZARKI UPANJA, ki bo
namenjena novostim in zanimivostim s podrocja raziskav
iskanja zdravil za PB in morebitne uspehe oz. napredke.
Vabim vas, da tudi vi posljete, e boste nasli kaj zanimivega
iz domacih in tujih logov.

Ceprav pandemija koronavirusa e kar traja, uravnava nase
druzabno Zivljenje in odreja vse nase poti, vam Zelim, da se
v teh prazni¢nih dneh, ko nas preveva carobnost bozicnega
in silvestrskega vecera, posvetite sebi in svoji druzini, zaja-
mete prgisce najlepsih Zelja in jih razdelite svojim bliznjim.
SRECNO vsem!

Magda Kastelic Hocevar



4

Slavko Stosicki

do uveljavitve pravice obnovitvene
rehabilitacije bolnikov s Parkinsonovo boleznijo

Drustvo Trepetlika si Ze dolgo prizadeva za uveljavitev
pravic do obnovitvene rehabilitacije bolnikov s Parkin-
sonovo boleznijo. V Stevilnih pisnih vlogah in pozivih,
naslovljenih na ZZZS, so ta prizadevanja vedno naletela
na gluha usesa. V decembru 2015 sva se predednica Cvet-
ka Pavlina Likar in ¢lan Trepetlike Slavko StoSicki lotila
zahteve bolj poglobljeno. Ugotovila sva, da je potrebno
zahtevam predloziti z elaborati utemeljena dejstva. V ta
namen sva v casu, ko je ZZZS vodil Se dr. Samo Fakin,
predlozila in predstavila tri zahteve Drustva Trepetlika, in
sicer:

¢ predlog dopolnitve »Obsega pravic in vrste
pravic iz obveznega zdravstvenega zavarovanja
s pripoznanjem in uveljavitvijo statusa bolnikov
s parkinsonizmom in drugimi ekstrapiramidnimi
motnjami ter uveljavitev programov ZZZS, ki
zagotavljajo sistemsko zdravstveno podporo;

o predlog uveljavitve skrajsanja cakalnih dob
kontrolnih pregledov oseb s parkinsonizmom

e in ekstrapiramidnih motenj;

e predlog uveljavitve programa rehabilitacije
bolnikov s parkinsonizmom in drugimi
ekstrapiramidnimi motnjami.

Ob razgovrih in aktivnostih na ZZZS in ob proucevanju
postopkov za uveljavitve teh pravic bolnikov s PB je bilo
ugotovljeno, da je potrebno skladno s pravili tedanje
minsitrice za zdravje vse zahtevke za uvedbo novih
zdravstevih programov naslavljati na Zdravstvei svet, ki
deluje v okviru Ministrstva za zdravje. V ta namen je bilo
treba skladno z metodologijo, ki jo je (in jo) predpisuje
Zdravstveni svet, pripraviti obsezno strokovno gradivo, ki
utemeljuje uvedbo programa obnovitvene rehabilitacije
ter izdelati tudi Studijo o upravic¢enosti uvedbe progra-
ma. Obsezno gradivo tj. vlogo, ki je bila potrjena tudi s
strani RSKN (razsirjeni strokovni kolegij za nevrologijo)
sva pripravljala prim. dr. Dusan Flisar in ¢lan Trepetlike
g. Slavko Stosicki. Vloga, ki je bila po mnenju strokovne
javnosti zelo dobro pripravljena, pa ni bila delezna hitre
obravnave. Razlogi so se kazali v prezasedenosti dela
Zdravstvenega sveta, v dopolnitvah s strani fiziatrov,
zavlacevanjem postopka na Ministrstvu za zdravje, ute-
meljitvah, da smo bolniki s PB ena izmed mnogih skupin,
ki zahtevajo svoje pravice ter drugih ovirah. V ta namen
je vodstvo Trepetlike nenehno pozivalo Minsitrstvo, da bi
vlogo vendarle obravnavalo.

Kljub vztrajnosti predseddnice in avtorjev Studije je bila
vloga v obravnavi vse do leta 2021. V tem casu se je na
Ministrstvu za zdravje zamenjalo ve¢ ministrov, zacensi z
Milojko Kolar Celarc, Samom Fakinom, AleSem Sabedrom
pa vse do TomaZa Gantarja in Janeza Poklukarja. Zaradi
predolge obravnave je bilo potrebno v letu 2020 celotno
Studijo in vlogo obnoviti, kar je pomenilo zbrati nove
podatke, upoStevati spremenjene pogoje in ponovno
izdelati Studijo upraviCenosti. V juniju 2021 je Zdravstveni
svet obravnaval vlogo in Studijo ter podal mnenje, v
katerem je med drugim zapisal, da je vloga sicer ustre-
zno pipravljena, da pa obstaja vec dilem, med drugim o
ucinkovitosti programa glede ekonomskih ucinkov ter
vprasanju zadostnega Stevila strokovnega kadra, kar bi
pomenilo obremenitev in tveganje za sistem, kar v danih
razmerah nivzdrzno.

Glede na dolgotrajno obravnavo, ki je potekala v okviru
Zdravstevega sveta MZ, je Drustvo Trepetlika vzporedno
vzpostavilo tudi povezavo s predstavniki Drzavnega sve-
ta. Glede na to, da je Drustvo imelo izdelane in azurirane
Studije o upravicensoti uvedbe obnovitvene reahbilita-
cije, se je Drustvo vkljucilo v delo komisije za socialno
vrastvo, delo, zdravstvo in invalide Drzavenega sveta, ki
je pripravljala predlog zakona o dopolnitvah zakona o
zdravstevenem varstvu in zdravstevenem zavarovanju -
zakonodajna iniciativa. Drzavni svetnik Danijel Kastelic
je v juniju 2020 v obravnavo Drzavnemu svetu predlozil
Porocilo k predlogu navedenega zakona, kjer smo bili
bolniki s PB pripoznani kot tisti, ki smo upraviceni do ob-
novitvene rehabilitacije. Drzavni zbor Republike Slovenije
je 22.9. 2021 z veliko vecino sprejel Zakon o dopolnitvah
zakona o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavaro-
vanju, kjer je zapisano, da se obstoje¢emu zakonu doda
tudi: »skupinski zdravstveni programi za izboljSevanje,
ohranjevanje ali prepreCevanje poslabsanja zdravstvene-
ga stanja oseb z miSi¢nimi in zivéno-misi¢nimi boleznimi,
s paraplegijo, tetraplegijo, cerebralno paralizo, posSkodbo
glave, z najtezjo obliko hemiplegije ali generalizirane
psoriaze, multiplo sklerozo, s poliomelitisom, Parkin-
sonovo boleznijo ali tezjo ali tezko motnjo v dusevnem
razvoju ob doloceni funkcionalni okvari«. Navedeno
je tudi, da zakon zacne veljati petnajsti dan po objavi v
Uradnem listu Republike Slovenije, uporabljati pa se
zacne 1. januarja 2023. S tem zakonom smo bolniki s
PB in ekstrapiramidnimi boleznimi pridobili zakonsko
pravico do obnovitvene rehabilitacije.
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Rast stevila obolelih za Parkinsonovo
boleznijo v svetu

Po podatkih Svetovne zdravstvene organizacije je Par-
kinsonova bolezen druga najpogostejSa degenerativna
motnja osrednjega zivCevja. Po ocenah naj bi leta 2005
med petimi najstevilcnejSimi zahodnoevropskimi in
desetimi najstevil¢nejSimi narodi na svetu, saj je za to
boleznijo trpelo od 4,1 do 4,6 milijona ljudi, starejsih od
50 let; do leta 2030 naj bi se to Stevilo predvidoma pod-
vojilo, saj naj bi bilo takrat obolelih od 8,7 do 9,3 milijona
ljudi (Vir: Dorsey ER, Constantinescu R, Thompson JP et.
al., Projected number of people with Parkinson disease
in the most populous nations, 2005 through 2030. Neu-
rology 2007).

V Evropi je po podatkih EPDA (European Parkinson Dise-
ase Asociation) Stevilo bolnikov s PB danes doseglo 1,2
mio do 1,3 mio bolnikov, kar predstavlja 0,23 % populaci-
je Evropejcev. Opravljene analize kaZejo, da se bo Stevilo
ljudi s PB do leta 2030 v Evropi podvojilo in bo doseglo
cca 2,5 mio bolnikov.

Dosedanje oblike rehabilitacije bonikov s PB
so bile nesistemske

V preteklosti so v Sloveniji ze obstajali ustrezni programi
rehabilitacije za bolnike s PB. Tako na URI Soca poteka
program Ze od 1996. leta, ki ga je zaradi omejenih moz-
nosti delezna le peScica bolnikov. Prav tako potekajo
rehabilitacijski programi v omejenem obsegu v zdravili-
sCih Dobrna in TopolSica. Vsi ti rehabilitacijski programi
niso formalizirani. Poleg navedenih subjektov organizira
informativne tabore za bolnike s PB tudi Drustvo Tre-
petlika, kjer ne gre za rehabilitacijske programe temvec
informativno-izobraZevalne.

Na osnovi zbranih podatkov je bilo v zadnjih petih letih
na URI Soca 660 pacientov, ki so potrebovali interdisci-
plinarno timsko obravnavo, kar v povprecju predstavlja
66 pacientov/leto. Pri tem je ocenjeno Stevilo dni (ambu-
lantno in hospitalno) na 10 dni. Rehabilitacijo je izvajal
interdisciplinarni tim, ki ga poleg pacienta in njegove
druzine sestavljajo specialist nevrolog, specialist FRM, fi-
zioterapevti, delovni terapevti, klinicni logopedi, klinicni
psihologi, socialni delavci, dietetiki, diplomirani inZenirji
ortotike in protetike, inzenirji biomehanike, srednje in di-
plomirane medicinske sestre itd. Vir financiranja je v100
% ZZZS.

V' okviru ZdravilisSca Dobrna je bilo v programu
rehabilitacije:

Leto Stev. pacientov Stev. dni
2015 93 740
2016 67 500
Skupaj 160 1.240

V' primeru navedenega programa le to predstavlja v
povprecju interdisciplinarno timsko obravnavo 160-ih

\/ D 1

/

./ i=’—*}'.'i-'j" b .

pacientov v ¢asu trajanja 7,75 dni, preraCunano na ime-
novalec 10-dnevne rehabilitacije 124-ih pacientov. Re-
habilitacijo je izvajal interdisciplinarni tim v manjsem
obsegu, kot je tim v URI Soca. Vir financiranja: 24,5 %
lastna sredstva, 75,5 % pretezno ZZZS in v manjsem ob-
segu drugi.

V zadnjih dveh letih je bilo povprecno Stevilo pacientov,
ki so bili obravnavani v programu 10-dnevne rehabilita-
cije 190 pacientov/leto. Vendar je pomembno poudariti,
da navedeno Stevilo zaradi nesistematicnosti ne odraza
dejanskih potreb po rehabilitaciji.

V Sloveniji ne razpolagamo s Studijami slovenskih
avtorjev, ki bi odgovorile na vprasanje o uspesnosti in
ucinkovitosti rehabilitacijskega programa PB. Vendar
je v strokovni javnosti vec Studij, ki obravnavajo to po-
dro¢je in uspednost rehabilitacije bolnikov s PB. Ceprav
je problematika bolnikov s PB vecdimenzionalna in
predstavlja rehabilitacija le en segment v premagova-
nju pojavnih tezav, lahko na podlagi Studij (navedbe v
nadaljevanju) potrdimo uspesnost te dopolnilne oblike
terapije.

Kako resujejo program rehabilitacije bolnikov
s PB v drugih drzavah?

V drzavah ¢lanicah EU so uvedeni razli¢ni programi t. i.
rehabilitacije bolnikov s PB, vendar ne obstaja splosna
praksa, ki bi urejala programe rehabilitacije bolnikov s
PB. Vsaka drzava ima svoj nacin izvajanja rehabilitacije,
kar je odvisno od potreb, postavljenih prioritet in naci-
nov financiranja. Na osnovi kontaktov z organizacijami,
katerih poglavitna naloga je skrb za bolnike s PB, smo
pridobili informacije o reSevanju tega vprasanja.

Danska je v letu 2016 koncala projekt rehabilitacije in
podpore (nefarmakoloske), ki je trajal od leta 2011. Pro-
jekt rehabilitacije je potekal v treh vsebinsko razli¢nih
sklopih, in sicer:

e tedenski program rehabilitacije, ki je bil namenjen
bolnikom, pri katerih je bila ugotovljena PB
(program edukacije in terapevtski program PB in
program vedenja ter ravnanja spremljevalcev);

o dvotedenski program rehabilitacije, ki je bil
namenjen bolnikom v razvijajoci fazi bolezni
(program edukacije, terapevtski program PB z
individualnimi konzultacijami in program vedenja
ter ravnanja spremljevalcev);

e program rehabilitacije na domu, ki je vseboval
pomoc¢ na domu (informiranje, napotki,
spremljanje PB in spremljevalcev).

Evalvacija programa izkazuje izjemno pozitivne ucinke,
saj je ugotovljena povecana fizi¢na sposobnost (misicna,
gibalna) in vecja mobilnost ter kvaliteta zivljenja pacien-
tov. Program je financiran iz sredstev drzavnega prora-
cuna. Na osnovi izkusenj uvajajo stalen (permanenten)
program rehabilitacije.
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Svica ureja in organizira rehabilitacijo bolnikov s PB v
privatnih institucijah (zavodih). Zavarovanje pacientov
je samoplacnisko, za pridobitev pravice do rehabilitacije
morajo imeti bolniki posebno odobritev, ki naceloma ni
omejena. Program rehabilitacije je casovno opredeljen
in traja tri tedne, vendar se lahko podaljsa za posame-
znega pacienta v odvisnosti od stopnje bolezenskega
stanja ter pricakovanih rezultatov. Financiranje je s strani
zavarovalnic.

Avstrija ima organiziran tritedenski rehabilitacijski pro-
gram, v katerega se vkljucijo pacienti takoj, ko jim je di-
agnosticirana bolezen. Program je financiran iz sredstev
proracuna.

Na Nizozemskem imajo pacienti s PB urejeno osnovno
zavarovanje, ki zajema splosno medicinsko obravnavo
(pacientis PB so zdravstveno obravnavaniv okviru osnov-
nega zdravstvenega zavarovanja, ki je deloma omejeno
in velja za doloceno Stevilo obravnav). Pri dodatnem
zdravstvenem zavarovanju so pacienti obravnavani bolj
kompleksno. Rehabilitacijski programi potekajo v speci-
aliziranih ustanovah.

Ly f
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Vir: EPDA - Evropska smernica za fizioterapijo za Parkinsonovo

bolezen (European Physioterapi gudeline for Parkinson
desease)

Na osnovi opravljenih kontaktov v drugih drzavah izhaja,
da v EU vecina drzav sledi strokovnim smernicam glede
uvedbe in izvajanja rehabilitacije bolnikov s PB kot ne-
farmakoloske oblike vzdrzevanja bolezenskega stanja
bolnikov s PB. S temi programi se napredovanje bolezni
dodatno zavira, kar posledi¢no predstavlja nizje stroske
farmakoloskega zdravljenja in stroSke spremljajocih
zapletov (bolezenskih stanj in poskodb). Po izkusnjah

Danske, Nizozemske, Avstrije in drugih drzav je napoved
usmerjena v sistematicne in permanentne programe
rehabilitacije bolnikov s PB z istoCasno optimizacijo
stroskov.

Kje smo danes po stevilu parkinsonovih
bolnikov v Sloveniji?

Prvi objavljeni podatki za Slovenijo segajo v leto 2004,
saj je bilo po podatkih European Journal of Neurology
v letu 2004 evidentiranih 3.791 bolnikov s Parkinsonovo
boleznijo, njihov delez med ostalimi najpogostejSimi
obolenji ziv€evja pa je znasSal 7 %. NajnovejSe raziskave
so pokazale, da je razSirjenost Parkinsonove bolezni v
strmo narascajoCem trendu. V letu 2010 je bilo Stevilo
bolnikov s PB med 308 in 410 na 100 000 prebivalcev.

V Sloveniji je bilo v letu 2015 vec kot 7.400 bolnikov s
PB, kar predstavlja 0,34 % vse slovenske populacije.
Studija “Parkinson's disease incidence and prevalence
assessment in France using the national healthcare
insurance database” navedeno oceno Stevila potrjuje.
Stevilo PB, ki je med 308 in 420 na 100.000 prebivalcev,
pomeni, da je v Sloveniji med 6.468 in 8.619 bolnikov (za
leto 2010).

Iz Ze navedenih podatkov izhaja, da je bilo leta 2004
Stevilo bolnikov s PB 3.791. Iz strokovnih ocen sloven-
ske nevroloSke stroke izhaja, da je bilo v letih do 2006
Stevilo bolnikov med 4.500 in 5.500. Izracun na osnovi
Studije Parkinson's disease incidence and prevalence
assessment in France using the national healthcare in-
surance database za leto 2010 izhaja, da naj bi bilo Stevilo
bolnikov v Sloveniji med 6.468 in 8.619.

V svetu ne obstaja natan¢na Studija ali raziskava o Stevilu
bolnikov s Parkinsonovo boleznijo. Razlog je v tem, da je
veliko Stevilo tistih, ki ne poiscejo zdravstvene storitve in
niso uradno evidentirani. V ta namen uporabljata Sve-
tovna zdravstvena organizacija WHO, kakor tudi EPDA
Europa, Parkinson foundation US ter druge vladne in
strokovne organizacije Stevilnih drzav Studijo »Projected
number of people with Parkinson disease in the most
populous nations, 2005 through 2030« Pri tej Studiji so
na podlagi objavljenih Studij razsirjenosti uporabili dve
razli¢ni metodologiji za projekt ugotavljanja Stevila bol-
nikov s Parkinsonovo boleznijo (PB) v 5 drzavah Zahodne
Evrope in 10 drzavah z najvecjim Stevilom prebivalcev.
Stevilo bolnikov s PB, starih nad 50 let, je bilo v letu 2005
v teh drzavah med 4,1 in 4,6 milijona, raziskave pa so po-
kazale, da se bo do leta 2030 to Stevilo vec kot podvojilo
in bo znasalo med 8,7 in 9,3 milijona.

Na podlagi vseh zbranih podatkov so bili izdelani izracu-
ni, ki kazejo, da bo porast Stevila bolnikov v svetu med
184.000in 188.000 pacientov/leto, kar pomeni incidenco

1 American Academy of Neurology; E. R. Dorsey, R. Constan-
tinescu, J. P. Thompson, K. M. Biglan, R. G. Holloway, K. Kieburtz, F. J.
Marshall, B. M. Ravina, G. Schifitto, A. Siderowf, C. M. Tanner; Published
November 2, 2006,
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4,48 % do 4,08 %/Stevilo bolnikov predhodnega obdob-
ja. Podatke o incidenci, ki znasa 4 % v zdruzenih drzavah
Amerike, so objavili tudi v Parkinson Foundation ZDA.
Po podatkih UCB Canada Ontario (incidenca 20/100.000
prebivalcev) smo izracunali incidenco za Slovenijo, ki
znasa 5,67 % na osnovo preteklega leta. Izracun inci-
dence za Slovenijo po podatkih EPDA znasa 5,45 %. Ce
povzamemo podatke razli¢nih virov, je incidenca za Slo-
venijo med 4 % in 5,67 %. V tem projektu smo upostevali
incidenco 4 %.

V nadaljevanju prikazujemo diagram, ki prikazuje Stevilo
PBin bolnikov z ekstrapiramidnimi boleznimi. Izracun do
leta 2016 temelji na javno objavljenih podatkih ter podat-
kih stroke. Za prikaz Stevila bolnikov za obdobje 2016 do
2025 so upostevani podatki iz Studije American Academy
of Neurology, ki so bili podlaga za izdelavo diagrama rasti
in napovedi Stevila bolnikov v Sloveniji.

Rast in napoved Stevila PB
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Iz grafa je razvidno, da imamo ob koncu leta 2020 v
Sloveniji Ze preko 8.600 bolnikov s PB in drugimi ek-
strapiramidnimi motnjami in se bo to Stevilo do leta
2025 povecalo preko 10.000 bolnikov. Stevilo bolnikov
s PB je primerljivo tudi s podatki ZZZS, ki navaja, da je
Stevilo bolnikov, ki prejemajo zdravila za PB in ekstrapi-
ramidne bolezni, 14.000. Pri tem je bolnikov z drugimi
glavnimi boleznimi cca 30 %. |z navedenega izhaja, da
je bolnikov s PB, ki prejemajo zdravila, 9.800. Po po-
datkih NIJZ, ,, je bilo v letu 2019 izdanih 70.634

receptov zdravil (po ATC klasifikaciji 5. nivo), kar
predstavlja 7,2 recepta na bolnika. Vrednost
izdanih zdravil je v letu 2020 znaSala 5.558.620
evrov. V Studiji navedenega podatka nismo
upostevali, Ceprav ima rehabilitacija dokazano
zaviralni ucinek tudi pri trendu farmakoloskih
terapij bolnikov s PB.

Zakaj uvesti program rehabilitacija
bolnikov s Parkinsonovo boleznijo
in drugimi ekstrapiramidnimi
boleznimi?

Za Parkinsonovo bolezen so na voljo
Stevilne raziskave, ki dokazujejo, da je
izhod zdravljenja mnogo boljSi in kom-
plikacije bolezni manjse, Ce zdravljenje
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ob dobro vodeni medikamentni terapiji spremlja tudi
z dokazi podprta medicinska rehabilitacija. Z dobro
nacrtovano in z dokazi podprto rehabilitacijo bolnikov
s PB in bolnikov z drugimi motnjami gibanja dosezemo
zmanjsanje direktnih stroSkov zdravljenja, povezanih s
pogostimi hospitalizacijami zaradi same PB in tudi zaradi
zmanj$anja komplikacij PB, kot so zlomi ob padcih zaradi
motenega ravnotezja. PriCakovati je tudi manjSo porabo
antiparkinsonskih zdravil in tudi manjSo porabo analge-
tikov, katerih jemanje je velikokrat posledica sklepnih in
misicnih bolecin zaradi slabSe gibljivosti bolnikov. Zaradi
dolgih Cakalnih dob za specialisticni pregled, ki so sedaj
daljSe kot leto dni, je potrebno, da ostanejo bolniki v dob-
ri fizi¢ni kondiciji med ¢asovno razredéenimi pregledi, da
ne pride do dekompenzacij in posledi¢nih nepotrebnih
hospitalizacij. Prav tako dosezemo zmanjsanje indirek-
tnih stroSkov zdravljenja, povezanih z zgodnjo upoko-
jitvijo bolnikov in z nego bolnikov s strani skrbnikov,
predvsem v napredovali fazi bolezni.

Z rehabilitacijo bolnikov s PB in bolnikov z drugimi mot-
njami gibanja dosezemo zmanjsanje tezav, povezanih s
pogostimi tezko obvladljivimi simptomi (bolecine ipd.),
preprecitev ali zmanjSanje obolevanja (spremembe v
prevalenci in incidenci), boljSe obvladovanje kroni¢ne
bolezni, preprecitev ali zmanjsanje invalidnosti ali pre-
zgodnje upokojitve, povecanje zmoznosti samooskrbe,
dodano telesno ali duSevno zdravje, visja kakovost
Zivljenja.

V letu 2020 je bilo v Sloveniji vec kot 8.600 bolnikov. Letni
stroski rednega izvajanja programa rehabilitacije za 2.508
pacientov/leto znasajo 2.650.144 evrov (uposStevano leto
2021). Stroski zaradi padcev ter drugih spremljajocih
diagnoz bolnikov s PB zna$ajo 3.259.779 evrov (za leto
2021). Ob upostevanju trendov rasti bolnikov izkazuje
Studija upravicenosti za 3.408.200 evrov koristi, raCunano
za petletno obdobje, v prid programa rehabilitacije, kar
predstavlja povprecni diskontirani letni ucinek 680.620

evrov.
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Prim. Dusan Flisar, dr. med,, specialist nevrol.

Zakaj zahteva po rehabilitaciji?

Obseg problema je opredeljen z vidika
padcev bolnikov s PB ter tretjinskega deleza
vseh spremljajocih diagnoz bolnikov s PB.
Ob tem je potrebno poleg financnih ucinkov
upostevati tudi socialne ucinke, ki potrjujejo
uvedbo sistematicne rehabilitacije.

Na osnovi podatkov o obolelih s Parkinsonovo bolezni-
jo (PB) v razvitih drzavah je pri¢akovati povecanje bol-
nikov (staranje prebivalstva), ki bodo s trendom rasti
povecevali tudi stroSke za zdravljenje. Ker so padci, ki
so posledica gibalnih motenj, v neposredni povezavi s
Stevilom bolnikov, bodo stroski nastali zaradi poskodb
padcev dodatno generirali povecanje stroskov in imeli
glavni vpliv na zdravstveni sistem v naslednjih dese-
tletjih (Allen, 2013). Iz Studij avtorjev v nadaljevanju
izhaja, daima do 68 % bolnikov s PB tezave s padci. Do
46 % bolnikov s PB pade vsako leto, kar je Se enkrat vec
kot starejSa populacija brez PB (Canning et al., 2009).
12-mesecna Studija je pokazala, da 27 % bolnikov s PB
pade vsaj enkrat mesecno in 15 % vsaj enkrat tedensko
(Latt MD v Collen G Canning, 2009).

Tudi Allen in sodelavci (2013) po pregledu 22 Studij o
padcih obolelih za PB podobno kot Canning in drugi
ugotavljajo, da vec kot 60,5 % bolnikov s PB pade vsaj
enkrat (rang 35-90 %), 39 % bolnikov s PB pa dozivlja
ponavljajoCe padce (rang 18-65 %). Anketa med 100
bolniki s PB je pokazala, da jih med tistimi, ki so do-
Ziveli veC kot padec letno, 13 % pade vec kot enkrat

N

tedensko, vecina od teh celo veckrat dnevno (Koller v
Allen, 2013).

Med bolniki s PB, ki imajo tezave s padci, jih 65 % do-
zivi poskodbo kot posledico padca, 33 % zlom okonci-
ne, 75 % jih potrebuje zdravnisko oskrbo (Wielinski v
Canning, 2009).

Padci in z njimi povezane poskodbe so najpogostejsi
razlog sprejema bolnikov s PB v bolnisnico, ugotavlja
Canning. Imajo uniCujocCe posledice, povezani so z
bolecinami, zmanjSano mobilnostjo/gibanjem in viso-
kimi stopnjami stresa negovalca - spremljevalca. Pri
prizadetih bolnikih je kot posledica padcev prisoten
tudi visok stres, povisan strah pred padci in gibanjem.
Vse to Se dodatno rezultira v zmanjsanju misi¢ne moci
in redukciji kardiovaskularnih funkcij (Canning, 2009;
Allen, 2013).

Med klju¢ne fizioloske in klini¢ne dejavnike tveganja pri
bolnikih s PB za padce Latt (2006) uvrsca:

e upocasnjenost gibanja/rigidnost;

e slabo ravnotezje;

e zamrznitve;

e slaba koordinacija;

e slabsa misicna mocC spodnjih okoncin.

Iz strokovnih Studij izhaja, da ustrezna rehabilitacija
ucinkovito preprecujejo padce pri bolnikih s PB in de-
luje na izboljsanje ravnotezja, krepitev misic spodnjih
okoncin ter sistem koordinacije. VeC opravljenih Studij
o rehabilitacijah bolnikov s PB in dobre prakse rehabili-
tacijskih programov iz tujine nakazujejo uspesnost do-
locenih tipov rehabilitacij ter preventivnih programov:
npr. 8-tedenski program rehabilitacije ima za po-

" sledico 38 % manj padcev po konéani rehabilita-
ciji (Protas EJ et al. v Canning, 2009), 6-tedenski
program 26 % zmanjSano tveganje padcev

l { (Ashburn et. al. v Canning, 2009).

\ Zelo dobre rezultate nakazujejo predvsem mul-
tidisciplinarni pristopi, ki vkljuCujejo gibalne, k
nalogam usmerjene vaje (“task-oriented exer-
cises”), kognitivne vaje (“cognitive training”)
in ergonomsko osvescanje (“ergonomic
education”), kar potrjuje tudi analiza PDQ-
39 vprasalnika (Monticone et al., 2015).

Program rehabilitacije predvideva, da se
le ta izvaja v okviru slovenskih zdravilis¢
(zdravilis¢i Dobrna in TopolSica imata
dolocene izkusnje) ter URI Soca.
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s predsednico go. Cvetko Pavlino Likar
in z g. Slavkom Stosickim o pridobitvi pravice do
rehabilitacije bolnikov s PB

Koliko let si Ze prizadevate spraviti v zakonodajo
obnovitveno rehabilitacijo za bolnike s PB?

Z obnovitveno rehabilitacijo oseb s Parkinsonovo bolez-
nijo sem se pricela ukvarjati kar takoj, ko sem postala
predsednica drustva (to je po letu 2006). Predvsem obo-
leli so me opozarjali, da dolocene skupine obolelih (npr.
multipla skleroza) redno koristijo rehabilitacijo. Tudi
prof. PirtoSek me je opozoril, da nekateri oboleli s kronic-
no boleznijo ze ob postavljeni diagnozi dobijo pravico do
rehabilitacije.

Pravica do rehabilitacije je bila dolocena v Pravilniku,
na katerega se je morala humanitarna ali invalidska or-
ganizacija vsako leto sproti prijaviti na razpis Zavoda za
zdravstveno zavarovanje RS. Ta je bil praviloma objavljen
januarja. Na podlagi dodeljenih sredstev so nato orga-
nizacije izvajale obnovitveno rehabilitacijo po pogodbi
z zdravilisS¢em, ki je to izvajal, in na podlagi napotnice
zdravnika, ki je obolelega posiljal na rehabilitacijo.

Tako sem vedno pred skupscino ZZZRS posiljala vloge za
priznanje in vkljucitev bolnikov s PB v pravilnik, a je bil
odgovor vedno enak v smislu, ni sredstev oz. niste v pra-
vilniku. Pri pripravi strokovnih gradiv so vedno pomagali
strokovnjaki UKC Maribor, Se posebej prim. Dusan Flisar.
Strokovnost gradiv torej ni bila vprasljiva. Pomoc sem
iskala tudi v dveh zdravilis¢ih, v Dobrni in TopolSici. Zdra-
viliS¢e Dobrna je ze pripravilo izpolnjeno vlogo, vendar se
je nekje ustavilo iz meni nepoznanega vzroka.

Sele kasneje mi je postalo jasno, zakaj je ZZZRS verjetno
stalno zavracal naso vlogo. Vsekakor je moral vedeti, da
je Ustavno sodisce Republike Slovenije (v nadaljnjem
besedilu: Ustavno sodisce) ze v odlocbi U-1-50/97 z dne
16. 12. 1999 ugotovilo, da morajo imeti upravni organi in
tisti, ki izvajajo javna pooblastila (Zavod), za svoje nor-
miranje (v Pravilih) v zakonu izrecno dolocen ali iz njega
vsaj ugotovljiv okvir in podlago. Tak podzakonski akt ne
sme v vsebinskem smislu dolocCati niCesar brez zakonske
podlage in zunaj vsebinskih okvirov, ki morajo biti v zako-
nu izrecno doloceni ali iz njega vsaj z razlago ugotovljivi.
Nadalje je v odlocbi U-I-25/14 ugotovilo, da lahko samo
zakon (Zakon o zdravstvenem varstvu in zavarovanju) do-
lo¢a pogoje, v skladu s katerimi se zagotavlja zdravljenje
in nacin uresniCevanja pravic do zdravstvenega varstva.
Po mnenju Racunskega sodisca to pomeni, da je obseg

pravic do zdravstvenih storitev lahko dolocen le z zako-
nom in ga Pravila kot akt nosilca javnih pooblastil ne
smejo omejevati.

To pomeni, da je vsa obnovitvena in druge rehabilitacije
potekala vrsto let pravzaprav brez zakonske podlage.

Pogajanja najbrz niso bila lahka. Na koliko vrat
ste morali potrkati, na koliko instanc se obrniti?
in kaj ste dosegli?

Vseskozi smo oboleli in sama na novinarskih konferen-
cah, v vseh medijih, stalno opozarjali, da pravice do ob-
novitvene rehabilitacije osebe s Parkinsonovo boleznijo
nimajo zagotovljene. Nato je na Drustvo ena od novinark
TV Slovenija (ki se je posebej zavzela za obolele) poslala
tolmacenje ZZZRS, iz katerega je bilo razvidno, da bodo
uredili zakonito financiranje vseh rehabilitacij in tudi
predpisali postopek za uzakonitev te pravice.

Drustvo je takoj oblikovalo skupino, ki jo je vodil Slavko
Stosicki, stroko pa zastopal prim. dr. Dusan Flisar. V
skupini sem sodelovala tudi jaz in naknadno se nam je
prikljucila Tina Grmek. Leta 2017 spomladi je bila oddana
strokovno pripravljena vloga na Ministrstvo za zdravje na
njegov posvetovalni Zdravstveni svet. Zdravstveni svet
je nato zahteval dopolnitev vloge s soglasji Kolegija za
nevrologijo in Kolegija za fiziatrijo in fizioterapijo. Obe
soglasji smo pridobili in ¢akali na odgovor, ki ga ni in ni
bilo. Obrnili smo se tudi na Varuha ¢lovekovih pravic, ki
je MZ opozoril na predpisane roke za odgovor. Odgovor je
prisel, presenetljiv,da moramo vlogo prenoviti zazurnimi
podatki, ker je od vlozZitve poteklo Ze prevec Casa. Tudi to
je bilo storjeno. In zopet smo Cakali, dokler ni Zdravstveni
svet lanskega maja naso vlogo zavrnil z obrazlozitvijo,
ki je nikakor nismo mogli sprejeti. Sprasevali smo se, ali
Zdravstveni svet ni seznanjen, da se po Zakonu o huma-
nitarnih organizacijah kot drustvo za kroni¢ne bolnike
ukvarjamo z nacrtovanjem, organiziranjem in izvajanjem
obnovitvene rehabilitacije za osebe s kroni¢no boleznijo
ter da z nekaterimi drugimi kroni¢nimi boleznimi nismo
obravnavani enakopravno. Slavko StoSicki in tudi Tina
Grmek sta Ze pripravila besedilo pritozbe. Vtem ¢asu sem
se po srecnem slucaju povezala z Danetom Kastelcem,
predsednikom Zveze paraplegikov, ki je tudi poslanec v
Drzavnem svetu. Pomagal nam je obolele s PB vkljuciti
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v predlog sprememb Zakona o zdravstvenem varstvu in
zavarovanju. Seveda smo morali Se dopolniti gradivo,
Zavod za zdravstveno varstvo RS je pripravil tudi izracun
za izvedbo rehabilitacije. Nas parlament je z 80 glasovi
za in 2 proti pravico do obnovitvene rehabilitacije tudi
za obolele s PB uzakonil. Prim. Dusan Flisar nas je malo
umiril, naj se ne pritozujemo, ker smo pravico do obno-
vitvene rehabilitacije dobili.

Treba je dodati, da smo bili pravocasno strokovno prip-
ravljeni na situacijo, ki smo jo tako lahko tudi izkoristili.
Tako velika zahvala celotni skupini, ki je vztrajala in se
odzivala pravocasno na vse zahteve, ki smo jih prejeli.

Kdaj naj bi zacel zakon veljati v praksi?

Zakon bo v praksi zacel veljati v letu 2023, pred tem mora
minister za zdravje predpisati pogoje, na podlagi kate-
rih se bo Drustvo prijavilo na razpis in nato na podlagi
dodeljenih sredstev posiljalo obolele na obnovitveno
rehabilitacijo.

Katera naravna zdravilis¢a v Sloveniji so ali bodo
usposobljena nuditi terapijo bolnikom s PB?

Trenutno poizvedujemo, katera zdravilis¢a izpolnjujejo
pogoje in bi bila tudi cenovno ustrezna. Upostevali bomo
mnenja obolelih, ki jih Ze nekaj let za 5 dni poSiljamo na
mini rehabilitacijo, ki jo tudi delno financno podpiramo.
Seveda bomo morali pridobiti tudi mnenje strokovnjakov
s podrocja obravnave PB.

G. Slavko, za uzakonitev obnovitvene
rehabilitacije ste se maksimalno angazirali
in prispevali levji delez. Kako ste zadovoljni z
dosezenim?

Nedvomno drzi ugotovitev, da se pri doseganju ciljev
splaca vztrajati. Vse dotlej, dokler verjames v postavljen
cilj, obstaja velika verjetnost, da cilj uresnicis. Glede
tega imam bogate Zivljenjske izkusnje. Pri svojem delu
sem potem, ko sem proucil vse moznosti za dosego cilja,
vedno vztrajal na odlocitvi in vedno se je cilj uresnicil. V
nekem drugem primeru se spominjam, da smo
nekoc v podjetju zasnovali nov projekt, ki ga je
vodil eden od zaposlenih. Ko smo se soocili z
eno od tezav, mi je vodja projekta dejal: »Ali se
splaca nadaljevati?« Tedaj sem spoznal, da tisti
trenutek, ko vsaj malenkostno podvomis vase
in svoje cilje, je bolje, da z nalogo koncas.

V primeru zahtev za priznanje obnovitvene
rehabilitacije nikoli nisem podvomil v to,
da bo slej ali prej uveljavljena. Zato sem z
dosezenim zadovoljen, saj se je potrdila
tudi moja Zivljenjska filozofija.

Kako gledate na dejstvo, da je DZ
priznal potrebo po rehabilitaciji,
medtem ko Zdravstveni svet
Ministrstva za zdravje ne?

Odlocitev Zdravstvenega sveta me zalosti. Kljub podrob-
no pojasnjenim prednostim, ki jih pacient s PB pridobi,
vloge niso potrdili. Se ve¢, moti me to, da se v proble-
matiko sploh niso dovolj poglobili, ¢eprav smo v vlogi
navajali Stevilne prednostiin izkusnje iz drugih drzav. V ta
namen sem spisal pritozbo, ki je nismo odposlali, saj smo
na drugi strani uveljavili svoje pravice preko zakona. Pa
vendar naj ob tem dodam, da z odlocitvijo Zdravstvenega
sveta ne morem soglasati in jo zavracam. Mnenja sem, da
odgovor Zdravstvenega sveta ne izkazuje dovolj tehtnih
razlogov in strokovnih argumentov za zavrnitev vloge.
Zdravstveni svet v odgovoru namrec navaja, da je vloga
ustrezno pripravljena, in nadaljuje, da ne pojasnjuje
dilem, ki so bile izpostavljene v zvezi ekonomske ucinko-
vitosti in potrebnih kadrov za izvajanje tega programa.

Glede nanavedene trditve Zdravstvenega sveta sem mne-
nja, da je odrekanje pravice do rehabilitacije bolnikom s
Parkinsonovo boleznijo eti¢no in strokovno nedopustno.
Kot Ze povedano, je rehabilitacija pomembna strokovno
priznana oblika zdravljenja pri Stevilnih napredujocih
boleznih, ki sicer ni etioloSka oblika zdravljenja, ampak
pomembno vpliva na kvaliteto Zivljenja teh pacientov
in zmanjSuje moznost sekundarnih komplikacij. Tako je
tudi pri pacientih s Parkinsonovo boleznijo in poteka po
ustaljenih postopkih v Stevilnih evropskih drzavah. Tudiv
Sloveniji je pravica do rehabilitacije priznana nekaterim
pacientom z napredujocimi nevroloskimi boleznimi, npr.
bolnikom z multiplo sklerozo. Odrekanjeiste pravice paci-
entom s Parkinsonovo boleznijo je zato diskriminatorno.

V utemeljitvi Zdravstvenega sveta v zvezi z ekonomsko
ucinkovitostjo le ta navaja; citiram: »Glede ekonomske
ucinkovitosti ne moremo spregledati dejstva, da relativ-
no kratka rehabilitacija z daljSim ¢asovnim intervalom
»verjetno« ne bo preprecila vseh zapletov bolezni in s
tem povezanih stroskov, ki so obravnavani kot potencial-
ni prihranek«. V tem pomembnem segmentu ne morem
soglasati z mnenjem ZS, saj odlocitev o tako pomembnih
programih ne more temeljiti na »verjetnih« tezah brez
argumentov. V nasprotju z njihovim neargumentiranim
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mnenjem navajam pomembno dejstvo, da v Sloveniji Ze
vec let v zdraviliscih potekajo v manjsih obsegih rehabi-
litacijski programi za bolnike s Parkinsonovo boleznijo
preko napotnic, kar sistemsko ni urejeno (odvisno od vo-
lje druZinskega zdravnika oz. vztrajnosti bolnika). Drugo
dejstvo izkazuje merljive pozitivne ucinke teh bolnikov,
ki so bili delezni te rehabilitacije, merjeno v krajSem in
daljSem casovnem obdobiju. Kot tretje dejstvo navajam,
da ekonomska Studija, ki je prilozena vlogi, uposteva le
21 % stroskov glede na vse nastale stroske, ki nastajajo
zaradi poskodb in bolezni, vezanih na glavno diagnozo
pri Parkinsonovih bolnikih in bolnikih z ekstrapiramidni-
mi motnjami.

V utemeljitvi sklepa Zdravstveni svet tudi navaja; citiram:
» ... ni zadosti pojasnjeno, od kod bodo v program vstopi-
li nevrologi in specialisti fizikalne medicine. Predvideva-
mo, da iz Ze obstojecCe, a razred¢ene mreze sekundarnega
in terciarnega nivoja, kar predstavlja tveganje za sistem,
za kar smatramo, da v danih razmerah ni vzdrzno«. Tudi
v tem delu ne morem soglasati z navedbami Zdravstve-
nega sveta, saj argumenti niso dovolj tehtni. V odgovor
podajam ugotovitev, da se ta program, kot je bilo ze
navedeno, izvaja, vendar nesistematicno in ne celovito.
Prav tako navedbe niso skladne s pravicami bolnikov s
Parkinsonovo boleznijo, kajti Svetovna deklaracija o Par-
kinsonovi bolezni (podpisnik je tudi Slovenija) navaja, da
ima bolnik s PB pravico do stalne obravnave s strani spe-
cializiranih zdravnikov za parkinsonizem in neprekinjene
oskrbe ter dostopa do podpornih storitev pri zdravljenju.
Cudi tudi dejstvo, da imamo v Sloveniji paleto razli¢nih
programov rehabilitacije, ki niso bili uvedeni v skladu z
zakonskimi podlagami, pa le ti niso pod drobnogledom,
njihov vpliv pa, kot je razumeti, ne predstavlja tveganja
za sistem. Zato so navedbe o vzdrznosti zdravstvenega
sistema neutemeljene, Se posebej ob dejstvu, da bi z mi-
nimalnimi korekcijami in optimiziranjem tega podrocja
lahko uresnicili rehabilitacijo bolnikov s Parkinsonovo
boleznijo in tudi mnogih drugih skupin bolnikov.

Ob zakljucku mojega razmisljanja ne morem mimo za
nas bolnike s PB omalovazujocega staliS¢a Zdravstvene-
ga sveta, ki je navedel, da je potrebno za rehabilitacijo
poiskati; citiram: » ... reSitve, povezane z manj stroski
hotelskega tipa«. Iz navedenega razumem, da je za vse
obstojece programe veljaven program »hotelskega tipa,
kar ne velja za bolnike s Parkinsonovo boleznijo. Prva
tako menim, da resitve, ki jih je navajal Zdravstveni svet,
v danem trenutku niso dovolj strokovno in sistemsko
utemeljene in skladne z najnovejSimi dognanji in izkus-
njami v tujini. Po mojem osebnem prepricanju je slo pri
obravnavi vloge o uveljavitvi obnovitvene rehabilitacije
bolnikov s PB za zelo posploseno obravnavo, pri Cemer je
Zdravstveni svet postopal na nacin, ki izkazuje neenakost
obravnave razlicnih podrocij bolezni. S tem je odrekel
pravice pacientom s PB do rehabilitacije, kar ni ne eti¢no
in ne strokovno.

-
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HALUCINACIJE - zaznavanje v odsotnosti drazlja-
ja; ljudje verjamejo, da vidijo, slisijo ali Cutijo stvari, ki
jih v resnici ni. Simptom lahko povzroci Parkinsonova
bolezen sama ali zdravila, ki se uporabljajo za njeno
zdravljenje.

HEMIFACIALNI SPAZEM - trzanje miSic okoli enega
ocesa in ene strani obraza.

HIDROTERAPIJA - uporaba vode za zdravljenje bolez-
ni in za spodbujanje telesne ter Custvene blaginje.

HIPERHIDROZA - prekomerno znojenje, ki prizadene
predvsem dlani in pazduhe in se lahko zmanjsa po
injiciranju botulinskega toksina v kozo.

HIPERSEKSUALNOST - povecana spolna Zelja.

HIPERTENZIJA - visok krvni tlak, ki lahko poskoduje
notranje stene krvnih Zil in obremenjuje srce. Sistoli¢ni
tlak nad 140 mmHg in diastoli¢ni tlak nad 90 mmHg se
Steje kot visok. Sistolicni tlak nastane, ko srce iztisne
kri v telo. Diastoli¢ni tlak je pritisk, ki se obdrzi med
srénimi utripi. Pri normalni odrasli osebi se Steje, da je
krvni tlak med 120 in 80 mmHg normalen.

HIPESTEZIJA - zmanjSana obcutljivost za dotik.

HIPOMANIJA - razpolozZenje, za katero so znacilni
vztrajni obCutki vznesenostiin prekomerne aktivnosti.

HIPOMIMIJA
muskulature.

izraznost obrazne

zmanjsana

HIPOZMIJA - zmanjSana sposobnost zaznavanja
vonjav.

HIPOTENZIJA - nizek krvni tlak.

HIPOVITAMINOZA - stanje pomanjkanja vitaminov v
telesu. Vzroki za pomanjkanje so lahko nezadostno in
neredno prehranjevanje ali nepopolna izkoriscenost
vitaminov. Med druge vzroke spadata povecana pot-
reba po vitaminih (npr. telesni napori, nosecnost in
dojenje, obdobje rasti, infekcijske bolezni).

HOMEOPATIJA - celostna terapija, ki deluje zuporabo
naravnih snovi za spodbujanje lastne zdravilne moci
telesa. Te snovi bi naj, Ce bi jih uporabljali v vecjih
kolicinah, povzrocale simptome, ki so podobni simp-
tomom bolezni. Zato beseda »homeopatija« v grscini
pomeni»podobno trpljenje«.
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Sabina Posar Budimli¢, diplomirana fizioterapevtka

telesne aktivnosti

O pomenu telesne vadbe ste verjetno ze
veliko braliin slisali. In Cas, v katerem
Zivimo, je nekaterim spremenil dnevno
rutino, navade in s tem morda zmanjsal
moznosti za gibanje. S telovadbo delujemo
preventivno, zvisujemo imunski sistem v
primeru katerekoli okuzbe, tudi z novim
koronavirusom. Z njo nam morda uspe
prepreciti, da ne zbolimo oz. bo nase telo
imelo moznost hitrejSega okrevanja.

Pa vendar, naj nastejem, da ponovimo, zakaj bi sploh
telovadili.

Redno gibanje:
e izboljSa nas imunski sistem,
e poveca se sprejem kisika, pospesena je obnova celic,

e kosti spodbudi k shrambi kalcija, ki zmanjsa tveganje
za zlom,

e je mladostni vrelec za telo in duha,

e gibanje osrecuje, saj se ob tem sproscajo hormoni, ki
skrbijo za boljse razpolozenje,

e 7 redno telesno aktivnostjo spodbujamo proizvodnjo
hormonoyv,

e Sport pomaga pri resevanju problemov in
obvladovanju jeze,

e po napornem treningu je boljsi pretok misli,

e vpliva na utrujenost, potrtost in zalost.

Priporocajo se vaje za ravnoteZje, vaje za ohranjanje ali
izboljSanje misi¢ne moci (proste vaje, vaje z utezmi ali z
lastno teZo), vaje za ohranjanje ali izboljsanje gibljivosti
telesa in proznosti misic ter aerobne vaje. Telesna aktiv-
nost koristi naSemu ravnotezju. Mozgani dobivajo razli¢-
na sporocila, glede na podlago, na kateri trenirate, vaje
za ravnotezje. Ukvarjajte se z aktivnostjo, kjer pride do
krizanja srediscne linije telesa: thai chi, joga, ples, namiz-
ni tenis ... Ce Zelite ve¢ od treninga in ste tega sposobni,
med Sportom dodajte vaje za spomin, npr. Stejte korake in
delite razdaljo z njihovim Stevilom, da boste vedeli, kako
dolg je vas korak pri hoji in teku ali pojdite na sprehod ali
tek v vam nepoznano mesto ter medtem ko hodite ali te-
Cete po ulicah, si poskusSajte zapomniti ¢im vec imen ulic.
Prevzemite aktivno vlogo v procesu zdravljenja, gibanje
in ukvarjanje s telesno aktivnostjo naj bo vsakodnevno in
prilagojeno vasim zmoznostim in potrebam.

Nekateri bolniki s PB porocajo, da laZje shajajo z bolezni-
join potrebujejo manj dodatnih zdravil, e so bolj telesno
aktivni. Drugi porocajo, da jih gibanje veseli in se ob tem
pocutijo bolje in lazje premagujejo stres ter vsakodnevne
tezave. Tretji s telesno aktivnostjo ohranjajo optimizem,
a so tudi taksni, ki jim telesna vadba ne pomeni nic.

Priporocila Instituta za varovanje zdravja RS o telesni
dejavnosti za odrasle

Gibanje - Telesno dejavni vsak dan (1):

Po priporocilih Svetovne zdravstvene organizacije odrasli
za krepitev in ohranjanje zdravja potrebujejo vsaj 150
minut zmerne aerobne telesne dejavnosti na teden, ki jo
lahko nadomestijo s 75-imi minutami visoko intenzivne
aerobne telesne dejavnosti na teden. Poleg tega se za
odrasle priporoca tudi, da vsaj dvakrat tedensko izvajajo
vaje za misi¢no moc in vzdrzljivost. Za odrasle po 65. letu
starosti se poleg tega priporoca tudi, da v svojo tedensko
telesno dejavnost vkljucijo Se vaje za ravnotezje, ki naj
jih izvajajo vsaj trikrat tedensko. Vedji del telesne dejav-
nosti naj predstavljajo aerobne aktivnosti, vsaj trikrat
tedensko mora biti telesna dejavnost visoko intenzivna
in vsaj trikrat tedensko mora telesna dejavnost zajemati
tudi vaje za miSicno moc in zdravje kosti.

Zmerna in visoko intenzivna telesna
dejavnost

Na splo$no se za krepitev zdravja priporo¢a zmerna teles-
na dejavnost, za katero je znacilno, da poveca sréni utrip,
povzroci obcutek toplote in zadihanost. Povecuje tudi
telesno presnovo, in sicer na tri do Sestkratno raven od
tiste v mirovanju. Pri visoko intenzivni telesni dejavnosti
se posameznik oznoji in zasope, telesna presnova se po-
veca na najmanj Sestkrat visjo raven od tiste v mirovanju.

Izberimo torej tisto telesno dejavnost, ki nam prinasa
veselje in jo hkrati tudi najlazje vklju¢imo v svoje vsak-
danje zivljenje. Zacnimo z majhnimi koraki in postopoma
dodajajmo vec telesne dejavnosti v nas vsakdan.

Pozitivne koristi redne telesne dejavnosti

Zadostna telesna dejavnost je varovalni dejavnik zdravja,
saj vpliva tako na telesno kot dusevno zdravje in kako-
vost Zivljenja. Razlicne epidemioloske raziskave so poka-
zale, da telesna dejavnost varuje pred vecino kroni¢nih
nenalezljivih bolezni, krepi kosti in miSice, vzdrzuje psi-
hofizi¢ne in funkcionalne sposobnosti telesa, pripomore
k zmanjSanju stresa in depresije ter pomaga pri krepitvi
samozavesti. V kombinaciji z ustrezno prehrano telesna
dejavnost varuje tudi pred prekomerno telesno tezo in
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debelostjo. Strokovnjaki ob tem poudarjajo pomenredne  VAJE ZA MOC

telesne vadbe, obc¢asna in neustrezno intenzivna telesna o7 0d 2 do 3-krat/teden

dejavnost v nasprotju z redno namrec prinasa tveganje,
ki je vecje kot pricakovani pozitivni u¢inek na zdravje.

VRSTE TELESNE DEJAVNOSTI

Aerobna telesna dejavnost ohranja in izboljSuje splos-
no vzdrzljivost. Zato je priporocljivo, da jo izvajamo ¢im
veckrat na teden, najbolje vsak dan vsaj 45 minut. Med
aerobne dejavnosti Stejemo: hitro hojo, tek, kolesarjenje,
ples, planinarjenje, gornistvo, smucanje, tek na smuceh,
plavanje, aerobiko, kosarko, nogomet.

Vaje za zdravje kosti povecajo ali ohranjajo mineralno
kostno gostoto. V to skupino pristevamo predvsem tiste
vrste telesne dejavnosti, ki kost mehansko obremenijo:
dvigovanje primernih utezi ali bremen, igre z Zogo, igre
z lopariji, skakanje, nogomet, gimnastiko, ples, aerobiko.
S temi vajami dolgorocno zmanjSujemo nevarnost oste-
oporoze in tveganje za zlom kolka.

Med vaje za ohranjanje in krepitev misi¢ne moci sodijo
dejavnosti, kot so dvigovanje bremen, nosenje bremen,
plezanje. S temi vajami varujemo tudi sklepe pred
poskodbami.

Vaje za gibljivost in vaje za moc¢ ohranjajo nase telo
spretno in moc¢no. Med vaje za gibljivost sodijo naslednje
vaje: predklon, dvigovanje rok nad glavo, pocepi, pa tudi
Sportne dejavnosti kot sta joga in balet. Za ohranjanje
moci se priporocajo vaje z bremeni oziroma utezmi in
vaje v fitnesu.

Vedno poskrbimo za ogrevanje, spro$¢anje in umirjanje
telesa, za primerno obleko in obutev ter za vnos tekocin. (1)

Katero vrsto telesne aktivnosti boste izbrali, je odvisno
od vasega trenutnega stanja, faze bolezni in veselja do
posamezne dejavnosti. V zacetku poteka PB in takrat, ko
zdravila dobro delujejo, lahko izbirate med vsemi dejav-
nostmi. Kasneje v poteku bolezni izbirajte premisljeno,
naj bo vadba varna in primerna za vas. Pogovorite se z
vasim zdravnikom ali s fizioterapevtom. Vpliv telesnih
vaj je bil veckrat predmet raziskovanja in izkazalo se je,
da telesna vadba ucinkovito prispeva k zdravljenju PB in
lahko igra preventivno in vzdrzevalno vlogo pri telesni
pripravljenosti in dusevnem zdravju.

Priporocila za vadbo za bolnike s PB (2):

AEROBNA VADBA

0d 20 do 60 min/dan, od 3 do
5-krat/teden

Pogostost

Intenzivnost* Lazja (manj od 40 % HRR- Heart
rate reserve - Max srénega utripa),
srednja (od 40 do 60 % HRR),
mocnejSa obremenitev srca (vec

kot 60 % HRR)

Telesna dejavnost | Hoja, kolesarjenje

Intenzivnost* LaZja (od 40 do 50 % 1MR-maxi-
mum repititon, max. teza, ki jo

je oseba zmozna dvigniti v eni
ponovitvi), zmerna (od 60 do 80 %
1MR), teZja (ve¢ kot 80 % 1MR)
Telesna dejavnost | Razlicen set vaj (proste vaje, vaje z
utezmi, z lastno tezo, s pripomocki,
kot so elasticni trakovi, smowey
obrodi, Zoge, keglji itd.),od 8 do 15
ponovitev.

VAJE ZA GIBLJIVOST

0d 2 do 3-krat/teden

10 do 30 sekund (do obcutka
neugodja)

Telesna dejavnost | Stati¢ne in dinami¢ne raztezne
vaje, PNF, poudarek na misicah
hrbtenice in trupa

Pogostost
Intenzivnost*

VAJE ZA RAVNOTEZJE
Pogostost 10 do 15 minut, od 2 do 3-krat/
teden

Intenzivnost* Ni dokazov
Telesna dejavnost | Vaje ki vkljucujejo motori¢ne
sposobnosti

(ravnotezje, spretnost, koordinaci-
ja, hoja in propriocepcija)

*Intenzivnost telesne aktivnosti izbirajte tudi na podlagi
svojega pocutja. Intenzivnost se kaze s pospeSenim
dihanjem in hitrejSem srnim utripom, s potenjem in
obcutkom utrujenosti misic.

Intenzivnost aerobne vadbe lahko merimo na dva osnov-
nanacina (3):

1. Po subjektivnem obcCutku zaznave intenzivnosti, torej
kako se ob doloceni intenziteti pocutite. Nekaj, kar je
za nekoga, ki veliko telovadi, premalo, bo morda za vas
prevec intenzivno.

2. Va$ sréni utrip vam pokaze bolj subjektiven pogled na
intenzivnost telesne aktivnosti. Na splosno velja: ved;ji
kot je srCni utrip med izvajanjem telesne aktivnosti, vecja
je intenzivnost vadbe.

Ko se odlocate za telesno dejavnost, razmislite o raz-
logih, zakaj bi to poceli. Zelite izbolj$ati svojo telesno
pripravljenost, izgubiti odvecne kilograme, tekmovalno
trenirati dolocen Sport ali je kombinacija teh razlogov? Z
odgovorom boste lazje izbrali primerno intenzivnost vad-
be. Bodite realisticni, z vadbo ne pretiravajte in zavedajte
se, da je telesna aktivnost stvar Zivljenjskega sloga in ne
trenutna muha.
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Morda so te besede na mestu, morda odvec. Nekateri
od vas se veliko gibate in ohranjate svoje telo mocno in
prozno in vase srce aktivno brez nasih navodil, drugi ni-
mate volje in motivacije ne interesa za telesno aktivnost.
Avseeno upam, da bom tiste, ki ste redno telesno aktivni,
spodbudila k ohranjanju le tega in nekatere druge od vas
spodbudila k bolj aktivnemu nacinu preZivljanja proste-
ga casa.

e ey W
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Cvetka Pavlina Likar

Kako ziveti

Dobra novica za osebe s Parkinsonovo
boleznijo in njihove svojce in tudi del stroke
ter javnost je, da so slovenski strokovnjaki s
podrocja obravnave PB spisali nov prirocCnik
z naslovom »Kako ziveti s Parkinsonovo
boleznijo«.

Pred leti je Drustvo Trepetlika Ze izdalo priro¢nik slo-
venskih strokovnjakov z enakim naslovom, vendar je ta
Ze posel. Razocaranje oseb s PB in njihovih svojcev smo
se v drustvu odlocili ustrezno resiti, zato smo poprosili
izr. prof. Majo Trost z Zeljo, da bi to stisko obolelih sku-
Sali resiti s ponovno izdajo priro¢nika. Doktorica se je
strinjala, spodbudila in poprosila je kolege iz UKC LJ in iz
drugih strokovnih ustanov, da prispevajo svoje strokovne
clanke.

Znanje o bolezni se je od izdaje prvega priroCnika pove-
calo in vedno vec strokovnjakov se ukvarja s to boleznijo.

Literatura:

1. 1.https://www.nijz.si/sites/www.nijz.si/files/publikacije-datoteke/
gibanje telesno_dejavni_vsak dan.pdf

2. 2.A. Oliveira de Carvalho et al. Physical Exercise For Parkinson’s Disease:
Clinical And Experimental Evidence. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/
articles/PMC5897963/

3. 3.https://www.mayoclinic.org/healthy-lifestyle/fitness/in-depth/
exercise-intensity/art-200468877p=1
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s parkinsonovo boleznijo

Takoje popriblizno letuin pol Ze vtisku v celoti prenovljen
priro¢nik z vrsto na novo spisanih strokovnih ¢lankov. V
bistvu je priroCnik v celoti spisan na novo. Naslov priro¢-
nika bo predvidoma enak »Kako Ziveti s Parkinsonovo
boleznijo«in bo obsegal 26 0z. 29 prispevkov. Bolezen bo
pojasnjena z vseh vidikov in kolikor lahko ocenjujem po
predlogi, je malo tako dobro napisanih priroCnikov za PB,
ki na enem mestu pojasnjujejo vse, kar je obolelemu in
svojcem treba vedeti. Koristil bo tudi strokovnjakom, ki
o bolezni vedo manj kot specialisti. PriroCnik bo zanimiv
tudi za splo$no javnost.

Tiskanje bo financiralo Drustvo, vsi prispevki strokovnja-
kov in lektoriranje so narejeni prostovoljno. Lektorica je
¢lanica drustva.

Izredno smo hvaleznim vsem, ki so svoje strokovne
Clanke brez placila spisali za vsebino priro¢nika in s tem
prispevali, do bo Zivljenje obolelih in njihovih druzin laz-
je, strokovnjakom pa bo tudi opora pri obravnavi PB na
vseh podrogjih.
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Sergeja Sirca

vkljucite

Sirso druzino, tudi prijatelje

Zivljenje ¢loveka s Parkinsonovo boleznijo se
ponavadi spreminja pocasi, a neusmiljeno.
Svet se ne obrne na glavo samo za bolnika,
ampak tudi za njegove bliznje. »Ko je Tomaz
dobil diagnozo Parkinsonova bolezen, me je
zmrazilo,« se zacetkov zivljenja z boleznijo
spominja Helena Fortuna. Obcutek je ni
varal.

V 13-ih letih se je moZevo zdravstveno stanje pogosto
spreminjalo. »Nekaj Casa je bilo boljSe, nato vse slabse.
Tomaz ni mogel veC delati na vrtu ali v hisi, niti vijaka
ni mogel priviti, nehal je voziti avtomobil. Vse je padlo
name. V zivljenju sva bila vse bolj omejena. Zame je bilo
to kar hudo,« se spominja. Najtezje se jima je bilo odpo-
vedati kulturnim in druzabnim dogodkom. »Zdaj hodiva
ven v bistvu samo Se na sprehode, Tomaz na elektri¢cnem
skuterju, jaz pa zraven pes,« pravi.

V Sloveniji Zivi okoli devet tisoc ljudi s Parkinsonovo bo-
leznijo - torej prav toliko skrbnikov z velikanskim breme-
nom, ki ga preprosto ne morejo vse zivljenje nositi sami.

A Fortunova se s Parkinsonovo boleznijo spopadata sku-
paj oziroma, kot se gospa Helena posali, v tem zakonu so
zdaj trije: poleg njiju Se Parkinson. Sodita med tiste pare,
pri katerih Lidija Ocepek po -34ih letih dela z bolniki s
Parkinsonovo boleznijo takoj prepozna dober partnerski
odnos. Lidija Ocepek je priljubljena »parkinsonska sestra«
- medicinska sestra, specializirana za parkinsonizem, ki
dela v posvetovalnici za paciente s Parkinsonovo bolezni-
join njihove skrbnike v okviru Centra za ekstrapiramidne
bolezni na Nevroloski kliniki UKC Ljubljana.

»Skrbniki potrebujejo ve¢ podpore, saj so lahko zaradi
bolezni zelo prizadeti. Tudi strokovnjaki se vse bolj zave-
damo, da zivljenje z bolnikom in skrb zanj dan in no¢, 365
dni na leto, nista enostavna.«

»Veliko sem se naucila od njih in jim zdaj lazje svetujem.
Pri nas bolnikom postavimo diagnozo in ponudimo
terapijo, nato pa je veliko odvisno od podpore druZine,«
pravi sestra Lidija. Parkinsonska sestra je bolniku na
voljo ves Cas spoprijemanja z boleznijo. Helena For-
tuna poudarja, da je ekipa Centra za ekstrapiramidne
bolezni poleg drustva Trepetlika »najbolje, kar se nama
je zgodilo v obdobju spoprijemanja z boleznijo«. Poleg

podpore nevrologov in za parkinsonizem usmerjene
sestre bolnikom po potrebi ponudijo tudi psiholosko in
psihoterapevtsko pomoc, logopedsko in fizioterapevtsko
obravnavo ter delovno terapijo. Zal pa so te podpore
delezni samo bolniki na Nevroloski kliniki UKC Ljubljana.

Lidija Ocepek,
»parkinsonska sestra«

Podpora vse od postavitve diagnoze

»Bolnikom svetujem, naj se jim Ze v zacetni fazi bolezni
pridruzi nekdo od bliznjih, ki bo skozi potek bolezni
njihov skrbnik. Vloga skrbnika je zelo pomembna ne
samo za zagotavljanje podpore, ampak ker se med
potekom bolezni poleg motoricnih stopnjujejo tudi
nemotoricne, na primer kognitivne tezave. Teh bolnik
ne more tako objektivno spremljati kot skrbnik. Skrbnik
ponavadi opazi in pove vec kot bolnik,« pravi Ocepkova.
V zadnijih letih jo veseli, da k njej Ze prvic¢ pridejo v dvoje,
vse manj je bolnikov, ki z boleznijo nocejo obremenjevati
bliznjih. Pogosto v zacetnih fazah predvsem moski niso
Zeleli obremenjevati partnerice.

»Skrbnikom bi zelo pomagala ustanova, kjer bi lahko tako
kot pomoc na domu dobili storitev varovanja bolnika. Da
bi domov za nekaj ur prisla oseba, ki bi strokovno poskr-
bela za bolnika, mi pa bi lahko v miru sli po opravkih, ne
da bi obremenjevali druzino.«

Lidija Ocepek poudarja, da skrbniki potrebujejo vec
podpore, saj so lahko zaradi bolezni zelo prizadeti. »Zal
nas je premalo in bolnik je za stroko seveda na prvem
mestu. A poglobljeno delo z njimi razkriva mnoge tezave,
ki prepletejo tako bolnikovo in vse bolj tudi skrbnikovo
zivljenje. Tudi strokovnjaki se vse bolj zavedamo, da ziv-
lienje z bolnikom in skrb zanj dan in noc, 365 dni na leto,
ni preprosto.«

Helena Fortuna ve, da zaradi obremenjenosti z mozevo
boleznijo preslabo skrbi zase. »Enostavno ga ne morem
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pustiti samega, saj velikokrat pade in celo izgubi zavest.
To je fizicno in tudi psihicno tezko. Postala sem malo
brezvoljna, ne da se mi niti iti ven, Ceprav sem to na za-
Cetku zelo pogresala, zdaj pa sem se vdala v usodo, da
sem pac doma,« prizna.

11 nasvetov za skrbnike ljudi s Parkinsonovo
boleznijo

e V podporo bliznjemu se vkljucite ¢im prej po
postavitvi diagnoze, da boste spremljali celoten
potek bolezni.

e Poucite se o Parkinsonovi bolezni.

¢ Ne molcite o tezavah, poiscite sogovornike.

e Ce o tezavah ne morete govoriti pred bolnikom,
se dogovorite za loCen pogovor z nevrologom ali
parkinsonsko sestro.

e Spodbujajte bolnika k rednemu in pravilnemu
jemaniju zdravil ter upoStevanju vseh navodil
zdravstvenega osebja.

e Ceima bolnik motece stranske ucinke zaradi
zdravljenja, to povejte nevrologu, ki bo terapijo
prilagodil.

e Pustite bolniku, da sam stori, kar lahko (Ceprav pri
tem kaj polije ali razmece).

¢ V podporo bolniku vkljucite Se druge bliznje osebe,
ne nosite bremena sami.

e Poskrbite, da bosta z bolnikom dobila vso
strokovno, socialno in terapevtsko podporo, ki vam
pripada.

e \lanite se v drustvo Trepetlika in v skupino za
samopomoc.

e Poskrbite zase, za svoje zdravje in celotno dobro
pocutje - ¢e boste izgoreli, bolniku ne boste veC v
oporo.

e »Poskrbite tudi zase, ne samo za bolnika«

Sestra Lidija Ocepek vsem skrbnikom toplo priporoca,
naj poskrbijo tudi zase, ne samo za bolnika: »Preprosto

o

Foto: Redakcija Viva,
Medicina & ljudje

Helena Fortuna
Foto: Miran Jursic¢

morajo si vzeti Cas zase, pa Cetudi le pol ure. Spominjam
se primera, ko je zena dobesedno izgorela, ni zmogla vec.
Bolnika smo morali sprejeti na kliniko, ker ni bilo nikogar,
ki bi lahko poskrbel zanj, da si Zena opomore.« Posebno
Zenske pogosto Cutijo, da morajo biti vedno ob bolniku in
same poskrbeti za vse.

»Parkinsonizem prinese bolnikom in skrbnikom veliko
strahu, posebno na zacetku, ko ne poznajo bolezni. Na
taborih strokovnjakiizobrazujejo o bolezni, udelezencipa
siizmenjujejo izkusnje, kar je prav tako pomembno,« pra-
vi Cvetka Pavlina Likar, predsednica drustva Trepetlika.

»Morda moski bolj pragmaticno gledajo na to. Svetujem
paru, gospod ves ta ¢as zelo zdravo skrbi za zeno in v skrb
zanjo je vkljucil tudi obe hcerki,« se spominja.

Najtezje je za mlajsSe druzine z otroki

Vsi pari se s Parkinsonovo boleznijo ne spoprijemajo tako
uspesno. »Morda je najtezje za mlajse druzine z otroki.
Srecevala sem se z druzino bolnika, ki je zbolel pri 27 le-
tih, takrat je imel tri deklice, stare dve, Stiri in Sest let. To
je bilo na zaCetku mojega dela z bolniki s Parkinsonovo
boleznijo in takrat sem se skoraj zlomila ... Kaj svetovati
mladi Zenski z majhnimi otroki, ki se vambulanti zjoce in
reCe, da bo kar Sla, da ne zdrzi vec? Spominjam se tudi
para, ki je imel Ze pred diagnozo slab odnos - v timu smo
Cutili, da bi bila za skrbnika najboljsa resitev locitev, a ob
skrbi za bolnika skrbniku ni lahko svetovati, naj kar gre ...
Taki pari potrebujejo ogromno podpore.

Dozivela sem tudi, da je partner po dolgih letih predane
skrbi izgorel in odSel,« iskreno prizna. Tudi zato skrbni-
kom odloc¢no svetuje, naj v skrb za bolnika vkljucijo SirSo
druzino, morda tudi prijatelje. Zal $tevilni preprosto ne
Zelijo obremenjevati preostalih, predvsem svojih otrok. A
Lidija Ocepek je prepricana, da skrbniki drugim druzin-
skim clanom pogosto delajo krivico, saj bi ti z veseljem
kako uro poskrbeli za bolnika.

»Lazje jim je, ko vidijo, da niso sami«

Drustvo Trepetlika za nove clane in njihove skrbnike
organizira Stiridnevne tabore, ki jih vodi Lidija Ocepek. V
nadaljevanju jih povabijo na dopolnilna izobrazevanja.
»Parkinsonizem prinese bolnikom in skrbnikom veliko
strahu, posebno na zacetku, ko ne poznajo bolezni. Na
taborih strokovnjaki izobrazujejo o bolezni, udelezenci



pa si izmenjujejo izkusnje, kar je prav tako pomembno,«
je povedala Cvetka Pavlina Likar, predsednica drustva
Trepetlika.

»lzredno pomembno je, da se spoznajo z drugimi bolniki
in skrbniki. Oni namre¢ dnevno premagujejo ovire, ki jih
mi niti ne poznamo. Lazje jim je, ko vidijo, da niso sami,
da imajo tudi drugi bolniki zelo prizadet zunaniji videz, da
se slinijo in opotekajo, ali pa se sreCajo z bolniki, ki imajo
prav tako stranske ucinke zdravljenja, kot sta pretirano
ljubosumije ali hiperseksualnost,« pove Lidija Ocepek
ter bolnikom in skrbnikom toplo priporoca vkljucitev v
skupino Trepetlike za samopomoc.

Za ljudi, ki so sami in hudo zbolijo, slabo poskrbljeno

Helena Fortuna pa poudarja, da bi skrbnikom zelo po-
magala ustanova, kjer bi lahko tako kot pomoc¢ na domu
dobili storitev varovanja bolnika. »Da bi domov za nekaj
ur prisla oseba, ki bi strokovno poskrbela za bolnika, mi
pa bi lahko v miru $li po opravkih, ne da bi obremenjevali
druZino.« Lidija Ocepek opozarja Se na bolnike, ki nimajo
nikogar in Zivijo sami.

»V Slovenijije za ljudi, ki so samiin hudo zbolijo, zelo slabo
poskrbljeno. Starejsi koncajo v domovih za ostarele, zelo
veliko pa jih zivi samih, v bedi, ne jemljejo redno terapije.
Pri hudi bolezni, kot je Parkinsonova, so res lahko srecni
tisti, ki imajo podporo v svoji druzini. V Sloveniji Zivi okoli

devet tisoC ljudi s Parkinsonovo boleznijo - torej prav to-
liko skrbnikov z velikanskim bremenom, ki ga preprosto
ne morejo vse zZivljenje nositi sami.«

* %%k

Clanek je bil objavljen v reviji VIVA MEDICINA & LJUDJE
(december 2020).

Revija medicino razlaga na poljuden nacin in skrbi za
osve$canje o boleznih in preventivi. Ce vas zanimajo
teme s podrocja zdravja, vas vabimo, da se narocite na
revijo (pokliCite na 080 15 80 ali piSite na narocnine@
finance.si)

G duajbe ima leto, i prifiaja,
veé nasprotiy v seli spaja.
Sance — Luna, Nebw in Zemlja,
dvajnest, ki pevsod nas spremlja.
Ce tui ducjke sestejemo ali pomnozime,
stevilo papalnaesti — Sest —dobime,
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Mirjam Martini Gnezda

DELOVANJE IN SODELOVANJE

Haj se je dogajalo v drugi polovici leta 2021

Konec junija smo zakljucili z izvajanjem
spletnih delavnic - izvajalci ter tudi vi,
spostovani udelezenci, ste si zasluzili
tradicionalne poletne pocitnice. Teh passi
niso vzeli nasi igralci namiznega tenisa iz
Maribora.

Vse poletje so pod vodstvom Vinka Kurenta in trenerja
Gregorja Komaca pridno trenirali za udelezbo na 2. sve-
tovnem prvenstvu igralcev namiznega tenisa s Parkinso-
novo boleznijo v Berlinu. Preden so odsli na pot, so se
javnosti skupaj s predsednico predstavili na novinarski
konferenci, ki je potekala konec avgusta v Mariboru.
Obleceni so bili v oblacila olimpijcev, s katerimi jih je
opremil Olimpijski komite Slovenije.

TREPETLIKA

Novinarska konferenca v Mariboru

S septembrom smo vstopili v novo sezono nasih ze us-
taljenih spletnih vadb, dodali smo tudi novo, ¢etrtkovo,
s fizioterapevtom Nejcem Filipdicem. Tako smo se ob
ponedeljkih razgibavali pri vadbah tai chija z Mirjam
Kuralt, torek je bil nas dan za pilates s Spelo Jaksa, ob
Cetrtkih smo se novi stari znanci zopet razveselili srecanj/
delavnic z mag. psihologije MiSo Bakan. Nadaljevali smo
s spletnimi srecanji, poimenovanimi Klepetalnica. Le-ta
so namenjena mladim, obolelim za PB (Mladi), in z izje-
mo pocitnic Ze vec kot leto dni potekajo vsako drugo sre-
do. Na eni izmed jesenskih Klepetalnic smo tako gostili
Majo Pisljar, koordinatorko osebne asistence v Drustvu

distrofikov Slovenije. V enournem pogovoru nam je
razlozila, kaj osebna asistenca je, komu je namenjena
oziroma komu pripada, in kako se jo uveljavlja.

V zacetku septembra smo se v Kranju srecali s Clani
Drustva z gorenjskega konca. Vodja Marijan Mohoric je
predstavil ideje za delovanje v prihodnje, JozZe Kristan
nas je seznanil z moznostmi igranja namiznega tenisa
v Kranju. Dogovori Se potekajo. Na srecanju se nam je
predstavil diplomirani fizioterapevt Nejc Filipci¢, ki je
izvedel tudi gibalno delavnico. Kot smo zapisali Ze zgo-
raj, smo se dogovorili, da bo delavnica redna in bo vsak
Cetrtek v Zivo potekala na OS Franceta Prederna v Kranju,
seveda ob upostevanju vseh veljavnih protikoronskih
ukrepov. Zaradi velikega zanimanja smo se s fiziotera-
pevtom dogovorili, da se delavnica obenem prenasa
prek spleta. Tako dosezemo vec zainteresiranih ljudi.

Nejc Filipci¢ v Kranju

Zacetek septembra je bil tudi ¢as, ko so ¢lani primorske
regije odsli na skupinsko hidroterapijo v TopolSico.

Lions klub



Na nas so se spomnili ¢lani Lions kluba; na svojem vsa-
koletnem dobrodelnem dogodku so zbrali sredstva, ki
so jih donirali za delovanje Drustva Trepetlika. Pred-
sednici Trepetlike Cvetki Pavlini Likar sta donacijo
ob prisotnosti Slavka in Metke StoSicki ter Francija
Kolmana predala predsednik LK Ljubljana Forum, Li-
ons - Tadej Ostrc, ter koordinator projekta, Lions - dr.
Boris Znidari¢.

Clani ekipe igralcev namiznega tenisa so odpotovali
na svetovno prvenstvo v Berlin, od koder so prinesli
zlato, srebrno in Stiri bronasta odli¢ja. Vec o njih si
lahko preberete v danasnji Trepetliki, na nasi spletni
strani in FB profilu.

Pod vodstvom Marjetke Ornik Kosan, mag. zdr. nege
in parkinsonske sestre iz UKC Maribor, smo vsem
zainteresiranim, ki so bili nedavno diagnosticirani,
kot tudi njihovim svojcem, ponudili dvourno de-
lavnico prek spleta. Poimenovali smo jo »Sola za
novodiagnosticirane obolele s PB in njihove svojce«.
Z njo zelimo udeleZence na preprost nacin seznaniti
z razlicnimi vidiki bolezni, njenim potekom in nacini
njenega obvladovanja, hkrati pa podati odgovore na
njihova vprasanja. Septembrske Sole se je udeleZilo
28 ljudi - zaradi velikega zanimanja smo jo ponudili in
izpeljali tudi v novembru. Pri tem nas podpirata EPDA
in Ministrstvo za zdravije.

V drugi polovici septembra sta prvic po zacetku epi-
demije leta 2020 v Zivo zasedala nas izvrsni in regijski
odbor. Na dvodnevnem srecanju je predavatelj Slavko
StoSicki predstavil nacrt oblikovanja strategije za na-
slednja leta. Med pogovorom o bolezni je svoje znanje
z nami podelil prim. dr. Dusan Flisar. Clani izvrsnega
in regijskega odbora so razpravljali o delovanju v pre-
teklem letu ter nacrtih za prihodnost, podali so svoja
mnenja in ideje. V izvrdni odbor sta bili predlagani
dve novi Clanici, in sicer za podrocje skrbnikov Metka
StoSicki ter za podrocje Mladih Danica Kocbek, ki bo v
tej vlogi zamenjala Branka Smida. V okviru sre¢anja je
potekala tudi skupinska hidroterapija, ki jo je izvedla
zdraviliska fizioterapevtka Brigita Jevsenak.

Konec septembra smo izpeljali izredno odmevno in
medijsko dobro podprto akcijo »Zamrznimo Novo
mesto«. Nasi ¢lani z Dolenjske in Gorenjske so za
minuto zamrznili na prometnem prehodu za pesce, s
¢imer so ustavili promet ter opozorili nase in na svoje
probleme. Pri tem so, da so bili bolj vidni, odprli zele-
ne deznike z logotipom Trepetlike. Vodja enote Novo
mesto, Renata Novak Zupancic, nas je skozi mestno
jedro nato popeljala do nasih novih prostorov, kjer
je skupaj s svojo ekipo pripravila kratek program s
pogostitvijo ob otvoritvi prostora. Pridruzile so se
nam dr.Vida Cadoni¢ Speli¢, direktorica novomeske
obcinske uprave, mag. Mateja Jeri¢, podsekretarka
za zdravstvo, socialno varstvo in varstvo starejSih z
Urada za druzbene dejavnosti MO Novo mesto, ter
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predstavnica sponzorja Krke, d. d., gospa Ljudmila
Kastelec. Zbranim ¢lanom in novinarjem je o drustvu
spregovorila tudi predsednica Cvetka Pavlina Likar.
Na dogodku je s predavanjem o bolezni sodeloval dr.
Matej Kolenc, nevrolog in vodja nevroloskega oddelka
SB Novo mesto.

Zamrznitev v Novem mestu

Akcijo »Zamrznitev« oziroma podobna srecanja smo v
jesenskem casu nacrtovali tudi za druge regije. Zaradi
vsem dobro znane »koronasituacije« smo se morali
prilagoditi in nacrtovana srecanja prestaviti. Upamo,
da jih bomo lahko izvedli v spomladanskem casu v
letu 2022.

Vstopili smo v oktober in ze prvi dan nas je razvese-
lil. 1zSel je Uradni list RS, st. 159/2021, v katerem je
zapisan Zakon o dopolnitvah Zakona o zdravstvenem
varstvu in zdravstvenem zavarovanju (ZZVZZ-P), ki ga
je Drzavni zbor Republike Slovenije sprejel na seji dne
22. septembra 2021.

Po dolgoletnem aktivnem prizadevanju vodstva in
sodelavcev Drustva Trepetlika za uveljavitev pravice
do skupinske rehabilitacije za obolele s Parkinsonovo
boleznijo je sedaj v zakon koncno vklju¢ena tudi Par-
kinsonova bolezen, citiramo:

»—skupinski zdravstveni programi za izboljSevanje,
ohranjevanje  ali  prepreCevanje  poslabsanja
zdravstvenega stanja oseb z misi¢nimiin zivéno-misic-
nimi boleznimi, s paraplegijo, tetraplegijo, cerebralno
paralizo, poskodbo glave, z najtezjo obliko hemiplegi-
je ali generalizirane psoriaze, multiplo sklerozo, s poli-
omelitisom, Parkinsonovo boleznijo ali tezjo ali tezko
motnjo v duSevnem razvoju ob doloceni funkcionalni
okvari - «.

Oktobra sta se ob sredah in petkih priceli Se plesno-
gibalni delavnici prek spleta z Iryno Stankovi¢, ob
Cetrtkih pa smo organizirali tai chi v Zivo v Ljubljani, tj.
v dvorani v Sentvidu.
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V Zivo so ves jesenskem casu potekali tudi treningi na-
miznega tenisa v dvorani Tabor v Mariboru ter enkrat
tedensko telovadba v prostorih Mestne cetrti Center
MB, ki jih ima mariborska enota v souporabi.

Sredi oktobra smo po letu in pol koronskega izpada
pod vodstvom strokovne vodje Lidije Ocepek in pred-
sednice Cvetke Pavline Likar zopet organizirali Tabor
za nase nove clane. Povabili smo vse, ki so se drustvu
prikljucili od zadnjega Tabora, oktobra 2019 naprej.
Zaradi aktualnih omejitev Tabora sicer ni bilo mogoce
izpeljati v obicajni obliki, a smo se situaciji prilagodili
in uspesno izpeljali kar dva Tabora - 27. in 28. po vrsti,
ki se ju je udelezilo 70 ljudi. Predavanja in delavnice je
vodilo 15 strokovnjakov s podrocja obravnave PB, za
kar se jim iskreno zahvaljujemo.

Udelezenci 2. svetovnega prvenstva igralcev namizne-
ga tenisa s Parkinsonovo boleznijo, ki je potekal sep-
tembra v Berlinu, clani drustva Trepetlika, so se skupaj
s predsednico Cvetko Pavlino Likar udelezili dneva
odprtih vrat v predsedniski palaci.

Novica o dogodku je objavljena na spletni strani Urada
predsednika RS (https://bit.ly/3vNmk4m). Ravno tako
jo najdete na FB profilu predsednika RS Boruta Pahor-
ja, kjer si lahko ogledate tudi kratek video z dogodka.

Obenem so se priceli tudi pogovori o prenosu dobre
prakse igranja namiznega tenisa v Ljubljani. Nekateri
ste svoj interes ze izrazili, poudarjamo pa, da je skupi-
na odprta in se ji Se vedno lahko prikljucite.

Konecoktobrasmose prijavilinatrirazpisezasredstva,
in sicer na FIHO (Fundacija za financiranje invalidskih
in humanitarnih organizacij), MOL (letni program za
sofinanciranje socialnovarstvenih programov na ob-
mocju Mestne obcine Ljubljana) ter na Javni razpis za
sofinanciranje programov za obvladovanje demence v
letih 2022 ,2021 in 2023. Rezultati slednjega so bili
znani v drugi polovici novembra, drustvo je bilo pri

njem pod vodstvom predsednice Cvetke Pavline Likar
uspesno.

V novembru smo pod vodstvom Marjetke Ornik Kosan,
mag. zdr. nege in parkinsonske sestre iz UKC Maribor,
ponovno izvedli »Solo za novodiagnosticirane obolele
s PB in njihove svojce«. Vabilo v Solo, ki jo namerava-
mo izvajati redno, najdete na nasi spletni strani. Vsi,
ki bi se je radi v bodoce udelezili, ste lepo vabljeni k
prijavi!

Novembra se je prvic srecala skupina za samopomoc,
skupina skrbnikov/spremljevalcev obolelih s PB, ki
smo jo poimenovali Casa energije in jo vodi gospa
Metka StoSicki, tudi sama spremljevalka obolelega s
PB. Skupina se je dogovorila, da se bo srecevala vsa-
ko prvo sredo v mesecu, se pogovarjala o aktualnih
problemih in na sre¢anja povabila tudi goste. Tako je
decembrsko sreCanje Ze za nami, v pogovoru se nam
je pridruzil Robert Rajnar, mag. zdr. nege ter strokovni
vodja zdravstvene nege in oskrbe na KOBZ. Na tem
mestu ponovno vabimo vse skrbnike, da se vsako prvo
sredo v mesecu pridruZzite nasi skupini za samopomoc.

Konec novembra je na skupinsko rehabilitacijo v
Zdravilis¢e Lasko odsla skupina obolelih in njihovih
skrbnikov iz gorenjske regije.

Z veseljem sporo¢amo tudi, da je dokoncan prenovlje-
ni prirocnik Kako ziveti s Parkinsonovo boleznijo, pri
katerem je sodelovalo mnogo strokovnjakov s pod-
ro¢ja obravnave Parkinsonove bolezni in bo kmalu na
voljo vsem zainteresiranim.

V decembru nadaljujemo z vsemi nasimi dejavnostmi
prek spleta, ob upostevanju vseh veljavnih ukrepov za
zajezitev koronavirusa glede na aktualno koronaviru-
sno situacijo pa tudi v Zivo.

Prek telefona vam je vsak dan v tednu v dopoldanskih
urah dosegljiva psihosocialna pomoc Drustva Trepet-
lika. Po pomoc v zvezi z nasveti za boljSe obvladovanje
bolezni se po elektronski posti lahko obrnete na par-
kinsonsko sestro Lidijo Ocepek, obolelim in skrbnikom
pa preko telefona svetujeta tudi magistra zdravstvene
nege Marjetka Ornik KoSan in Robert Rajnar.

Ob tej priliki bi radi poudarili Se, da Drustvo Trepetlika
v sodelovanju z nevrologi, katerih mnenja in priporo-
Cila smo vse leto objavljali po razli¢nih informacijskih
kanalih (spletna stran, FB profil, elektronska posta,
YouTube kanal, ustno po telefonu, na nasih srecanjih
v zivo - Mladi, Tabor, Zamrznimo Novo mesto, Sola
ipd.), cepljenje PRIPOROCA.

Ostanite torej zdravi, pazite nase in na svoje drage,
izkoristite pomoc in dejavnosti, ki vam jih nudimo v
Trepetliki, v naslednjem letu pa ... ker upanje umira
zadnje ... UPAMO, da se bomo tudi zato, ker se sedaj
obnasamo odgovorno, ¢im prej ponovno srecali in si
koncno spet segli v roke.



Cvetka Pavlina Likar

Demenca

Ministrstvo za zdravje je za leta 2021, 2022 in
2023 z javnim razpisom namenilo sredstva
za sofinanciranje programov na podrocju
demence.

Drustvo Trepetlika se je z vlogo 29. 10. 2021, s progra-
mom Podpora in izobrazevanje bolnikov s Parkinsonovo
boleznijo, njihovih svojcev, strokovne in laicne javnosti s
poudarkom na demenci, prijavilo na razpis. Ministrstvo
za zdravje je s sklepom 8. 11. 2021 dodelilo sredstva v
celotnem zahtevku.

Osnovni namen projekta Podpora in izobrazevanje starej-
Sih bolnikov s Parkinsonovo boleznijo, njihovih svojcev,
strokovne in lai¢ne javnosti s poudarkom na demenci
(v nadaljevanju: projekt) je izboljsati kakovost Zivljenja
bolnikov, ki trpijo za demenco, ter njihovih svojcev oz.
skrbnikov (v nadaljevanju: bolniki in svojci) tako, da jim
ponudimo podporo in izobraZevanje, ki jim bosta v ¢im
vecji meri olajsala samostojno Zivljenje vdomacem okolju.

Za uresniCitev tega namena bo projekt zasledoval nas-
lednje stiri glavne cilje:

e oblikovanje celovitega podporno-izobrazevalnega
programa (v nadaljevanju: program) za bolnike
in svojce, ter bo vkljuceval splosno in strokovno
javnost,

e izvajanje programa Sirom Slovenije in v najslabse
podprtih enotah Drustva Trepetlika,

e spodbujanje sodelovanja med partnerji in lokalnimi
skupnostmi,

e pridobivanje novih clanov drustva.

V Drustvu se pri vseh dejavnostih poleg bolnikov aktivno
vklju¢ujejo tudi njihovi svojci oz. skrbniki. Clani so dobro
seznanjeni s potekom bolezni in pri zdravljenju ter pri po-
moci bolnikom praviloma sodelujejo. Svojci oz. skrbniki
so namrec kljucni pri premagovanju tezav te hude bolezni
in bolniki brez njihove podpore slabse ali sploh ne morejo
delovati. Svojci oz. skrbniki so pogosto bolj obremenjeni
kot bolniki sami. Trenutno je v okviru dejavnosti drustva
manjSi primanjkljaj podporno-izobrazevalne dejavnosti,
ki bi bila namenjena prav svojcem in prilagojena njihovim
specificnim potrebam. Glavni vzrok je zadnjega leta in pol
covid-19. To skusamo resiti tako, da bo ena od skrbnic
prevzela aktivno vlogo, in bo poleg psihologinje, ki na tej
problematiki Ze deluje preko Zooma, tudi sama zacela
problematiko, ki je njena osebna izkusnja, predstavljati
najprej tudi Se preko Zooma v obliki pogovorih delavnic,
kasneje pa na srecanjih v zivo.
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Problematiko zaznavamo pri osebah s PB, ki ne delujejov
Drustvu Trepetlika in so prepusceni sami sebi, ter tudi pri
osebah, ki sploh Se nimajo diagnoze. Teh je po podatkih
NIJZ Se najmanj 50 %.

Eden izmed pomembnih ciljev projekta je torej preko
sodelovanja s partnerji raziriti dejavnosti Drustva ter k
skupnim aktivnostim pritegniti tudi vecje Stevilo svojcev,
da bi preprecili psiholoski stres bolnikov in svojcev ter
nepotrebne bolnisni¢ne obravnave ob morebitnem na-
stopu demence.

Poleg oseb s Parkinsonovo boleznijo in svojcev bo
Drustvo vkljucilo strokovno in lai¢no javnost ter name-
nilo posebno pozornost ljudem v lokalnih skupnostih.
V lokalnem okolju bomo lokalne skupnosti spodbujali
vzpostaviti demenci prijazno okolje, ki to bolezen pozna
ter je do nje strpno in razumevajoce.

Nekako pri 50-ih % bolnikov s Parkinsonovo boleznijo
(PB) se po dolo¢enem ¢asu pojavi tudi demenca, zato
predvidevamo, da bo ta program uporaben za dementne
bolnike, njihove svojce ter tudi za bolnike s PB, ki Se ne ni-
majo tezav s spominom in jih mogoce tudi ne bodo imeli,
predvsem bo posebno mesto vtem programu posveceno
svojcem.

Demenca je mozganska bolezen, ki pri PB prizadene visje
mozganske funkcije, kot so spomin, orientacija, razu-
mevanje, racunske in u¢ne sposobnosti ter sposobnosti
govornega izrazanja in presoje do takSne mere, da je
prizadeto izvajanje dnevnih aktivnosti obolelega.

Pri PB se obicajno zacne klinicno odrazati vec let po zacet-
ku ekstrapiramidalne simptomatike. Vendar aktualne $tu-
dije PB kazZejo na to, da je Ze v zelo zgodnjih fazah bolezni
zaznati znake kognitivnega upada, predvsem na podrocju
izvrSitvenih funkcij. Pojavljajo se predvsem motnje pozor-
nosti izvrSitvenih in vidno-prostorskih funkcij. Motnje v
odlozenem priklicu lahko velikokrat izboljSajo namigi.

V ta namen bomo izvedli naslednjih pet
sklopov aktivnosti:

1. Ustanovitev koordinacijske delovne skupine, sesta-
vljene iz predstavnikov Drustva, strokovnih sodelavcev
partnerjev ter koordinatorja projekta preko Zooma. Ta
skupina bo sodelovala pri analizi potreb Drustva ter pri
izdelavi terminskega in regijskega nacrta za izvajanje
tega programa. Clani skupine bodo sodelovali tudi pri
zbiranju in pisanju prispevkov ter oblikovanju posebne
Stevilke glasila Trepetlika.
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2. Vzajemno obvescanje o aktivnostih vseh partnerjev
preko spletne strani Drustva, Zooma in v neposrednih
srecanjih.

3. Izdaja posebne skupne Stevilke glasila Trepetlika (6 do
12 strani, 3000 izvodov), ki bo namenjena predstavitvi
projekta, predstavitvi Drustva, partnerjev ter spodbuja-
nju sodelovanja med ¢lani partnerstva.

4. Izvajanje programa na enotah Drustva s sodelovanjem
partnerja s tega podrocja.

5. Organizacija zaklju¢ne konference, kjer bodo predsta-
vljeni rezultati projekta za clane Drustva, partnerje in za
sponzorje oz. donatorje.

Pavla Raposa TajnSek

Trepetlika in njene dobre

Drustvo Trepetlika je na Debelem rticu od

10. do 15. oktobra 2021 organiziralo 28.
terapevtsko-edukativni tabor bolnikov s
Parkinsonovo boleznijo in njihovih skrbnikov.
Da bi nadoknadili izpad lanskega leta, ko ga
zaradi tezav z epidemijo koronavirusa ni bilo,
je bil tabor organiziran v dveh izmenah.

Kot skoraj Cisto sveza bolnica s Parkinsonovo boleznijo
sem se tabora udelezila skupaj s soprogom, saj se oba
pripravljava na novi vlogi, ki ju prinasa bolezen. Bila sva
v drugi izmeni, ki je z delom zacela v sredo popoldne in
ga koncala v petek, prav tako v popoldanskem casu. Ob
prihodu na terapevtsko-edukativni tabor nisva poznala
nikogar od udelezencev, tudi organizatorke in voditeljice
tabora sva poznala le po imenih na spletnih straneh Tre-
petlike. Po dveh dnevih sva tabor zapuscala s Stevilnimi
novimiinformacijamiin znanji o Parkinsonovi bolezni, pa
tudi z novimi znanci, s katerimi veslamo v istem colnu.
UdeleZenci tabora smo se kljub upostevanju preventiv-
nih ukrepov, povezanih z epidemijo koronavirusa, uspeli
druziti, siizmenjevati izkusnje in se zblizati.

Zahvala »dobrim vilam«

K uspeSnemu poteku in dobrim rezultatom terapevtsko
-edukativnega tabora so najveC prispevale tri »dobre
vile« tabora in drustva Trepetlika: predsednica Cvetka
Pavlina Likar; strokovna vodja tabora Lidija Ocepek,
diplomirana medicinska sestra, specializirana s podroc¢ja
parkinsonizma, in Mirjam Martini Gnezda, vodja drusStve-
nih projektov, ki je skrbela za nemoten potek tabora in za
tehnicno podporo. Z nami so bile od uvodnega pozdrava

S projektom Trepetlika uresniCuje sklep lzvrSnega in
Regijskega odbora, da se povezemo pri delovanju tudi
z lokalnimi skupnostmi ter da sodelujemo s partnerji v
manj razvitih podrocjih.

Partnerji v konzorciju so: Dom Pod gorco iz Maribora,
Splosna bolnisnica Celje in Zdravstveni dom Hrastnik.

Vodja projekta sem Cvetka Pavlina Likar, strokovni vodja
doc. dr. Dejan Georgijev, v projektu bo sodelovala vrsta
strokovnjakov zrazli¢nih podrocij in ¢lani Drustva.

vile

do zakljucka, vedno pripravljene na vsa vprasanja in po-
jasnila, na osebno pomoc in nasvete. Zato lahko recemo
le: hvala vam, dobre vile tabora in Trepetlike!

Za bolnike in njihove skrbnike ter za celotno poslanstvo
in dejavnost Drustva Trepetlika sta iziemnega pomena
sodelovanje in podpora zdravnikov nevrologov, ki se po-
sebej ukvarjajo z zdravljenjem in raziskovanjem Parkin-
sonove bolezni. Svoje znanje in pripravljenost pomagati
bolnikom so z udelezenci tabora tokrat delili specialisti
nevrologije izr. prof. dr. Maja Trost, dr. Nina Zupancic Kriz-
nar in doc. dr. Dejan Georgiev. Zahvala gre tudi ostalim
predavateljem na taboru, specialistki klinicne psihologije
Heleni Lukan, diplomiranemu fizioterapevtu Nejcu Filip-
¢icu in farmakologinji prof. dr. Mojci Krzan.

Znanje, ki smo ga pridobili

V dveh kratkih dnevih smo resnicno izvedeli veliko
novega. Predavatelji so se izkazali s svojim strokovnim
znanjem, pa tudi z interaktivnim pristopom in nacinom
podajanja, ki se je kdaj pa kdaj ze bolj priblizeval delavni-
ci kot klasi¢cnemu predavanju. Izr. prof. dr. Maja Trost se je
v svojem uvodnem predavanju osredotocila na to, kako
postaviti diagnozo in zaceti z zdravljenjem Parkinsonove
bolezni. Nina Zupancic Kriznar, dr. med., spec. nevrolo-
gije, je predstavila kognitivne in psihiatricne motnje pri
bolnikih s Parkinsonovo boleznijo ter odgovarjala na
Stevilna vprasanja v zvezi s potekom bolezni in z zdravlje-
njem. Doc. dr. Dejan Georgiev je obravnaval zdravljenje
poznih faz Parkinsonove bolezni in motoricne zaplete.
Kako se je treba pripraviti na pregled pri nevrologu, nam
je predstavila parkinsonska sestra Lidija Ocepek, ki je
vodila tudi pogovor o izkusnjah in tezavah udelezencev
pri zdravljenju.



Specialistka klini¢ne psihologije Helena Lukan je usmer-
jala pogovor o stiskah bolnikov in skrbnikov, ki je vecji del
Casa potekal v dveh locenih skupinah, posebej za bolnike
in za skrbnike. Delavnico o tem, kako premagovati tezave
s pomocjo fizi¢ne aktivnosti, je prav tako v dveh locenih
skupinah vodil diplomirani fizioterapevt Nejc Filipcic. S
predstavitvijo zdravil in prehranskih dopolnil ter z od-
govori na vprasanja o njihovi uporabi, pa tudi o prehrani
bolnikov s PB, je program 28. izobrazevalno-edukativne-
ga tabora zakljucila farmakologinja prof. dr. Mojca Krzan.

Ziveti z boleznijo

Poleg novih clanov Trepetlike, ki smo za Parkinsonovo bo-
leznijo zboleli v zadnjem obdobiju, so bili med udelezenci
tabora tudi bolniki in njihovi svojci, kiimajo z boleznijo in
s sodelovanjem na taborih Ze dolgoletne izkusnje. Njiho-
ve pripovedi o tem, kako potekata bolezen in zdravljenje
in kako zivijo ter celo rastejo z boleznijo, so bile nadvse
dragocene, zanimive in koristne za vse, Se posebej za
nas, ki se z boleznijo Sele spoznavamo in se privajamo na
nove razmere in vloge. Kot so povedali veckratni udele-
Zenci taborov, na vsakem dodatnem taboru spoznajo, se
naucijo in dozivijo kaj novega, zato odlocitev, da se bomo
tudi novinci taborov udelezevali vedno, ko bo to mogoce,
ni bila prav tezka.

Ker je zaradi obolelosti diplomiranega delovnega tera-
pevta in glasbenika Roka Koritnika njegov prispevek
odpadel, tudi nismo doziveli napovedanega bobnanja
ob vecernem druzenju. Kljub temu nismo ostali praznih
rok. Prvi vecer nam je dolgoletna aktivna ¢lanica drustva
Ljuba Brajnik, ki bolezen obvladuje s pomocjo ¢rpalke
za doziranje zdravila, opisala svojo izkusnjo z likovnim
ustvarjanjem. Pokazala nam je tudi nekaj svojih izdel-
kov, ki so nas ocCarali z izvirnostjo in barvitostjo. Likovno
ustvarjanje ji kljub bolezni zapolnjuje zZivljenje in jo boga-
ti, Ceprav ji prej ni bilo blizu. Govorili smo tudi o pomenu
gibanja pri PB, pozitivne izkuSnje pri igranju namiznega
tenisa pa nam je iz prve roke predstavil Joze Sprohar, ki
je maja letos sodeloval na 1. drzavnem prvenstvu igralcev
namiznega tenisa s Parkinsonovo boleznijo v Mariboru,
septembra pa na 2. svetovnem prvenstvu igralcev na-
miznega tenisa s to boleznijo v Berlinu.

Prvo jutro po prihodu na tabor smo se pred zajtrkom pri-
jetno razgibali pod vodstvom zdraviliSke fizioterapevtke,
zadnji vecCer smo se sprostili ob igranju tombole. Oba
dneva nam je Slo na roke soncno jesensko vreme, ki ga
niti zmerna burja ni mogla skaziti, zato smo lahko proste
trenutke izkoristili za sprehode ob morski obali, med
velicastnimi drevesi v bliznjem parku in med okoliskimi
vinogradi.

0d Soka ob diagnozi do Trepetlike

Kako sem se, skupaj s soprogom, znasla na terapevtsko
-edukativnem taboru Trepetlike? Proti koncu lanskega
leta sem pri pisanju novoletnih voscilnic odkrila, da
me desna roka, ki je Ze nekaj casa nekako izgubljala
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moc in postajala okorna, ne uboga vec. Komaj sem se
Se zmogla podpisati, pa Se to tezko (itljivo. A nisem ne
takrat ne Cez nekaj mesecev, ko sem prisla na nevrolo-
Ski pregled, niti najmanj pricakovala, da se bom morala
soociti s spoznanjem, da imam Parkinsonovo bolezen.
Ko sem v preteklosti o tej bolezni kaj prebrala ali slisala,
ji nisem posvecala vecje pozornosti, saj nisem imela
osebne izkusnje z bolniki. Tezave z roko sem zaradi
covida-19, ki sva ga z mozem doma prebolela oktobra
lani, pripisovala podaljSanim posledicam te bolezni;
podobno je menila tudi moja zdravnica. Epidemija je
v drugi plan izrinila spomin na mozgansko poskodbo s
krvavitvijo, ki sem jo dozivela ob padcu v zacetku leta
2019. Poskodba se je pozdravila brez vidnih posledic
in Zivela sem v prepricanju, da sem jo dobro odnesla.
Vse do letoSnje pomladi, ko mi je nevrolog ob pregle-
du dejal, da imam Parkinsonovo bolezen, morda tudi
metastaze v mozganih. Lansko leto sem namrec Se pred
covidom-19 prebolela tudi kozni maligni melanom. V
Soku sem nejeverno in brez besed strmela v zdravnika,
po odhodu iz ambulante pa v izvid, ki mu nisem mogla
verjeti. Po nekaj tednih ¢akanja na pregled z magnetno
resonanco sem si lahko oddahnila vsaj glede metastaz,
ki jih pregled ni potrdil. Zaradi diagnoze Pakinsonove
bolezni pa sem Se naprej dozivljala, kar je znacilno za
obcutke ob izgubi: zanikanje, jezo, zalost, depresijo,
obup, umik in osamitev. Edina pametna odlocitev v
tistem Casu je bila, da sem se povezala z Drustvom
Trepetlika, zal v pocitniskem obdobju, zato sem poletje
prezivela v samoti, ob iskanju spletnih informacij o
bolezni. Niso bile prav spodbudne, z izjemo tiste o po-
CasnejSem napredovanju bolezni pri starejsih bolnikih,
saj me je diagnoza doletela pri 78 letih.

Zaradi strahu pred stranskimi ucinki dolgo nisem upala
jemati zdravila (Nakom mite), ki mi ga je predpisal
nevrolog. Konec poletja sem prisla do mnenja onko-
loskega kirurga glede moznosti, da bi znova zbolela za
malignim melanom, opravila sem polletni kontrolni
dermatoloski pregled, na pregled na nevroloski kliniki v
Ljubljani, kamor sem se prijavila, pa trenutno Se ¢akam.
Ko sem se septembra udelezila spletnega izobraZevanja
za novo diagnosticirane bolnike in svojce v okviru Tre-
petlike, me je parkinsonska sestra iz Maribora, ki ga je
vodila, spodbudila, da sem zacela jemati predpisano
zdravilo, ¢eprav mu Se vedno ne zaupam. Zaradi vsega
navedenega sem se vabila za udelezbo na oktobrskem
izobrazevalno-edukativnem taboru Trepetlike resni¢no
razveselila.

Zavedam se, da me na poti zdravljenja in zivljenja z bo-
leznijo ¢akajo mnoge tezave in preizkusnje. Upam, da jih
bom lahko $e naprej bolje razumela in blazila s pomocjo
Trepetlike in njene pestre, razvejane dejavnosti. Da bom
torej nasla nekaj, kar bo dobro zame, za duso in telo. Ze-
lim si tudi, da bi imeli bolniki in skrbniki ¢im boljsi dostop
do programov, ki jih izvaja Drustvo Trepetlika.
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Vlasta Tomazin

Zamrznitev v Novem mestu in prostor za

druzenje

Zadniji Cetrtek v mesecu septembru smo se
clani Drustva Trepetlika in njihovi svojci z
Dolenjske, Posavja in Bele krajine srecali s
clani z Gorenjske. Srecanje vec kot 40-tih
clanov je bilo dobro nacrtovano, saj smo
zdruzili prijetno s koristnim.

Ob 11. uri dopoldne smo zaceli z akcijo »zamrznimo
Novo mesto«. Opremljeni z zelenimi dezniki Trepetlike
smo prikazali zamrznitev na prehodu za pesce v kroziscu

na Kandijski cesti. Kot vemo, je zamrznitev ena izmed

resnih tezav, s katero se pogosto srecujemo Parkinsonovi
bolniki. Ustavili smo ves promet za nekaj minut in na ta
nacin opozorili na bolezen in probleme, ki jih imamo
parkinsonovi bolniki. Zamrznitev so spremljali tudi me-
diji: lokalna televizija VAS KANAL, RTVSLO, NOVA24TV in
lokalni radio SRAKA.

Predsednica drustva, gospa Cvetka Pavlina Likar, in
vodja enote Novo mesto, gospa Re-
= nata Zupanci¢ Novak, sta za medije
posredovali informacije o namenu
s zamrznitve na prehodu za peSce
in s tem opozorili na bolezen. Po
oceni predsednice je prikaz uspel,
saj nobeden od voznikov ni kazal
L nestrpnosti s hupanjem, kar
pomeni, da so vozniki sporocilo
razumeli.

Po prikazu zamrznitve smo se
skupaj z vodicko sprehodili
po Novem mestu, si ogledali
znamenitosti in se ustavili
na Rozmanovi 10, kje smo
¢lani drustva pridobili v
souporabo nujno potreb-
ne prostore za druZenje
in izvajanje poslanstva
Drustva. Doslej smo se
Clanice drustva dobivale v
Souporabo prostora nam je
omogocila Mestna obcina
Novo mesto, da bomo lahko
priceli z naclrtnim delom za
potrebe clanov. Direktorica
Obcinske upravne enote, dr.
Vida Cadoni¢, nas je ob otvoritvi
pozdravila in zaZelela uspes$no
delo. Otvoritve se je udelezila tudi
predstavnica tovarne zdravil Krka,
ki je sponzor nasega drustva.

Druzenje smo zakljucili na kosilu v
gostiS¢u Prepih pod Gorjanci, kjer se nam je pridruzil Se
dr. Matej Kolenc, vodja nevroloskega oddelka v Splosni
bolnisnici Novo mesto. Posredoval nam je nekaj informa-
cij o PBin nas pozval k cepljenju proti covid-19.
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Mag. Vinko Kurent, vodja mariborske enote Drustva Trepetlika

Slovenski parkinsoni — od ustanovitve vadbene
skupine do medalj na svetovnem prvenstvu

Slovenska Sestclanska ekipa
namiznoteniskih igralcev, bolnikov s
Parkinsonovo boleznijo, clanov Drustva
Trepetlika, se je udelezila 2. svetovnega
prvenstva v Berlinu in osvojila 5 medalj.

Kot smo Ze porocali v nasem glasilu, sem pobudnik in
organizator vadbe »Namizni tenis za Parkinsone« mag.
Vinko Kurent takoj po 1. svetovnem prvenstvu Par-
kinsonov v ZDA, oktobra 2019, uvedel v enoti Maribor
skupinsko vadbo »Namizni tenis za Parkinsone«. Vadba
je tedaj predstavljala svetovno novost na podrocju
nefarmakoloskega zdravljenja bolnikov. Z nekaj bolniki
smo priceli z izvajanjem enostavnih vaj kotrljanja in
odbijanja Zogice z roko in z loparjem. K sodelovanju
smo povabili namiznoteniskega trenerja, bivsega repre-
zentanta Slovenije g. Gregorja Komca, ki je upostevaje
obvladovanje enostavnih vaj in telesno pripravljenost
prilagodil vadbo vsakemu bolniku psebej. Vadba od
tedaj dalje poteka v skupini od 15 do 25 igralcev, 2-krat
tedensko po 1 uro, v dvorani z 10 mizami. Med igralci so
vzpostavljeni dobri prijateljski odnosi z osrednjo skup-
no skrbjo - »upocasnjevanje« napredovanja bolezni.
Ob vadbi se zabavamo, hkrati smo postali jedro ostalih
aktivnosti mariborske enote drustva.

Namizni tenis je Sport, ki zmagovalno deluje na bolnika
pri vsakem uspeSnem izvajanju vaje. Ob vse boljSem
igranju namiznega tenisa se pri bolnikih razvije tudi tek-
movalnost, zato pod vodstvom trenerja vadimo tekmo-
valni Parkinson namizni tenis (PingPongParkinson), ki
se razvija v PPP klubih po svetu. Enkrat letno se vsi PPP
klubi po svetu tekmovalno sre¢amo. Za potrebe sode-
lovanja v PPP svetovni skupnosti Slovence zastopamo
skupina »Namizni tenis za Parkinsone« pod imenom
PPP Slovenija. Tudi slovenski Parkinsoni potrebujemo
zmagovalce tako na drzavnih kot na svetovnih tekmo-
vanjih, saj uspesni tekmovalci postajamo inspiracija ze
vadecim bolnikom, vsi skupaj iz skupine pa bolnikom, ki
so premalo dejavni pri »upocasnjevanju« napredovanja
bolezni.

Prvo tekmovanje, na katerem smo se preiskusili sloven-
ski Parkinsoni, je bilo 1. drzavno prvenstvo, konec letos-
njega maja v Mariboru, pod pokroviteljstvom g. Boruta
Pahorja, predsednika R Slovenije. Odlicja je najboljSim

podelil predsednik Olimpijskega komiteja R Slovenije, g.
Bogdan Gabrovec. Olimpijski komite nam je tudi doniral
oblacila slovenske olimpijske reprezentance. Podpora
visokih predstavnikov drzave je odmevala v javnosti in
nam olajsala zbiranje potrebnih financnih sredstev za
pokritje stroskov tako 1. drzavnega prvenstva kot za
udelezbo ekipe na 2. svetovnem prvenstvu v Berlinu.
Tekmovalci torej niso koristili sredstev terapije.

Trener Gregor Komac ter pobudnik in organizator vadbe Vinko
Kurent

Ekipa z veleposlanikom Francom Butom in Nenadom Bachom

Uspesen nastop na 2. svetovnem prvenstvu
bolnikov s Parkinsonovo boleznijo

8. septembra 2021 so ekipa 6 tekmovalcev, trener in
vodja poti odpotovali na 2. svetovno prvenstvo v Berlin.
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Na otvoritveni slovesnosti svetovnega prvenstva nas je
s slovensko zastavo presenetil veleposlanik Franc But,
ki se je z nami zadrzal v prijetnem razgovoru, se z nami
fotografiral ter nas spodbujal na prvih tekmah.

Na prvenstvo je bilo prijavljenih 93 moskih in 39 Zensk
iz 21-ih drzav. Tekmovanje poteka po drugacnih pra-
vilih, kot veljajo pri Sportu namizni tenis. Na podlagi
stopnje obolelosti, ki jo dolocijo s pomocjo medicinske
dokumentacije, starosti, izkusenj ter zaCetka igranja na-
miznega tenisa, ocenjevalciizraCunajo indeks oviranosti
igralca. Ta indeks oviranosti zagotavlja bolnikom, da
tekmujejo z nasprotniki s ¢im bolj podobnim indeksom
oviranosti. Tekmovanje se izvede lo¢eno med igralci
vsakega od treh razredov. Najboljsi Stirje v vsakem ra-
zredu obeh spolov dobijo medalje, zmagovalec vsakega
od treh razredov Se naslov svetovnega prvaka.
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Organizator je razvrstil v 1. razred 36 najboljSih moskih
igralcev namiznega tenisa. Vecinoma so to bili bivsi tek-
movalci z vrednostjo indeksa od 118 do 106. Med njimi
je bil Vinko Kurent razvr§éen kot 19. igralec z indeksom
109,10. Med Zenskami so v 1. razred razvrstili Danico
Kocbek z indexom 105,30. V skupino igralcev 2. razreda
so razvrstili naslednjih 34 igralcev z indeksom od 106,0
do 98,0. Od nasih tekmovalcev sta v ta razred spadala
kot 40. igralec Borut Volk s hendikepom 104,45, in Joze
Sprohar kot 43. igralec s hendikepom 103,95. Med
Zenskami je bila v 2. razred razvrscena Biserka Mursec
z indexom 102,05. V 3. razred so bili razvrséeni igralci z
indeksi oviranosti od 98 do 85, med njimi kot 74. igralec
nas Mirko Kozar s hendikepom 97,10.

V prvem razredu moskih posamezno je med 36-imi naj-
boljSimiigralci 3. mesto in bronasto kolajno osvojil Vin-
ko Kurent. Med posamezniki v drugem razredu igralcev
je prvo mesto in zlato medaljo ter naslov svetovnega
prvaka osvojil Borut Volk. Med Zenskami posamezno je
v drugem razredu igralk drugo mesto in srebrno meda-
ljo osvojila Biserka Mursec. Med mesanimi dvojicami
drugega razreda igralcev sta Danica Kocbek in Borut
Volk osvojila 3. mesto in bronasto medaljo. V ekipi
tekmovalcev sta bila $e Mirko Kozar in Joze Sprohar, ki

sta po zmagah v prvem kolu oba v drugem izgubila in
pokazala svetu svoj potencial z dobro igro v tolazilnih
skupinah. Vsak nas tekmovalec je bil skozi tekmo voden
s strani trenerja Grege, ki ima velike zasluge za dosezene
rezultate nasih tekmovalcev.

Ob pregledu rezultatov nasih tekmovalcev smo v ok-
lepaju, za imenom tekmovalca dodali k dosezenemu
rezultatu tudi hendikep njegovega nasprotnika, saj je iz
tega razvidna pravilnost razvrstitve oz. kvaliteta naspro-
tnikov, vpisani indeks pa prikazuje oviranost igralca ne
glede narazred.

Vinko Kurent (19) je v tekmovanju moskih 1. razreda
premagal Stefana Klinga (83) s Svedske, Petra Jeschaka
(15) iz Nemcije ter se uvrstil v glavni Zreb. Pri igranju na
izpadanje je premagal Andy Cassy-a (20) iz Anglije in
nato Cardadeira Baraa (9) s Portugalske. V boju za finale
1. razreda je izgubil proti 1. igralcu, svetovnemu prvaku
1. razreda, Flues Thorstenu (1). Osvojil je 3. mesto in
bronasto medaljo.

Mirko Kozar (74) je vtekmovanju moskih 3. razreda uspel
premagati Sama van Duina (60) z Nizozemske, potem pa
izgubil dve srecanji in izpadel v tolazino skupino, kjer je
izgubil z Eklund Johanom (47) s Svedske.

Joze Sprohar (43) je v tekmovanju moskih 2. razreda
v predskupini uspel premagati Sama van Duina (60) z
Nizozemske, potem pa izgubil dve srecanji in izpadel v
tolazino skupino, kjer je izgubil z Eklund Johanom (47)
s Svedske.

Borut Volk (40) je vtekmovanju moskih 2. razreda v pred-
skupini premagal Svena Rydberga (53) s Svedske in nato
Kurta Bachmana (39) iz Svice in Franka Gebhradta (54)
iz Nemcije. Kot zmagovalec predskupine se je uvrstil v
glavni zreb in pri igranju na izpadanje premagal najprej
Jorga Karenforta (51) iz Nemcije, nato Jensa Greveja (60)
iz Nemdije, v polfinalu Erika Astranda (79) s Svedske in v
finalu Javiera Pereza de Albeniza (61). S finalno zmago
si je priboril zlato medaljo in naslov svetovnega prvaka
igralcev 2. razreda.

Od Slovenk je bila v 1. razred uvrScena kot 12. igralka
Danica Kocbek s hendikepom 105,30. Biserka Mursec je
bila z hendikepom 102,05 razvr$éena v 2. razred Zensk.
Danica je padla v mocno predskupino in zgubila najprej
z Lopez-Abarco (4) iz Cila, potem z Fuller Jan (5) iz Angli-
je in nazadnje z Alley Margie (13) iz ZDA. Navkljub trem
porazom je v tolaZilnem tekmovanju 1. razreda Zensk
zmogla zbrati moci in okusila slast zmage s Thomas
Jennifer Lesley (7) iz Anglije in nato Se v dvoboju za
nastop v finalu z van Leeuwen (6) z Nizozemske. V finalu
tolazilnega tekmovanja je bila boljsa od nje Lopez-Abar-
co (4) iz Cila.

Biserka Mursec (20) je v predskupini izgubila dvoboj
z Ahmerkamp Jutto (15) iz Nemcije, nato premagala
Moniko Morgenthaler (23) iz Nemcije ter se uvrstila v
glavni Zreb, kjer je igrala izvrstno in premagala Heike
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Shroven (25) in nato Se Ewo Kerntopf (26) s Poljske. V fi-
nalu zensk 2. razreda je Biserka izgubila z Brigitte Plehn
(17) iz Nemcije ter osvojila srebrno medaljo in postala
svetovna viceprvakinja zensk 2. razreda.
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Ekipa presenecenj, ekipa zmagovalcev

Driava Prebivalci Parkinson | Tekmov | Medalje| % medal] | Rang po med.
Germany 83 155.031 299.358 3r 27 40,91 1
Sweden 10.379.295 37.365 156 15 22,73 2
USA 302.000.000] 1.087.200 6 6 9,09 3
Slovenia 2.108.977 7.592 6 5 7,58 4
England 55.980.000 201.528 7 4 6,08 5
Walles 3.136.000 11.290 1 1 1,52 8
Chile 19.120.000 68.832 1 1 1.52 8
Spain 47394223  170819) 1 1 1,52 8
Scotland 5.451.000 19.624 5 2 3,03 7
Danmark 5.840.045 21.024] 12 2 3,03 6
Netherland 17 475 415 62.911 5 1 1,52 8
\Austria 8.932.664 32.158 8 1 1,52 8
Island 366.425 1.319 1
Croatia 4 036 355 14.531 1
Finland 5.533.793 19.922 2
Switzerland 8.327.126 29.978 9
Portugal 10.298.262 37.074 2
Czech 10.701.777 38.526 6
Poland 37.840.001 136.224 6
France 67.439.599 242.783 1
Brazil 212 .980.000 766.728 1

13 66 100

Drzave po stevilu tekmovalcev in stevilu medalj

Sesteli smo podatke o prjavljenih tekmovalcih in nji-
hovih medaljah po drzavah. Analiza je pokazala, da je
Nemcdija prva po Stevilu tekmovalcev (37) in da je osvo-
jila tudi najve¢ medalj (27). Ekipa Slovenije je s 6-imi
tekmovalci osvojila 5 medalj, kar jo uvrsca na 4. mesto
med 21 drzavami na 2. PNTTC v Berlinu.

Knjiga »PingPongParkinson« - objava
fotografij s 1. drzavnega prvenstva PB
Slovenije

V Casu prvenstva je izSla knjiga »PingPongParkinson,
avtorja Nenada Bacha, v kateri so zbrani podatki o
nastanku in namenu svetovne skupnosti bolnikov, ki
igrajo namizni tenis. Izjemno smo ponosni, da je avtor
med pomembne dogodke, ki so si zasluzili mesto in ob-
javo v tej knjigi, uvrstil tudi tri fotografije s 1. drzavnega
prvenstva slovenskih Parkinsonov. Clani tekmovalne

ekipe so knjigo gospoda Bacha z osebnim posvetilom
»v zahvalo za izkazano skrb za zdravje in kakovost Ziv-
lienja bolnikov s Parkinsonovo boleznijo v Sloveniji in
svetu« izroCili predsedniku R Slovenije g. Borutu Pahor-
juin predsedniku Olimpijskega komiteja R Slovenije, g.
Bogdanu Gabrovcu.

Zakljucek

Ceprav je namizni tenis le majhen del dejavnosti Drustva
Trepetlika smo s tem projektom uspeli slovensko jav-
nost seznaniti s pomenom telesne vadbe pri zdravljenju
nase bolezni, hkrati smo se z izjemnimi tekmovalnimi
rezultati na svetovnem prvenstvu promovirali v sve-
tovni javnosti kot ena najboljsih in najstevilcnejsih vad-
benih PPP skupin. Na to temo je bilo v ve¢ domacih in
svetovnih medijih najmanj 30 razli¢nih objav, clankov,
intervjujevitd ...

V Stiridnevnem druzenju v Berlinu smo slovenski Par-
kinsoni vzpostavili veliko stikov z bolniki iz razli¢nih
drzav. Predvsem smo navdusili vodilne skupnosti PPP in
svetovno javnost s konceptom razvoja PPP v Mariboru
in Sloveniji, ki temelji na povezanosti lokalne skupnosti
in PPP skupin. Tekmovalci iz Slovenije, ¢lani vadbene
skupine »Namizni tenis za Parkinsone« Drustva Tre-
petlika, smo z nasimi tekmovalnimi rezultati dokazali,
da vkljucitev v telesno vadbo zaradi »upocasnjevanja«
napredovanja bolezni lahko s strokovno organiziranim
vodenjem »izvabi« iz vztrajnega in discipliniranega bol-
nika skoraj neverjetne rezultate. Bili smo med redkimi
ekipami na prvenstvu, ki smo imeli trenerja, ki nas je
vodil in spremljal na vsaki tekmi.

V Casu prvenstva je bila izdana tudi prva zgodovinsko
pomembna knjiga avtorja Nenada Bacha o nastanku in
razvoju skupnosti PPP, v kateri so bile objavljene tudi tri
fotografije iz 1. drzavnega prvenstva slovenskih Parkin-
sonov, Kjer je iz razpoloZenja razvidna podpora bolni-
kom s PB, ki jo v Sloveniji imamo s strani predsednika
drzave g. Boruta Pahorja in predsednika Olimpijskega
komiteja g. Bogdna Gabrovca. Ob otvoritvi prvenstva
nas je obiskal veleposlanik R Slovenije v Nemciji g. Franc
But

Skupaj z dosezenimi tekmovalnimi rezultati nasih
tekmovalcev smo pustili udelezencem 2. svetovnega
prvenstva v Berlinu jasno sporocilo, kdo smo in kaj
zmoremo Slovenci v skrbi za zdravje in kakovost Ziv-
lienja Parkinsonovih bolnikov ter da bomo z veseljem
sodelovali pri organizaciji kot tudi pri udelezbi raznih
dogodkov z vsemi clani svetovne skupnosti PPP.

Zeleli bi, da informacije o nasem delu in uspehu dobi
¢imvec bolnikov, ki telesno ne vadijo in se Se ne druzijo
z ostalimi bolniki. Morda so ti nasi zadnji uspehi dokaz,
da se nam, ki to dozivljamo, pridruZite in izboljSate
kvaliteto svojega Zivljenja ter dozZivite trenutke, ki so
bili tudi za nas nedojemljivi, dokler jih nismo ustvarili
in dozZiveli.
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Pisateljica lvanka Mestnik in njen mikrokozmos

Gospo Ivanko Mestnik na videz poznam
Ze dolga leta, sprijateljila pa naju je PB,
bolje reCeno doktor Parkinson, ki ga
obe prenasava ze nekaj let. Izmenjujeva
informacije, kako z njim ravnati.

Nekateri bralci Trepetlike se je prav gotovo spominjate iz
nasih srecanj, ko je predstavila eno izmed zadnjih del Beli
Ceveljci, avtobiografsko zgodbo svoje prijateljice, ter svoje
druzinsko drevo. Letos sva jo za rojstni dan obiskali z vodjo
nase dolenjske enote Trepetlike gospo Renato Zupancic
Novak. Pri njej sva ostali kar dve uri in pol. Klepetale smo
nekaj malega o bolezni, skoraj ves Cas nama je gospa pri-
povedovala o svojih idejah in delu, pa o tem, da i Se vedno
primanjkuje ¢asa. Tudi smeha nam ni manjkalo.

Ivanka je pisateljica in pravi, da ji ne zmanjka idej. Pisati je
zacela sorazmerno pozno, po upokojitvi. Clanica Drustva
slovenskih pisateljev je postala leta 1998. Zadnje ¢ase ne
piSe vec, le ureja zapiske, fotografije in skrbi, da vse, kar
ve in pozna o Dolenjski, Suhi krajini, reki Krki in njej tako
ljubih Gorjancih, ne bi odslo v pozabo. Je izjemno prijetna
sogovornica, polnaraznih zamisli. Je samostojnain odloc-
na, prav ni¢ pozabljiva, leta so zanjo resnicno le Stevilka.

Rodila se je v Drasci vasi v Suhi krajini kot deveti otrok v
druzini oceta kovaca in matere kmecke gospodinje. Nizjo
gimnazijo in uciteljisce je koncala v Novem mestu, ob delu je
zakljucila Se Pedagosko akademijo in postala predmetna uci-
teljca slovenskega jezika in ruscine. Znana je bila kot uspesna
pedagoska delavka. Poucevala je v BreZicah in Novem mestu.
S svojim znanjem je znala pritegniti mlade in jih vzpodbujati
za uciteljski polic. Zelo hitro je stopila v slovenski prostor z
izbrano pisano besedo. Rada je vedno kaj napisala za javnost.

Za Slovenski muzej je raziskovala zgodovino Osnovnih 3ol
Laze, Susice in ol v Suhi krajini po drugi svetovni vojni. Prvo
zgodbo, Izlet na Modri planet, je posvetila vnukinji. V njej
v glavnem govori o cerebralni paralizi. Sledile so Stevilne
zgodbe in povesti za otroke in odrasle. Takole na hitro smo jih
skupaj nastele okoli 23. Pripadnost Suhi krajini in Dolenjski
veje prakticno iz vseh del, ohranja spomin na preteklost in
izraZa zaskrbljenost zaradi sprememb, ki se dogajajo zad-
nje ¢ase. Zadnje delo z naslovom Krka, zelena zila do srca,
je posvetila Krki, ki jo je kot deklico oCarala Ze v otroStvu.
Ivankini spomini na reko Krko segajo v Cas, ko si na vsakem
koraku lahko zajel vodo in se odzejal, ko je bila reka polna
rib, ko sta Zzivljenje in cas tekla drugace. Izraza tudi skrb za
reko in odlocno povzdigne pomen reke kot bistvene prvine
Dolenjske. Ob predstavitvi te knjige so njeni bralci napolnili
veliko dvorano Janeza Trdine v Novem mestu.

Septembra letos se je odlocila za ponatis dveh otroskih
knjig, in sicer Gorjanski Skrat v kraljestvu Brbuca in Gor-
janski Skrati med ljudmi. Za ponatis se je odlocila zaradi
velikega zanimanja za povesti in v Zelji, da se vzgaja mladi
rod v pristnem odnosu do narave. Ponatis obeh knjig je
tudi zahvala vsem, ki so sodelovali pri nastajanju vsebine
in ji pokazali najlepSe koticke Gorjancev in spregovili o
skrivnostnih Skratih. Knjigi je ponesla med ljudi na prijetni
slovesnosti v Miklavzevem domu na Gorjancih.

V preteklem letu so v njeni rojstni vasi odprli spominsko
sobo pisateljice lvanke Mestnik. Takole pravi o spominski
sobi: »lzjemno pocascena in vesla sem. Obicajno ta Cast
nekoga doleti po smrti, pa ne bi smelo biti vedno tako.«
Nekdanja ravnateljica osnovne $ole ZuZemberk, mag.
Jelka Mrvar, pa pravi o Ivankini spominski sobi, da ji je
zagotovo v Cast, Suhokranjcem pa je lahko v ponos.

To sobo so uredili v Hisi kulture in nature. Na ogled so vsa
njena dela, nekateri predmeti, ki ji veliko pomenijo in jo
spremljajo od zacetka pisanja, poleg tega so razstavljena
Stevilna priznanja. Med drugimi tudi naziv ¢astna ob¢anka
Zuzemberka. Leta 2010 je prejela tudi nagrado Mestne
obcine Novo mesto.

Obiskovalcem je ta dan povedala, da je zelo navezana na
svoj rojstni kraj. Poudarila je, da je to njen mikrokozmos.
Dala je tudi lepo prispodobo: otrostvo je kot vodnjak h ka-
teremu hodimo kar naprej pit, kadar smo Zejni. Se posebo
je cenjen njen zgodovinski roman Grenki kruh, ki prikaze
200 let vzponov in padcev Zelezolivarne in prebivalcev
Suhe krajini, ki jim je dajala kruh.

Je edina Suhokranjka, ki je napisala toliko leposlovja.
V resnici je ona tista, ki je Suho krajino umestila v slo-
vensko knjizevnost.



Metka Stosicki

29

Skupina skrbnikov oz. sopotnikov s ¢aso energije

Na pobudo predsedstva Drustva Trepetlika
smo ustvarili skupino sopotnikov oz.
skrbnikov obolelih s Parkinsonovo boleznijo.
Skupina deluje pod sloganom »Casa
energije«.

Prvo virtualno srecanje sopotnikov oz. skrbnikov obole-
lih za PB smo organizirali preko Zoom aplikacije v zacetku
novembra. Izraz sopotnik uporabljamo zato, ker smo v
odnosu do bolnika sopotniki skozi Zivljenje in skozi bo-
lezen. Res morda s ¢asom, ko bolezen napreduje, posta-
nemo tudi skrbniki, vendar Se vedno ostajamo sopotniki.

Dogovorili smo se, da bomo nasa virtualna srecanja
organizirali vsako prvo sredo v mesecu ob 18. uri preko
aplikacije Zoom. Vsi sopotniki, ki se Zelijo prikljuciti sku-
pini, naj svojo zeljo in elektronski postni naslov sporocijo
na Drustvo Trepetlika, da se bodo lahko pridruzili skupini
in prispevali svoj kamencek v mozaiku polnjenja energije.

Zivljenje ni lahko in ni idealno. Vec¢krat nam nosi tezke in
hude preizkusnje, Se zlasti, ko se sre¢amo z neozdravljivo
diagnozo kot je Parkinsonova bolezen, saj ta nosi v sebi
toliko razli¢nih obrazov in se razlikuje od posameznika
do posameznika. S prihodom tega nepovabljenega gosta
»Parkinsona« v nasa Zivljenja, ni nic vec tako, kot je bilo.
Enako kot se morajo oboleli prilagoditi na novo situacijo,
se moramo tudi sopotniki. Pri tem se moramo prilagoditi
novim razmeram, se sooCiti z boleznijo in jo skupaj obvla-
dovati, da lahko uzivamo in Zivimo zivljenje.

Ob veliki skrbi in obveznostih se ¢asa energije sopotnika
pocasi prazni in jo moramo znati napolniti, tako da je
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polna do te mere, da lahko iz polne ¢ase ponovno daje-
mo. In prav temu so namenjena nasa srecanja, da skozi
pogovore, nasvete in izkusnje, s katerimi se sreCujemo,
polnimo naso energijo. Pri tem nam lahko pomagajo
razli¢ni strokovnjaki, ki jih povabimo na nasa srecanja.

Odgovornost za zdravje je v nasih rokah in ga ne smemo
poloziti samo v roke zdravnikom in drugim. Aktivno
moramo pri tem sodelovati, se obrniti po pomo¢ na
strokovnjake, ki poznajo bolezen, ki vedo, kako se pocuti
oboleli, in razumejo stisko, strah in negotovost sopotni-
ka. S pomocjo strokovnjakov lahko poskrbimo za zdravje
tako obolelih kot nas samih.

V mesecu decembru se je naSemu drugemu srecanju
pridruZil tudi mag. Robert Rajnar, vodja zdravstvene nege
KOBZ. Z njegovo pomo¢jo je lahko vsak posameznik na-
Sel nekaj zase. Mag. Rajnar je pripravljen pomagati tudi
z individualnimi srecanji oz. intervjuji in spregovoriti o
specificnih tezavah, ki so znacilne za posameznika.

S povabili razli¢nih strokovnjakov bomo nadaljevali tudi
v prihodnje in skupaj izbirali teme, s katerimi bomo pol-
nili nase ¢ase energije.

Vabljeni na poZirek iz
case energije.
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Misa Bakan

Cetrtkova srecanja z Mi%o

Veseli me, ko pogledam nazaj in vidim
rezultate vztrajnosti, ustvarjalnostiin
upanja vseh vas. Pogovorna skupina, ki se
je oblikovala pred dobrim letom, je nastala
zaradi skr¢enih moznosti tedanjega Casa.

Kar pomeni, da nismo vec organizirali sreCanj v Zivo, tem-
vec preko spleta. Te skréene moznosti ste znali sprejeti in
z nastetimi vrlinami oblikovati varno in udobno skupino,
namenjeno pogovoru. Izkazalo se je, da je ustrezna obli-
ka takSna, da ob cetrtkih tekom dneva posljem povezavo
udelezencem, jih s tem spomnim na sreCanje in napovem
osrednjo temo pogovora. Vprasanja na temo potem
zastavljam prisotnim, poglobim z vprasaniji, ki se ticejo
situacije posamicnega Cloveka, spomnim na
kaksno - v prejsnjih srecanjih - povedano
stvar.

Redno se udelezuje nekje okoli 11 ljudi. So | _
srecanja, ko nas je tudi 6, vasih tudi 14. Tra- |
jajouroin pol.

Cilj tovrstnega sreCevanja je podpiranje,
zagotavljanje prostora in casa, kjer tisti, ki
imate osebne izkusnje obolenja, ter vasi bliz-
nji, podelite izkusnje, izzive in z mojim spre-
mljanjem raziskujete moznosti. Odpiramo
razlicne tematike, soo¢amo mnenja in kar me

Taja Simonka

zelo veseli, je to, da sobivamo v razlicnosti. Parkinsonova
bolezen je namrec del vasega Zivljenja - niste pa eno z
njo, zivite Se mnogo drugega in to je potrebno krepiti.

Kljucno za ohranjanje duSevnega zdravja, ki je nelocljivo
povezano z dojemanjem sploSnega zdravja, je priprav-
lienost raziskovati, deliti, se uCiti ter sprejemati - sebe in
druge. Kroni¢na bolezen, kakrsna je PB, zahteva prilago-
ditve, premisljevanja o tem, kako na spremenjen nacin
priti do zastavljenih ciljev. Verjamem, da je v sprejemaniju
kompromisov in prilagajanju na okolisCine moc, ki omo-
goci gradnjo potk do ciljev. Pomembno je, da Se naprej
pocnete, kar imate radi, da razmisljate o tem, kar imate
radi, in da bivate v odnosih, kjer vas radi poslusamo, tako
takrat, ko govorite o svojih tegobah, kot takrat, ko govo-
rite o svojih radostih.

Rehabilitacijski center ITERO

Rehabilitacijski center Itero vas ponovno vabi, da izkoris-
tite moznost fiziatriCne obravnave.

Clani Drustva, ki so se Ze obravnavani v Centru, so izred-
no zadovoljniin vam priporocajo, da izkoristite ponujeno
moznost. Zelela bi vas obvestiti, da imate $e do 31. 12.
2021 moznost izkoristiti kvalitetno fiziatricno obravnavo
na napotnicov okviru Rehabilitacijskega centra Itero.
Fiziater je zdravnik specialist, ki vodi zdravljenje pri te-
zavah z miSicami, sklepi, kostmi, hrbtenico, tetivami in
legimenti. Itero je bil s ciljem skrajSevanja ¢akalnih dob
za ta program izbran na poletnem razpisu ZZZS.

Ce imate katero od opisanih tezav,v ¢im krajSem
Casu prosite svojega osebnega zdravnika za napotnico
za zdravnika fiziatra. Napotnica mora biti izdana za
sekundarno raven, pregled se po veljavni nomenklaturi
imenuje »Fiziatricno  rehabilitacijska  obravnava
(sekundarna raven) - prvi. Ko je napotnicaizdana, se za
termin obiska dogovorite po telefonu na st. 01 235 19 00
ali z mailom na naslov info@itero.si.

Hkrati vas obves¢am, da smo z danasnjem dnem priceli
tudi z rehabilitacijsko vadbo v vodi. Ta poteka individual-
no ali v mikro skupinah v bazenu Centra dobrega pocutja
Mijaks, Pod bukvami 9, Ljubljana.



Mitja Kumprej in Nika Slamberger

Z vadbo v vodi do boljsega ravnotezja in

varnejse hoje

Pri bolnikih s Parkinsonovo boleznijo se
vsezivljenska rehabilitacija osredotoca

na stevilne funkcije, kot so izvedba
transferjev, pokoncna drza, izboljSanje
ravnotezja in preprecevanje padcev,

hoja, funkcije zgornjih okoncin in fizi¢na
zmogljivost (vklju¢no s kardiorespiratorno
zmogljivostjo), ki so bistvene za
opravljanje vsakodnevnih dejavnosti.

Vsi ti cilji, skupaj s kognitivnim treningom, vecjo neod-
visnostjo in varnostjo, posledi¢no izboljSujejo kako-
vost zivljenja. Izguba ravnotezja vecini posameznikov
povzroca veliko nesigurnost, omejeno gibanje, strah
pred padci in s tem zmanj$a kvaliteto zZivljenja. Nesta-
bilnost pri hoji in znacilna drza bolnikov zelo poveca
nevarnost za padce. Gibanje je klju¢nega pomena za
bolnike s PB. To napredovanja same bolezni ne bo za-
ustavilo, bo pa pripomoglo k ohranjanju telesne moci,
funkcije rok, ravnotezja, boljSe drze in sigurnejse hoje.

V Nevrorehabilitacijskem centru Itero (NRC) nudimo
celostno rehabilitacijo bolnika, kar pomeni obravnavo
s strani zdravnikov specialistov, medicinske sestre,
fizioterapevta, delovnega terapevta in kineziologa.
V' sodelovanju strokovnega tima se za posamezni-
ka pripravi individualni plan in program terapij, ki
vklju€ujejo tudi uporabo visokotehnoloskih naprav
in robotike. Sodobne naprave, kot so Armeo Spring,
Amadeo, Pablo, Tymo in Vibramoov omogocanjo
terapije v vec¢jem odmerku, z vecjim Stevilom gibalnih
vaj, visjo intenzivnost s sto, Ce ne tiso¢ ponovitvami v
eni terapiji, ki jih uporabnik terapij izvaja na robotsko,
senzoricno in racunalnisko podprtem sistemu oz.
napravi. Ta hkrati povecuje inizboljSuje ucinek rehabi-
litacije ter predstavlja uporabniku motivacijo in izziv,
saj izvajajo terapevtske vaje skozi igro.

Gopod Lovinci¢ prve terapije na Armeo Spring v okviru
celostne obravnave opisuje z besedami: »Super, bilo
je res zanimivo in hkrati tudi zahtevno, saj sem moral
uporabljati roko, ki je manj funkcionalna zaradi PB.
Pocel sem vse mogoce, povezoval tocke z vlecenjem
navideznih ¢rt, stiskal in razpiral pesti, dvigal in kroZil z
roko v ramenskem obrocu ...«

Foto: Mitja Kumprej

V Zelji po kakovostni obravnavi oseb s PB, ki temelji
na individualni pripravi plana in izvedbi terapij, v NRC
ob rehabilitaciji z visokotehnoloSkimi in robotskimi
napravami vkljuCujemo v program terapij tudi hidro-
terapijo oziroma vadbo v vodi. Izkazala se je za ucin-
kovito pri razli¢nih rehabilitacijskih programih hoje,
pa tudi za izboljSanje ravnotezja in kakovosti zivljenja
ter zmanjsanja bolecin in padcev. Voda nudi podporo
Sibkim miSicam, s Cimer se posameznik zaveda svoje-
ga telesa in s tem ohranja pravilno drzo ter obcutek za
prostor med aktivnostjo.

Gibanje v vodi je bolj spros¢eno, saj se strah pred
padcem znatno zmanjsa, uspeh lahkotnega gibanja
privede do obCutkov uzitka in Zelje po sodelovanju pri
vadbi. Toplota vode $e dodatno vpliva na sprostitev
misic in poosledi¢no zmansanje bolecine in okorelo-
sti. Vvodi je mogoce izvajati neSteto oblik vaj, vklju¢no
z ogrevalnimi vajami (kot so skakanje in hoja), razte-
znimi vajami, vajami za gibljivost trupa in ohranjanje
pokoncne drze, treningom ravnotezja in koordinacije z
proprioceptivnim delovanjem, vadbo hoje, aerobnimi
vajami, vajami za motoric¢no spretnost in treningom
plavanja.

Vadba v vodi zaradi vzgona zagotavlja gibanje z manj-
So obremenitvijo na okoncine in hrbtenico, hkrati po-
samezniku pomaga ohranjati in krepiti misi¢cno moc¢
in vzdrzljivost Ze pri blagih, minimalnih gibih. Zaradi
zmanjsanega pritiska na sklepne strukture in svobod-
no gibanja, s cimer se razvijajo motoricne sposobnosti
v razli¢nih polozajih, vadba v vodi omogoca gibanje,
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ki bi bilo na suhem prezahtevno ali celo bolece. Z raz-
bremenitvijo nosilnih struktur hrbtenice je ohranjanje
pokoncnega polozaja olajSano. S tem je potrebna
manjsa aktivnost posturalnih misic in posledicno se
zmanjsajo bolecine. S plavanjem aliizvajanjem drugih
oblik vodne vadbe ritem gibov v topli vodi sprosti
miSice in um, kar pomaga zmanjsati tudi tremor. Po-
membern ucinek na telo nudi tudi hidrostaticni tlak,
ki ga voda izvaja na telo in s tem zmanjsa oteklino,
togost in bolecino ter poveca cikrulacijo.

Vodno okolje tople vode je udobno in pozitivno vpliva
na dusevno zdravje posameznika. Udelezenci zlahka
prilagodijo teZzavnost vadbe sebi primerno ter se s tem
izognejo nezeleni utrujenosti ter bole¢inam v misicah.
Ob izboljSanju gibljivosti, miSi¢ne moci in koordinacije
ter zavedanju telesa ob nenehnem prilagajanju dina-
mic¢nemu okolju vadba v vodi izboljSa kardiorespira-
torne zmogljivosti udelezenca.

Foto: Davor Lovincic

Z vadbo v vodi smo zeleli uporabnikom, vklju¢enim v
program rehabilitacije z obstojecimi metodami dela,
omogociti nov koncept rehabilitacije. Ta zagotavlja
varno izvajanje vaj, z razbremenitvijo najbolj obreme-
njenih struktur telesa kot so hrbtenica, kolk, koleno,
glezenj. Vadba se izvaja pod strokovnim vodstvom
diplomirane fizioterapevtke, usposobljene z doda-
tnimi znanji na podrocju hidrogimnastike. Program
oz. vadba poteka v malih skupinah do najvec 3 ude-
lezence, saj menimo, da biti v programu z drugimi, ki
se soocajo s podobnimi izzivi, ustvarja vzdusje, ki pod-
pira Custvene, socialne in fizicne potrebe, hkrati pa
omogoca individualno prilagojen program potrebam
posameznika.

Prvi odzivi udelezencev vadbe so obetajoci, saj jim
voda nudi varnost pri gibanju in sigurnost pri hoji.
Zaradi znacilne hoje, ki vkljucuje kratke in podrsava-
joce korake, nepravilen ritem hoje in neuporabo rok,
voda zagotavlja vecjo kontrolo in lahkotnost gibanja.
»V vodi lahko noge visoko dvigujem brez napora in
strahu pred padcem, kar mi na suhem Ze vec let ni
uspelo, opisuje udelezenka, ki Ze po prvi vadbi navaja
pozitivne obcutke. Hoja v vodi zahteva pretirano hojo
in postopno vecje obsege gibanja, kar pomaga zmanj-
Sevati epizode »zmrzovanja« koraka. Tako kot druge
vrste vadbe, kot je ples ali namizni tenis, ki zahtevajo
usklajevanja gibov zgornjih in spodnjih okoncin, lahko
gibanje v vodi poveca komunikacijo med telesom in
mozgani ter zmanjsa epizode »zamrzovanja« koraka.

Zaklju¢imo z mislimi gopoda Davorja: »Seveda nivse v
najsodobnejsi opremi, velik delez za uspesnost nosijo
prijazni in pozrtvovalni terapevti, ki nam s srcnostjo in
znanjem pomagajo do bolj kvalitetnega Zivljenja.«

Anton in Andreja Trontelj

Voje terapije v centru ITERO

Minilo je dobrih pet let, kar so mi nevrologi
diagnosticirali Parkinsonovo bolezen.
Hvalezen sem Zeni in drustvu TREPETLIKA,
da mi ze ves ta Cas stojita ob strani, saj

se je tako lazje soocati s tezavami, ki jih
bolezen slej ko prej prinese s seboj.

Drustvo ponuja vrsto zanimivih oblik druzenja, ki
so nama bile v veliko oporo, ko sva z Zeno to najbolj
potrebovala. Obcutek, da nisi sam s svojimi tezavami,

je izjemno pomemben. Da to res drzi, sem Se posebej
obcutil v zadnjih dveh letih, ko sem se poleg PB boril Se
zrakom in bil veckrat hospitaliziran in operiran.

Zdaj sem v fazi okrevanja, zato sem z veseljem sprejel
novico drustva Trepetlika, da ITERO ponuja takojsnjo fi-
ziatricno obravnavo in terapije za Parkinsonove bolnike
brez cakalnih dob. SliSalo se je precej neverjetno, kajti
od avgusta letos ze cakam, da bi dobil datum za pregled
pri fiziatru in terapije na napotnico. Pa tudi ni¢ ne kaze,
da bo kaj kmalu ... Zato sva z Zeno takoj Sla v akcijo in
prenesla napotnico na ITERO.
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Prijetno sva bila presenecena, da sem prisel na prvi
pregled k fiziatru v manj kot enem tednu. Navajen hla-
dnega, pronicljivega odnosa, ki ga je vnesel covidni Cas
Vv javne ustanove, me je prijaznost osebja ob sprejemu
zares razveselila in sprostila napetost pred pregledom.
Fiziater si je vzel dovolj ¢asa in se posvetil vsem mo-
jim teZzavam, ki jih je ob pregledu natan¢no popisal.
Po koncanem pregledu sem se s fizioterapevtko Se
dogovoril za prve termine terapij v naslednjem tednu.
Presenecena nad hitrostjo in azurnostjo sva se z Zeno
odpeljala domov.

Prva terapija je bila posvecena podrobnim meritvam in
oceni trenutnega stanja oziroma gibalnim sposobnos-
tim in spretnostim s pomocjo racunalniskih robotov. Su-
per, bilo je res zanimivo in hkrati tudi zahtevno, saj sem
moral uporabljati roko, ki je manj funkcionalna zaradi
PB. PoCel sem vse mogoce, povezoval tocke z vle¢enjem
navideznih ¢rt, stiskal in razpiral pesti, dvigal in krozil z
roko v ramenskem obrocu ... Na osnovi teh meritev je
nastal nacrt terapij z razli¢nimi izvajalci.

Zdaj obiskujem ITERO trikrat tedensko in sem izredno
zadovoljen. Ze to je odli¢no, ker nimam tezav z iska-
njem parkirnega prostora, zapeljem v garazo, ki je v
poslopju ITERO centra in se z dvigalom zapeljem do
terapevtskih prostorov. V garderobi je lepo poskrblje-
no za varnost osebnih stvari, v neposredni bliZini pa
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potekajo terapije.
Terapije so indivi- 1y =
dualne, pri prihaja- g
nju in odhajanju pa i i
si kljuko podajamo center
stariznanciiz Trepetli-
ke. Teh beznih srecanj
smo zelo veseli, saj nas
druzijo prijetni spomini
na druZenja in taborov
na Debelem rticu.

Prostori, kjer potekajo terapije so svetli, novi in prijetni
na pogled. Opremljeni so z najsodobnejsSimi aparatura-
mi, s katerimi se lahko spogledujejo le $e na URI SOCA.
Seveda ni vse v najsodobnejsi opremi, velik delez za us-
pesnost nosijo prijazni in pozrtvovalni terapevti, ki nam
s srénostjo in znanjem pomagajo do bolj kvalitetnega
Zivljenja.

Naj zakljucim tale opis s tem, da z Zeno Ze po nekaj
opravljenih terapijah opazava pozitivhe ucinke in sva
zanje hvalezna tako terapevtom kot tudi gospe Cvetki
Likar oziroma Drustvu Trepetlika za ponujeno pomoc.
HVALA!!

Vsem skupaj zeliva lepe praznike in ¢im bolj zdravo ter
uspesno leto 2022!

MOJ
ZDRAVNIK

Akcija Moj zdravnik, ki jo v urednistvu revije Viva
pripravlijamo ze 26. leto po vrsti, si je v svojem dolgem
obstoju pridobila pomembno mesto tako v strokovni kot
v splosni javnosti, saj je zelo odmevna ne samo med
zdravniki, ampak tudi med pacienti. Izbrani zdravniki

in zdravnice povedo, da jim priznanje, ki ga dobijo
prakticno iz rok svejih pacientov, pomeni najvec, saj je
to potrditev, da delajo dobro, strokovno in tudi srcno ter
s posluhom za ljudi.

V akciji Moj zdravnik 2022 bodo pacienti izbirali

najboljSega zdravnika ali zdravnico v kar 11 kategorijah:

e onkolog e diabetolog

e hematolog e druzinski zdravnik
e dermatolog e ginekolog

e revmatolog e pediater

e nevrolog e 2zobozdravnik.

o kardiolog

Drustvo Trepetlika je ambasador
akcije Moj zdravnik 2022,

v kateri bomo izbirali tudi

mojega nevrologa.

Toplo vas vabimo, da oddate

svoj glas in s tem podprete nasa
prizadevanja, da nagradimo
najboljSe. Glasovanje bo potekalo
od 1. marca do 30. aprila 2022, v
zacCetku junija pa bomo na sklepni
prireditvi razglasili najboljSe in
podelili priznanja v prave roke.

Glasovnice bodo na voljo v zacetku
prihodnjega leta. Do takrat

nas lahko spremljate na nasi
spletni strani. Ce Zelite prejemati
brezplacne novice in ¢lanke o
zdravju, vas vabimo, da izpolnite
obrazec na nasi spletni strani.
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Joze Sprohar

VSAK IMA SVOJO ZGODBO

..............................................

\/tisi s sodelovanja na 2. Svetovnem prvenstvu v
namiznem tenisu za bolnike s PB v Berlinu

Za zacCetek bi rad poudaril, da sem zelo
hvalezen, da sem imel priloznost sodelovati
na tem svetovnem prvenstvu, ki je bilo od
9. do 11. septembra letos. O koristnosti
igranja namiznega tenisa za bolnike s
Parkinsonovo boleznijo je bilo ze kar nekaj
zapisanega. Podal bom nekaj vtisov s tega
potovanja in seveda tekmovanja. Odhod na
svetovno prvenstvo je bil iz Maribora. Ker
sem bil edini udelezenec iz Ljubljane, sem
se tja odpeljal z vlakom. Prav tako sem se

z vlakom odpeljal iz Maribora v Ljubljano.
Na vlaku sem na poti domov imel dovolj
casa, da sem prve vtise zapisal in jih bom v
nadaljevanju podelil z vami.

Dejstvo je, da bolniki s Parkinsonovo boleznijo slabo
prenasamo ¢asovni pritisk. Ze prvi dan se nam je zgo-
dilo nekaj nerodnosti, ki so se na koncu uspesno resile.
Tako potovanje je ze za zdrave ljudi zahtevno, kaj Sele
za bolnike s PB. Zame je bila ta izkusnja tudi tolazba,
da ¢asovne pritiske tudi drugi slabo prenasajo.

Prednost nase ekipe sem cutil v medsebojni skrbi drug
za drugega. Nikoli in nikjer nismo nobenega pustili
samega. Sam bi rad Se posebej poudaril in izpostavil
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trenerja Gregorja Komaca, s katerim sva tudi skupaj
bivala v hotelu. Njegova pozornost in skrb je bila stalna
in dragocena.

Uvodna kot tudi zaklju¢na prireditev sta bili zame zelo
ganljivi. Ganljiva je bila zelo lepa pesem, ko so istoca-
sno na platnu prikazovali fotografije tekmovalcev. Ta
del je posnela tudi nasa tekmovalka Biserka Mursec.
Tudi njej se je roka od ganjenosti kar tresla. Na spletni
strani Ping Pong Parkinson Slovenija je ta posnetek
lepo viden. Zelo lepo in ganljivo je bilo tudi poslusanje
Zdravljice ob prejetju zlate medalje Boruta Komaca.

Ko sem odhajal na tekmovanje, mi je marsikdo rekel,
naj se domov vrnem z medaljo. Sam tega nisem prica-
koval, ne morem pa zapisati, da nisem upal. Vendar
taka pri¢akovanja kazejo na to, da ljudje ne razumejo,
da tudi bolniki s Parkinsonovo boleznijo, sicer z veliko
truda in vztrajnosti, lahko igrajo zelo dobro. To je bilo
sicer tudi zame koristno spoznanije, ki mi daje upanje,
da se bo napredovanje moje Parkinsonove bolezni
upocasnilo.

Kar se ti¢e mojih pricakovanj sem vesel, da nisem klonil
pod tezo rezultatov. Lahko reCem, da sem sam sebe ve-
sel, da sem se lahko enakovredno kosal s tekmovalci,
Ceprav sem na koncu igro izgubil.

Opazoval sem, kako zelo vazno je prehranjevanje
igralcev ter ustrezno jemanje zdravil. Menim, da je
potrebno biti v teh dveh tockah zelo pozoren. Se lahko
zgodi, da se ob napakah na tem podrocju tekmovalec s
PB srediigre sesuje in obnemore. Pri sebi sem dodatno
ugotovil, da moram paziti, da se fizicno ne smem pre-
vec utruditi.

Rad bi Se zapisal, da se zavedam, da bralec tega clanka
opisanega dogajanja ne bo Cutil na isti nacin, kot cutim
to jaz, ki sem bil prisoten na tekmovanju. Zdi se mi, kot
da sem v tistih dneh Zivel v drugem svetu.

Ob zakljuc¢ku razmisljanja bi Se povabil bolnike s Par-
kinsonovo boleznijo, da se v okviru moznosti poleg
ostalih aktivnosti odlocijo tudi za igranje namiznega
tenisa. Dokazano je, daigranje upocasni napredovanje
bolezni. Sam lahko recem, da se po igranju pocutim
dobro. Menim, da sem, odkar igram namizni tenis, pos-
tal tudi samozavestnejsi in v medsebojni komunikaciji
boljsi.
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Strastni zahrbtni osvajalec

V novomeski cajarni se zbirajo gospe,
Trepetlika jih zdruzuje, to se ve.

Znajo biti glasne in vesele,

obcasno tihe in malce otopele.

Se to omizje od drugih razlikuje,

vse zbrane gospod s tulipanom zapeljuje.
Gospod Parkinson te Zenske oboZuje,
nacrtno jim mozgane unicuje.

Gospem noge in roke stresa,

pozno v noc obdeluje njihova telesa.
Porocene in samske osvaja Ze leta in leta,
predrznez jim Zivljenje zapleta.

Veste, gospe niso prav mlade,

se kaksnega sarmantnega gospoda imele bi rade.
So pametne in Cedne,

tako rekoc se greha vredne.

Ta Parkinson pa lazi za vsemi,
jih dusi s svojimi objemi.

statistike ...

|z statistiCne pisarne so nam na prosnjo nase
predsednice Cvetke Pavline Likar poslali
odgovor, ki ga navajamo v celoti:

»Da bi vam lahko pomagali, smo se obrnili na vec nasih
strokovnih sodelavcev in prejeli odgovor, ki vam ga pos-
redujemo v nadaljevaniju.

NatancCnega Stevila obolelih za Parkinsonovo boleznijo
v Sloveniji ne poznamo. Po podatkih NIJZ je v letu 2018
vsaj en recept za zdravila za zdravljenje PB in nekaterih
drugih simptomov, povezanih z boleznijo, prejelo 15.505
oseb. Najvec prejemnikov zdravil je bilo v starostni skupi-
niod 75do 79 let.

Tole so podatki o Stevilu prejemnikov zdravil za zdravlje-
nje Parkinsonove bolezniin nekaterih drugih simpto-
mov, povezanih z boleznijo (v receptih ni diagnoze, tako
da ni mogoce izlusciti samo PB, ampak so zraven Se ena
druga tresoca stanja, vse skupaj pod ATC skupino N04). V
2021 je vkljucena samo 1. polovica leta.
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Kdo so trpece gospe?
Zakaj jih je izbral, le on ve.

Gospe se ga branijo, on vztraja in vztraja,
jih sciplje, jim dopamin pije, se z njim opaja.
Vsaka se ga skusa po svoje znebiti,
nemarnez stari jih skusa celo zamrzniti.

Parkinson svoje roke po vseh steguje,

ne popusca, po svoje nacrte kuje.

NemoralneZ se v vsako poro Zivljenja vtika,
scasoma vse bolj razvraten postaja, se ne umika.

Stari pokvarjenec v gospe rine,

pohota ga ne mine,

jih spotika, grabi za srce, mehur in Crevesje.
Gospe se bajijo za lastno ravnovesje.

Naj navedem Se zadnje novice:

Parkinson osvaja tudi mozake, to niso le govorice.
Miro, Lojze, Matjaz in Saso poznajo njegove pristope,
dobro vedo, da stari pohotnez se malce boji le levodope.

Leto Stevilo prejemnikov N04
2010 14,633
2011 14,891
2012 15,089
2013 14,942
2014 15,083
2015 14,912
2016 15,078
2017 15,307
2018 15.505
2019 15,764
2020 15,308
2021H1 13,430

V zgorniji tabeli je samo Stevilo medikamentozno zdrav-
lienih oseb, obolelih zdiagnozo je sigurno vec, neodkritih
je Se vec. Tako da je tezko vedeti, kolikSna je prevalenca
PB, najbrz vec kot 25 ali 30 ...«
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Mag.Vinko Kurent, povzeto po gradivu navedenih avtorjev

kot terapevtska vadba bolnikov s

Parkinsonovo boleznijo

Zadnji dve leti se v Drustvu Trepetlika, v enoti
Maribor, izvaja telesna vadba v namiznem tenisu.
Vadba je organizirana 2-krat tedensko na 10-ih mi-
zah, pod vodstvom trenerja. Udelezuje se je od 20
do 26 bolnikov. Skupina v Mariboru belezi stalen
porast, v kratkem bo z vadbo pric¢ela nova vadbena
skupina v Ljubljani. Eden bistvenih ucinkov vadbe
je zivahno razpolozenje v dvorani, ki nastaja ob
izvajanju posameznih vaj, saj se ob vsaki mizi bol-
niki ob poskusih izvajanja vaj zabavajo. Le stezka
po eni uri vsi bolniki zakljucijo z vadbo; skusajo jo
nadaljevati in komaj Cakajo na naslednjo.

Po dveh svetovnih prvenstvih bolnikov s Parkin-
sonovo boleznijo in pojavu vec kot 100 klubov
PingPongParkinson (PPP) se je pojavil interes
nevrologov in drugih strokovnjakov na univerzah,
v bolnisnicah in raziskovalnih institutih, da preu-
cijo ucinke vadbe na ekstrapiramidalnih boleznih,
da ugotovijo vpliv vadbe na lajSanje simptomov,
na izboljsanje funkcionalnosti gibanja in motoric-
nosti bolnikov ter vpliv namiznega tenisa nasploh
na »upocasnjevanje« napredovanja mozganskih
bolezni. Nekaj taksnih raziskav bomo v skrajsani
obliki z navedbo virov predstavili v glasilu Trepet-
lika. Zacenjamo s porocilom japonskih strokovnja-
kov, objavljenim v reviji Table Tenis llustrated.

Namizni tenis pomaga pri zdravljenju bolnikov z
boleznimi mozganov

Vir: Table Tennis Ilustrated, dr. Tomohiko Sato, Oddelek
za nevrokirurgijo, Spominska bolnisnica Almeida, Oita in
dr. Teruaki Mori, Oddelek za nevrokirurgijo, Medicinska
univerza Oita, Japonska.

Japonska nevrologa dr. Tomohiko Sato, Oddelek za
nevrokirurgijo, Spominska bolnisnica Almeida, Oita in
dr. Teruaki Mori, Oddelek za nevrokirurgijo, Medicinska
univerza Oita, Japonska, porocata o terapiji, razviti na
podlagi Sporta namizni tenis.

Program "Namiznoteniska terapija" sestavljajo vaje iz
preprostih, enostavnih do kompleksnih gibov. Igro so
sistematizirali do nivoja, da lahko terapevti vodijo vadbo
po posamezni vaji in nadzirajo ter vsakemu bolniku evi-
dentirajo kvaliteto in kvantiteto izvajanja vsake od vaj. Ta

program terapije sta avtorja uporabila kot terapijo obno-
vitvene rehabilitacije za 44 cerebrovaskularnih bolnikov
z mozganskim tumorjem in poskodbami mozganov za iz-
boljsanje funkcionalnosti centralnega Zivénega sistema.
Zbrani podatki ob izvedbi posameznih gibov in vaj so bili
podlaga avtorjema za izvedbo klini¢ne raziskave.

Vadba se izvaja v skupini, v poloZaju stoje 0z. sede nainva-
lidskem vozicku. ViSina mize za igranje stoje je normalna,
za vadbo bolnikov, ki uporabljajo pri gibanju invalidski
vozicek, je miza 10 cm nizja. V vsaki od vadbenih vaj bol-
niki sledijo terapevtovim zahtevam, zacensi spoznavanje
Zogice in mize le z roko in Sele nato z loparjem. Terapevt
gre od mize do mize ter pokaze in razlozZi vajo vsakemu od
igralcev. Do ponovnega prihoda terapevta bolnika vajo v
zahtevani obliki ponavljata. Skupinska terapija omogoca
bolnikom in terapevtom odprto komunikacijo. Ob izvaja-
nju teh vaj in bolj ali manj uspeSnem ponavljanju gibov
se bolniki sproscajo in komentirajo uspesnost izvedenih
vaj, kar razvija pozitivno atmosfero, ob kateri se bolniki
zabavajo in zdravijo.

Po dveh mesecih in pol terapije z namiznim tenisom
se je ze pokazal klini¢ni uspeh. Od 18-ih bolnikov,

Ué&inki ,Namizni tenis terapije”
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Dr.Tomohiko Sato, Almeida Hospital, Oita in Dr.Teruaki Mori, Qita, Medical Univerza

ki so pred terapijo potrebovali za igranje invalidske
vozicke, jih po terapiji potrebuje vozicke le Se Sest.

Vseh pet, ki so prej uporabljali GO-vozicek je lahko po
terapiji samostojno hodilo, medtem ko sta dva, ki sta
prej uporabljala invalidski vozicek, presla za pomoc
pri hoji na GO-vozicek. Skupno stevilo bolnikov, ki so



lahko hodili samostojno, se je povecalo s sedemnajst
pred terapijo na Sestindvajset po terapiji, medtem ko
se je Stevilo tistih, ki so lahko hodili s palico, povecalo
s Stiri na deset.

Avtorja pojasnjujeta uspesnost terapije zaradi bolj
funkcionalne metode zdravljenja. Terapija na podlagi
Sportne vadbe je bolnikom pomagala premagati
komunikacijsko vrzel z rehabilitacijskim osebjem.
Bolniki so bili motivirani, da sodelujejo pri zdravljenju
na terapevtsko nov in bolj aktiven nacin.

Vrednotenje vadbe bolnikov je bilo narejeno s po-
mocjo lestvice za samoocenjevanje depresije (SDS),
Hasegawa Dementia (HDS-R) in Benton Visual mem-
ory testa. Rezultati so bili klinicno jasni, saj si je vec
kot polovica od 13-ih bolnikov z Visoko demenco, ki
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so prej lahko izvajali le enostavno vajo, s to terapijo
prebudila mozganske funkcije in dosegla vmesno
demenco, tako da so lahko izvedli tudi bolj zahtevne
vaje in nekateri celo najzahtevnejse.

Test SDS je pokazal, da je v 41-ih primerih od 44-ih
zaznan psiholoski napredek bolnikov, kar je bilo
klju¢no pri povecevanju koli¢ine in ¢asovnega razpo-
na izvajanja vaj do potrebnega nivoja. Zdravljenje z
namiznim tenisom je vplivalo na izboljSanje moto-
ricne funkcije in na izboljSanje bolnikove pozornosti,
koncentracije in vzdrzljivosti.

Vir: Table Tennis llustrated, dr. Tomohiko Sato, Oddelek za nevrokirur-
gijo, Spominska bolniSnica Almeida, Oita in dr.Teruaki Mori, Oddelek za
nevrokirurgijo, Medicinska univerza Oita, Japonska.

Vlasta Tomazin

Igralec zbral milijardo in pol dolarjev za iskanje

zdravila proti PB

Igralec Michael J. Fox je zaslovel leta 1985 v filmu Nazaj
v prihodnost. Set let pozneje, ko mu je bilo 29 let, je
zbolel za PB. Igralske kariere sicer ni opustil, a je veliko
casa porabil za zbiranje donacij za iskanje zdravila proti
tej bolezni. Ustanovil je fundacijo, ki organizira razlicne
donatorske dogodke, od vecerij s slavnimi do drazb
umetnin.V vseh teh letih je zbral skupno milijardo in pol
ameriskih dolarjev. Del denarja so namenili raziskavam
zdravila, kjer trenutno najve¢ upanja vzbuja iskanje bi-
omarkerjey, ki bi lahko na bolezen opozorili Se preden

se pojavi. Del sredstev pa je Sel za iskanje novih terapij,
ki bi pomagale obolelim. Eno izmed teh terapij sedaj
jemlje tudi igralec, ki je nedavno zatrdil, da mu pomaga.
»3aj se Ze leta dolgo nisem tako dobro pocutil. Zdaj
lahko v miru sedim za mizo.Tega pred 25-imi leti nisem
mogel.« 60-letni igralec pa je odlocen tudi, da ne bo
odnehal, dokler ne bodo iznasli zdravila.

(Povzeto po clanku v reviji ZARJA JANA st. 44.)

Slikar s Parkinsonovo boleznijo

Ko so pred |3-imi leti 65-letnemu socialnemu delavcu
Normanu Grensteinu diagnosticirali PB, je menil, da ne
bo mogel uresniciti svojih sanj in po upokojitvi postati
slikar. Toda njegov sin Gabe se je odlodil, da bo ocetu
omogoCil izpolnitev sanj. S pomocjo vseh druzinskih
clanov ga je vzpodbujal, da je v roke prijel copic in
se udelezil prvega slikarskega tecaja. Kmalu mu je na
spletu uredil stran, ki je postala njegova spletna galerija.
Norman je vztrajal in kljub oviram, ki mu jih postavlja

bolezen, vsak dan slika. Postal je znan kot slikar s Par-
kinsonovo. Pred tremi leti je zacel slike prodajati, del
dobicka pa namenja ustanovam, ki raziskujejo PB. Imel
je Ze tudi nekaj razstav. »Presenecen sem, da si je moj
oce koncno izpolnil sanje in zZivi Zivljenje slikarja,« je
dejal Gabe.

(Povzeto po &lanku v reviji ZARJA JANA ST. 46.)



Napredovala oblika parkinsonove bolezni?

Bodite pozorni ce:

> 5 jemljete vec kot 5 odmerkov levodope na dan

> 2 imate vec kot 2 uri izklopa na dan

> 1 imate vec kot 1 uro motecih zgibkov na dan

Morda gre v vasem primeru ze za napredovalo obliko
Parkinsonove bolezni.

SAMO ZA STROKOVNO JAVNOST
Datum priprave oglasa: maj 2021
SI-NEUP-210008

.
AbbVie Biofarmacevtska druzba d.o.o., Dolenjska cesta 242c, 1000 Ljubljana Ob b\/l e

T: 01320 80 60, www.abbvie.si

Vir: 1. A. Antonini: Developing consensusamong movement disorder specialists on clinic for identification and management of
Advanced Parkinson'’s disease: a multi-country Delphi —panel approach, Current Medical research and Opinion, 2018.
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Dragi ¢lani in bralci Podpornik Drustva Trepetlika ste lahko tudi vi! Kako?

nasega glasila,
prisréno ste vabljeni, da
soustvarjate Trepetliko.
Vase clanke, misli in

Ce Zelite pomagati Drustvu Trepetlika, nam lahko namenite deléek svoje
odmerjene dohodnine. S tem sami ne boste prikrajsani, Drustvo Trepet-
lika pa bo prav zaradi vas izvedlo kaksno aktivnost vec.

fotografije nam lahko Kako to storite?

vedno posljete na
drustvo. Naslednji¢

lektorirane in urejene, z
veseljem vkljucili.

Izpolnite obrazec, ki ga najdete na eni izmed naslednjih strani, in ga

- : posljite na pristojni dav¢ni urad oziroma na: FURS, Davcna ulica 1,
jJih bomo, primerno 1000 Ljubljana.

Lahko pa ga prinesete svojemu regijskemu vodiji ali ga poSljete na sedez
Drustva Trepetlika.
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Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in
drugimi ekstrapiramidnimi motnjami

Darkinenn'e Niceace Snriety nf Slovenia
Parkinson's Disease Society of Slovenia

Vabilo

Dragi bolniki, bolnice,

bolezen se je vrinila v vase Zivljenje kot nepovabljen in nezazelen gost. Parkinsonova bolezen
je preizkusnja za celotno Zivljenje. V Drustvu Trepetlika vam Zelimo stopiti naproti, vam
pomagati. Nasveti, informacije o bolezni, izmenjava dobrih praks z obolelimi ter njihovimi
svojci in strokovna podpora razlicnih strokovnjakov s podroc¢ja obravnave PB bolnike
opogumljajo in pozitivno motivirajo.

lzrednega pomena je, da se Cimprej in na primeren nacin poducite o bolezni, njenem poteku
in ¢im boljSem sobivanju z njo. Ob ustreznih informacijah, ki so dobro podane in razumljene,
je Zivljenje z boleznijo tako za obolelega kot njegove najblizje lazje.

Zaupajte nam in sprejmite naso pomoc!

Drustvo Trepetlika skupaj s strokovnjaki, specializiranimi za obravnavo Parkinsonove bolezni,
organizira

Solo za novodiagnosticirane obolele s PB in njihove svojce.

V Solo ste vabljeni vsi oboleli, ki ste na novo diagnosticirani. Obenem so dobrodosli tudi vasi
svojci, kajti tudi oni so pomemben ¢len v dobri obravnavi vsakega kroni¢nega bolnika.

Vas in va$e svojce bodo strokovnjaki za obravnavo Parkinsonove bolezni v Soli seznanili z
razlicnimi vidiki bolezni, z njenim potekom in nacini njenega obvladovanja.

Sola bo trajala dve $olski uri, informacijo o toénem datumu in kraju izvedbe (preko spleta ali v
Zivo) pa boste dobili po vasi prijavi.

Ce se Zelite udeleziti Sole za novodiagnosticirane obolele s PB in njihove svojce, ste vabljeni,
da se prijavite po elektronski posti na: drustvo_trepetlika@t-2.net.

Udelezba je brezplacna, prisrcno vabljeni!

Drustvo Trepetlika

Pri izvedbi nas podpira:

REPUBLIKA SLOVENIJA
ey  MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; tel.: 01 515 10 90, 031 337 752; e-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net



PODATKI O DAVCNEM ZAVEZANCU:

(Ime in priimek davénega zavezanca)

(Podatki o bivalis¢u: naselje, ulica, hisna Stevilka)

(Postna Stevilka, ime poste)

Davéna Stevilka

(Pristojni davcni urad, izpostava)

za namenitev dela dohodnine za donacije

Ime oziroma naziv upravicenca

8"

TREPETLIKA, december 2021 S 31

Ime oz. naziv upravi¢enca Davcna Stevilka upravicenca | Odstotek (%)
Drustvo Trepetlika 713/9 3 2 (5|0 1,00 %
V/Na ,dne

Podpis zavezanca/ke

Izpolnite obrazec s svojimi podatki, ga natisnite in podpisite, nato pa ga posljite nazaj na Drustvo Trepetlika (Sisenska
cesta 23, 1000 Ljubljana) ali pa ga odnesite oziroma posljite na enega od bliznjih finan¢nih uradov, na primer:

e Financni urad Maribor, Titova cesta 10, 2502 Maribor;

e Financni urad Ljubljana, p. p. 107, Davéna ulica 1, 1001 Ljubljana;

e Financni urad Nova Gorica, p. p. 45, Ulica Gradnikove brigade 2, 5001 Nova Gorica;
e Financni urad Celje, p. p. 2399, ASkerceva ulica 12, 3102 Celje;

e Financni urad Novo mesto, p. p. 380, Kandijska cesta 21, 8001 Novo mesto itd.
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Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in
drugimi ekstrapiramidnimi motnjami

PRISTOPNA IZJAVA Parkinson's Disease Society of Slovenia

Spodaj podpisani(-a) izjavljam, da se Zelim prostovoljno vélaniti v DRUSTVO TREPETLIKA. S tem se obvezu-
jem, da bom aktivno sodeloval(-a) pri delu drustva, redno placeval(-a) clanarino in se ravnal(-a) po Statutu
in pravilih drustva.

Ime in priimek:

Datum rojstva: Bolnik  Skrbnik (oznaci)

Naslov (ulica, postna Stevilka in posta):

Telefon: E-posta:

V drustvu se zavezujemo, da bomo zbrane podatke obdelovali v skladu s slovensko in EU zakonodajo s podrocja varstva
osebnih podatkov (Splosno uredbo o varstvu osebnih podatkov 2016/679), in sicer le za namen aktivnosti DRUSTVA TREPET-
LIKA ter jih brez vasega soglasja ne bomo posredovali tretjim osebam.

Izpolnjeno pristopno izjavo nam posljite na e-naslov: drustvo_trepetlika@t-2.net ali po posti na naslov:
DRUSTVO TREPETLIKA, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana.

Zanima nas, kje ste izvedeli za Drustvo Trepetlika:

Ali bi Zeleli prejeti obrazec za namenitev dela dohodnine Drustvu Trepetlika? DA NE (oznaci)

Z oznako X v okvircku soglaSsam, da Drustvo Trepetlika:

Moje osebne podatke, ki jih obdeluje za namen izvajanja aktivnosti ¢lanstva, uporablja tudi za
izvajanje raziskav.

Moje osebne podatke, ki jih obdeluje za namen izvajanja aktivnosti ¢lanstva, uporabi za oblikovanje profila za
namen posiljanja prilagojenih e-novic, vabil in obvestil, ki jih poSilja clanom.

Dovoljujem javno objavljanje slikovnega, video in zvoCnega materiala, ki prikazuje dejavnost drustva in vsebuje

moje posnetke.

Uporabo podatkov, za katere ste podali soglasje, lahko kadarkoli preklicete. Lahko zahtevate izbris tako zbranih podatkov,
izpis ali prenos podatkov, in sicer tako, da nam piSete na naslov: Drustvo Trepetlika, SiSenska cesta 23, 1000 Ljubljana
ali na e-naslov: drustvo_trepetlika@t-2.net.

Letna ¢lanarina za leto 2021 znas$a 15 EUR na osebo; poravnate jo z nakazilom na nas TRR:
S156 0201 4001 6407 805 (pripis: CLANARINA 2021, ime in priimek ¢lana/-ov)
ali po vnaprejSnjem dogovoru na sedezu drustva.

Prosimo vas, da morebitne kasnejSe spremembe vasih podatkov sporocite na sedezZ drustva.

Datum: Podpis:

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; tel.: 01 515 10 90 ali 031 337 752;
e-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net



SMEH NI GREH

.........................

Blondinkin slovar medicinskih izrazov:
e aerosol - sol iz zraka
e angina - sestra od vagine
o Arterija - grka boginja, zas€itnica bolnih
e beta receptorji - hotelski receptorji Il. kategorije
e bronhitis - bolestna potreba po bronhi bonbonih
e danka - prsata nordijska konkurenca na plazi
e edem - vrsta nizozemskega sira
e EKG - mobilni operacijski sistem v bolniSnicah
e genitalno - nasprotje od genialno
e heroin - junak moskega spola
e impotenca - raéunska operacija
e malarija - pribor za pleskanje
e mamografija - poneverjanje maminega podpisa
e narkoza - gensko mutirana koza

Sedemkrat

Vprasa profesor Studentko:

Kateri ¢loveski organ se lahko sedemkrat poveca?

Studentka zardi, nerodno ji je, gleda v tla. Pa pravi profesor:
»Gre za zenico, ampak ce mislite nekaj drugega, vam povem, da
boste v Zivljenju Se hudo razocarani.«

Stomatolog

Gospa pri petdesetih se v nedeljo dopoldne po neprespani

noci zaradi neznosnega zobobola vendarle odloci za obisk

zobozdravnika. DeZurna je zobna ordinacija na drugem koncu

mesta. Gospa vdano ¢aka v ¢akalnici in si ogleduje napise na

vratih in stenah.

Ugotovi, da ordinira stomatolog dr. Janez Novak. Ime se ji zdi

zelo znano, koncno se domisli Janeza Novaka iz njenih mladih

let, oclarljivega dijaka iz paralelke, za katerim so norele vse

soSolke z njo vred. Ko tako razmislja, opazi na steni uokvirjeno

diplomo, letnica odgovarja in vse bolj se ji dozdeva, da je tisti

Janez Novak iz gimnazije menda res 3el Studirat stomatologijo.

Minute tecejo, spomini se vrtijo, gospa se domisli maturantskega

plesa in Se kaksSne podrobnosti, pricakovanje narasca in vse bolj

natancno si predstavlja Sarmantnega Janeza Novaka izpred dob-

rih tridesetih let ...

Koncno pride na vrsto, vstopi in ko zagleda zobozdravnika, je

Sokirana. Pred njo stoji postaran, zavaljen, zguban in pleSast

gospod, zelo dalec od tistega Janeza Novaka, ki ga ima gospa v

spominu. To ne more biti ista osebal!

Zobozdravnik uredi zob, gospo pa vseeno muci radovednost:

“Oprostite, gospod doktor, vi ste Janez Novak?”

“Da, gospa.”

“Oprostite, a ste morda hodili na bezigrajsko gimnazijo?”

“Ja,sem..”

“Cetrti D?”

“Ja, tocno ... Ame poznate?”

“Seveda vas poznam, tudi jaz sem bila takrat na beZigrajski

gimnaziji!”

“A res? Kaj ste me pa ucili? Fr :
oy [

mCan

“‘-_lu.

-
—
~

Placilo clanarine

Nas prispevek v obliki ¢lanarine je ze dolgo enak:
15 evrov na osebo. Pri pregledu smo ugotovili, da
nekateri Se niste poravnali ¢lanarine za tekoce
leto, nekateri dolgujete za dve, nekaj pa tudi za tri
leta. Vljudno vas prosimo, da znesek placate na
TRR Drustva

SI'56 0201 4001 6407 805

Ce boste placevali s poloZnico, pripisite Clanarina za
leto/leta ...... Lahko jo nakazete tudi preko spletne
banke. Hvala za razumevanje.

Letna ¢lanarina znasa 15 evrov na osebo.
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Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in drugimi
ekstrapiramidnimi motnjami

Naslov:
Sidenska cesta 23, 1000 Ljubljana
Telefon: 01 515 10 90
GSM: 031 337 752
Elektronski naslov: drustvo_trepetlika@t-2.net,
trepetlikadrustvo@gmail.com
Spletni naslov: www.trepetlika.si
Urednica:
Magda Kastelic Hocevar, prof.,
Uredniski odbor:
Helena Fortuna, Franci Kolman,
Slavko Stosicki, Vlasta Tomazin

Jezikovni pregled:
Magda Kastelic HoCevar, prof.
Fotografije:
Davor Lovincic,
Mirjam Martini Gnezda, Joze Hartman
Tisk:
Art d.o.0. 32, Zabarjeva 2, Ljubljana
Naklada:

1.400 izvodov
Ljubljana, december 2021

Obvestilo: Fotografije so nastajale v obdobju zadnjega
leta in pol, zato so druZenja na nekaterih obelezena po
nacinu, ki je veljal pred korona¢asom.






