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UREDNIKOVA BESEDA

Leto 2010 je za nekatere minilo pre-
hitro, za druge prepocasi. Pravza-
prav smo le malokdaj zadovoljni. Pa
bi morali biti? Ne, seveda ne, saj je
¢ar medcloveske komunikacije v raz-
licnosti misli. Ideje se po navadi roje-
vajo prav pri izmenjavi nasprotujocih
si mnenj.

To omenjam, zato ker bi Zelel vedeti,
kaj neki si mislite o TREPETLIKI, ki je
pred vami. Zato predlagam: pisalo v
roke in na plan z mnenji.

Pripravil sem pregled dejavnosti, ki
smo jih v drustvu pripravili in tudi
opravili v preteklem letu.

Leto 2010 je bilo za TREPETLIKO
jubilejno, saj smo praznovali 20.
obletnico obstoja drustva. V mesecu
maju smo jo obelezili na zboru v dvo-
rani SiTi Teatra BTC. Prof. dr. PirtoSek
je na svojstven in prijeten nacin opi-
sal pot, ki jo je drustvo prehodilo v
dvajsetih letih. Priznati moramo, da
imamo bolniki s parkinsonovo bole-
znijo veliko sreco, da je bil pobudnik
drugacnega dela z bolniki prav on.
Pri uresni¢evanju ideje o posebnem
in osebnem delu z bolniki ni bil sam.
V pomo¢ mu je bila sestra Lidija -
in ideja o drustvu je pognala kal. Z
njo je vzniknilo in se zacelo olistavati
DRUSTVO TREPETLIKA; doslej so mu
predsedovali trije predsedniki in vsak
od njih je z delom vtisnil svoj pecat.

Na zboru smo podelili drustvena pri-
znanja. Prof. dr. PirtoSek, nevrolog,
in ga. Lidija Ocepek, parkinsonska
sestra, sta prejela posebni priznanji
za dolgoletni prispevek in sodelova-
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nje v drustvu, priznanje ob 20-letnici
drustva pa so prejeli g. Peter BoZic,
g. Vojko Grosar, g. Milan Predikaka
ter g. Branko Smid, pod cigar vod-
stvom je pricelo izhajati glasilo TRE-
PETLIKA.

V letu 2010 je bilo nase drustvo pre-
poznavno zaradi:

e mednarodne poletne Sole -
vodila jo je nasa ¢lanica gd¢.
Klara Tostovrsnik,

e spomladanskega (7. po vrs-
ti) in jesenskega (8.) tabora
bolnikov v Lokvah,

e sodelovanja v 2 oddajah na
TV Slovenija,

e aktivnhega sodelovanja na
kongresu o parkinsonovi bo-
lezni v Glasgowu,

e izleta v BRDA.

V minulem letu smo kon¢no dobili
¢lanske izkaznice, ki nam bodo v po-
moc¢ pri marsikateri zadevi v zvezi s
¢lanstvom.

Bralke in bralce pa Zelim opozoriti
na besede izpod peresa nase drage
Alenke, ki pridajajo glasilu TREPE-
TLIKA tudi literarno noto.

Hvala zdravstvenemu osebju, ki se
trudi z nami in nam po svojih naj-
boljsih moceh pomaga premagovati
naso bolezen.

Ceprav so prazniki ze minili, za dobre
zelje ni nikoli prepozno. Vsem skupaj
in vsakomur posebej zelim predvsem
zdravja in ¢im manj stresnih situacij.
Sre¢no 2011!

Vas urednik



GOVOR G. PIRTOSKA 1IN
PODELITEV PRIZNANJ OB
20-LETNICI DRUSTVA

Ob 20-letnici delovanja drustva je
predsedujoci na zboru k besedi po-
vabil slavnostnega govornika prof. dr.
Zvezdana PirtoSka, da bi predstavil
dvajsetletno delovanje Drustva Tre-
petlika.

Prof. dr. PirtoSek je svoj prvi spomin
na misel o oblikovanju drustva ume-
stil v leto 1988 (2 leti pred »uradno
Stetje obstoja nasega drustva«), kaj-
ti tedaj je odkril, kako sprosceno se s
parkinsonovo boleznijo soocajo ¢lani
angleSkega drustva bolnikov. Takrat
v Jugoslaviji tovrstnega misljenja in
zdruzenja Se ni bilo, pac pa je bilo
med bolniki veliko sramu (tudi med
izobrazenci). Istega leta se je v Slo-
veniji v skupini, ki so jo sestavljali
g. Branko Smid, ga. Lidija Ocepek,
medicinska sestra, in (zdaj ze pokoj-
ni) g. Suli¢, pricela razvijati misel,
kako povezati bolnike v drustvo, so-
rodno angleskemu.

Delovanje Drustva Trepetlika je za-
znamovalo vec obdobij:

V prvem obdobju je drustvu predse-
doval g. Suli¢. To je bilo obdobje ve-
likega voluntarizma, ko se je skupina
po koncani sluzbi dobivala na Insti-
tutu za nevrofiziologijo. Pomembno
pridobitev za drustvo je predstavljala
medicinska sestra Lidija Ocepek, da-
nes ¢lanom znana kot parkinsonska
sestra (edinstvena v Sloveniji).

V drugem obdobju, ko je Trepetliki
predsedoval g. Branko Smid, je bilo
delovanje Ze bolj formalno. G. Smid
je uvedel socialni Cut: druzenje na
novoletnih zabavah in ob drugih pri-
loznostih ter izlete. Clanov in zdrav-
nikov od takrat naprej ne povezu-
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je zgolj uradni odnos, temvec tudi
vsakdanje Zivljenje. V tem Casu se je
drustvo vclanilo v EPDO. Stevilo Cla-
nov se je mocno povecalo (leta 2007
na 400), kar je posledi¢no zahtevalo
tudi drugacno delovanje.

Sedanje vodstvo je bilo izvoljeno
pred tremi leti. Predsednico go. Cvet-
ko Pavlina Likar odlikujeta vnema in
predanost, za g. Boris Skapina, pod-
predsednika, so znacilni sposobnost
argumentiranja in kreativnost ter
dostop do domacih in tujih institu-
cij, za g. Francija Kolmana, Se ene-
ga podpredsednika, angaziranje v
Stevilnih civilnih iniciativah ter preu-
darnost pri sodelovanju s strokovnim
zdravstvenim svetom, regionalnimi
vodstvi in pri zagotavljanju posto-
pnega povecevanja financ¢nih virov
za Stevilne nove programe, kar vse
Trepetliko postavlja na Se visji nivo.
Kot ena najdejavnejsih humanitarnih
organizacij je dosegla vrsto uspehov,
uvedla celo vrsto novih programov in
privabila veliko Stevilo novih ¢lanov.
Predsedujodi se je prof. dr. Pirtosku
zahvalil za zanimivo predstavitev
Trepetlikine zgodovine in seveda za
njegovo dolgoletno podporo drust-
vu, nato pa prisotnim posredoval tudi
pohvalo, ki jo drustvu izrekel FIHO.
Sledila je podelitev drustvenih priz-
nanj ob 20-letnici delovanja Trepet-
like.

Komisija, ki so jo sestavljali Tatjana
Gorjan, Joze Hudarin in Franci Kol-
man, je na predlog regionalnih enot
pripravila dokon¢ni predlog podelitve
priznanj.

Priznanje ob 20. obletnici Trepetlike
so za svojo aktivnost v drustvu pre-
jeli: g. Peter Bozi¢ (Celje), g. Milan
Predikaka (Maribor), g. Vojko Gro-
sar (Nova Gorica) in g. Branko Smid
(Kranj).



Posebno priznanje za dolgoletni pri-
spevek in sodelovanje v drustvu sta
prejela diplomirana medicinska se-
stra ga. Lidija Ocepek ter nevrolog
prof. dr. Zvezdan Pirtosek.

GdC¢. Klara Tostovrsnik je prebrala
utemeljitve priznanj, dobitnikom pa
jih je skupaj s cvetjem podelila pred-
sednica drustva. Cvetja so bile dele-
Zne tudi soproge dobitnikov priznanj.

Peter Bozic je Clan drustva ze vec
kot 10 let. Znan je po svojih novi-
narskih prispevkih v ¢asopisih, na ra-
diu in TV na obmodju Stajerske, kjer
opozarja na probleme pri zdravljenju
parkinsonove bolezni. Kljub svoji bo-
lezni zelo prizadevno skrbi za aktiv-
nosti v Stajerski enoti.

Vojko Grosar je neke vrste »dvorni
pesnik« Trepetlike. Izdal je Ze Sest
pesniskih zbirk, sedma pa je tudi zZe
napisana. V pesmih govori o bolezni,
Zalosti, veselju, razmisljanju, upanju,
pogumu, klicanju na pomo¢, drznih
mislih in spominih ob nihanju razpo-
lozenja, kar je posledica delovanja
zdravil. Njegove pesmi so iz zbirke v
zbirko bolj izpiljene, dorecene in do-
slednejse pri izpovedi. Vojko je neke
vrste zdravilo in spodbuda za druge
parkinsonike, njegovo ustvarjanje pa
mu daje moc¢ za vrsto dejavnosti na
Primorskem.

Milan Predikaka je Clan drustva Ze
13 let. Je ¢lan 10 za obmocje Stajer-
ske, kjer aktivho sodeluje pri pripra-
vi izletov, srecanj in kulturnih prire-
ditev drustva. Aktiven je tudi zunaj
drustva - vsem so poznana njegova
potovanja po svetu in veselje do ple-
sa, o ¢emer lahko beremo v njegovih
prispevkih za glasilo Trepetlika.

Branko Smid je ¢lan drustva ze zelo
dolgo. Bil je njegov dolgoletni pred-
sednik in je kot eden prvih sodeloval
pri vkljuCevanju bolnikov in njihovih
skrbnikov v drustvo ter pri registrira-
nju in uveljavljanju drustva v sloven-
skem in evropskem prostoru. V ¢asu
njegovega delovanja je zacelo izha-
jati glasilo Trepetlika, ki je prineslo
velik uspeh.

Milan Predikaka, dipl. m. s. Lidija Ocepek,
prof. dr. Zvezdan Pirtosek

UdeleZenci ob¢nega zbora




Lidija Ocepek, diplomirana medicin-
ska sestra, specializirana za parkin-
sonovo bolezen, je dusa Trepetlike.
Izobrazevala se je doma in v tujini
ter postala »desna roka« prof. Pirto-
Ska in je poleg njega ustanoviteljica
drustva. Zelo dobro pozna vse faze v
poteku parkinsonove bolezni in nje-
ne najneprijaznejSe obraze. Odzove
se na vsak klic oziroma prosnjo in je
svojim bolnikom na voljo dobesedno
noc¢ in dan. Nikoli ne zavrne klica po
pomodi in svoje znanje ter tenkocut-
nost razdaja vsem parkinsonikom.
Ob rednem delu na Klinicnem oddel-
ku za bolezni ziv€evja na Nevroloski
kliniki UKC v Ljubljani pa na Lokvah
vodi zdaj ze tradicionalne tabore za
parkinsonike in njihove skrbnike.
Vedno dosegljiva, razumevajoca,
prijazna, vedno s pravo besedo ob
pravem casu, skratka osebnost s sr-
cem za soljudi.

Prof. dr. Zvezdan Pirtosek, zdrav-
nik nevrolog, specializiran za par-
kinsonovo bolezen, je na svojem
podroCju eden vodilnih evropskih
strokovnjakov, zato s svojimi iz-
kusnjami, pridobljenimi pri delu in
raziskovanju na vrhunskih ustano-
vah po svetu in doma, bolnikom vli-
va zaupanje. Bil je med ustanovitelji
Trepetlike ter dolgoletni vodja Centra
za ekstrapiramidne bolezni. Sedaj je
vodja Klinicnega oddelka za bolezni
ziv€evija, kot predavatelj na Medicin-
ski fakulteti pa svoje bogato znanje
prenasa na nove generacije medi-
cincev. Kot je pomembno, da je prof.
Pirtosek v slovensko zdravstvo uva-
jal nove metode zdravljenja, je po-
membno tudi uvajanje samopomodi,
kakrsna se je na njegovo pobudo in
ob pomodi specializirane parkinson-
ske sestre Lidije Ocepek razvila v
druzenju bolnikov in njihovih skrbni-
kov v okviru Trepetlike.

N.O.

Skupinska slika: dobitniki priznanj s predsednico drustva




POMAGAJIMO SI IN POLNOC-
NI KLUB

Predstavitev problemov (zdravstve-
na oskrba, cakalne vrste, rehabili-
tacija itd.) nasih clanov, predvsem
bolnikov, Sirsi druzbeni skupnosti in
s tem prepoznavnost Drustva Trepe-
tlika v javnosti kar nekaj (':asav nista
bili odliki nasega drustva. Ceprav
je vsako leto izSla najmanj ena Ste-
vilka glasila Trepetlika in je drustvo
dejavno sodelovalo tudi pri izdaji
strokovnih priro¢nikov Kako Ziveti
s parkinsonovo boleznijo in Hitreje,
dlje, mocneje (Vaje za bolnike s par-
kinsonovo boleznijo) ter pri prevodu
knjizice Ziviljenje s parkinsonovo bo-
leznijo, je bilo to za naso prepoznav-
nost premalo, saj tovrstne publikaci-
je, katerih nabor je precej Sirok, bere
le oZji krog ljudi.

Kar nekaj let je drustvo posiljalo pi-
sma najrazlicnejsSim naslovnikom,
njegovi predstavniki pa so, predvsem
ob 11. aprilu, svetovhem dnevu bol-
nikov s parkinsonovo boleznijo, tako
v Ljubljani kot tudi v drugih enotah
obiskovali zdravstvene in politi¢ne
institucije, da bi opozorili na tezak
polozaj parkinsonikov.

Predstavnik Drustva Trepetlika je
postal ¢lan Sveta pacientov pri UKC
Ljubljana; dva nasa clana sta v
Upravnem odboru Slovenskega sveta
za mozgane; dva sta sodelovala na
Radiu Jesenice v oddaji »Dr. Petek;
nas Peter Bozic ni nikoli priznal, da je
Zze v pokoju, saj Se vedno seznanja
bralce in poslusalce o tezavah par-
kinsonskih bolnikov; tudi odzivi na
Srecanja '09 v Radencih, Portorozu
in Podzemlju (to so bile delavnice za
starejse bolnike iz drustev Trepetlika
in Spomincica) so zelo spodbudni;
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skoraj sedem pesniskih zbirk Vojka
Grosarja veliko pove o pestri dejav-
nosti nasih ¢lanov, prepri¢an pa sem,
da so med nami avtorji, ki svojih lite-
rarnih nagnjenj (Se) ne Zelijo razkriti.
Sedaj, ko to piSem, se spomnim Se
veC na prvi pogled drobnih aktivno-
sti nasih c¢lanov, predvsem v oZjem
okolju, res pa je, da je to potekalo
kar prevec spontano. Pri tem naj po-
udarim garanje Jozeta KoZarja ob
ustanovitvi enote drustva za Posav-
je, Dolenjsko in Belo krajino, ko se
je ta nekoliko bolj obrobni del Slo-
venije kar prebudil ob predstavitvi
tezkih pogojev, v katerih se znajdejo
oboleli. Upam, da te aktivnosti niso
preveC vplivale na zdravstveno sta-
nje gospoda KozZarija.

V drustvu se je izoblikovalo stalisce,
da je za prepoznavnost drustva in
poroc¢anje o problemih nasih c¢lanov
javnosti potrebno storiti nekaj vec
oziroma drugace kot doslej. Zastavili
smo si cilj — Trepetlika mora na TV-
zaslone. Nekaj dragocenih izkusenj z
mediji smo dobili Ze ob izdaji priroc-
nika Kako Ziveti s parkinsonovo bole-
znijo, ko kljub povabilu mnogo tiska-
nim in govorjenim medijem in najavi
predstavitve priro¢nika v Cankarjev
dom ni bilo nikogar od povabljenih.
Je bil vzrok sobota, se v drustvu ni-
smo dobro organizirali, smo bili naiv-
ni, da je dovolj le pismeno povabilo?
Ocitno je Se nekaj manjkalo!

Lansko leto smo nase probleme in
drustvo ob svetovnem dnevu par-
kinsonikov Zeleli predstaviti v znani
oddaji TV Slovenija - Polnoc¢ni klub.
Zaradi velikega zanimanja mnogih,
ki se Zelijo predstaviti v tej oddaji, v
letu 2009 nismo uspeli.

Zanimivo je, da je nasSo predstavitev
v Polno¢nem klubu prehitela oddaja
TV Koper Pomagajmo si, kar nam je



omogocilo nove izkusnje s televizij-
skim medijem. Oddaja je bila po-
sneta 23. marca 2010 v drustvenih
prostorih Trepetlike v Ljubljani. So-
delovala je »Zenska« ekipa nasega
drustva: gospe Lucija Novak in Ani-
ca Lipar ter zdravnica dr. Maja Trost.
Prva se je predstavila kot skrbnica,
gospa Anica kot bolnica, nevrologi-
nja dr. Trostova pa je zelo jedrnato,
umirjeno in razumljivo govorila o
parkinsonovi bolezni.

Oddaja, ki smo si jo 22. aprila 2010
lahko ogledali na TV Koper oziroma
na 2. programu nacionalne TV, je
potekala v obliki vprasanj novinarke
Milene Miklavci¢, Ceprav teh vprasanj
poslusalci nismo slisali.

Moj vtis: videlo se je, da dr. TroStova
ni prvi¢ sodelovala na TV, toda tudi
Lucija in Anica sta bili sprosceni, tako
da sploh ni bilo videti, da je to njun
televizijski ognjeni krst. In Se zani-
mivost: po snemanju smo skupaj z
ustvarjalci oddaje ugotovili, da manj-
ka kakSna beseda vel o drustvu,
toda oddaja je bila posneta tako, kot
je bilo predvideno v scenariju.
Vidite, kako dragocene so izkusnje!
Oddaja Polno¢ni klub je zahtevala
malo vec priprav. Omizje je omeje-
no, zato poleg voditeljice lahko so-
delujejo najvec stirje gostje, toliko je
tudi stolov. Ta omejitev je nekoliko
spremenila namen Trepetlike, da naj
bi sodelovali parkinsonska sestra in
dva bolnika in njuna skrbnika. Kon¢-
ni dogovor je bil: gospa Lidija Oce-
pek, dr. Nina Zupandic, bolnici gospe
Alenka Set in Marija Kolman ter skrb-
nik Franci Kolman. Izjema za petega
gosta je bila, ker je bila moja zZena
na invalidskem vozic¢ku; tako je bilo
sedezev dovolj.

Priprave na oddajo so potekale tako,
da je voditeljica gospa Danica Loren-
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¢i¢ 9. aprila priSla v nase drustvo,
nam predstavila predviden potek
oddaje, Alenka, Marija in jaz pa smo
ji predstavili del nasih zgodb in tudi
drustvo. Kasneje je obiskala tudi Ne-
vrolosko kliniko in se pogovorila z dr.
Zupancicevo in gospo Ocepkovo.

V naslednjih dneh smo bili »natursci-
ki« (Alenka, Marija in jaz) kar malo
vznemirjeni, gospa Lidija in dr. Zu-
panci¢eva teh problemov verjetno
nista imeli.

Na predviden dan snemanja oddaje
(16. aprila) smo se v prostorih TV
Slovenija zbrali Ze v dopoldanskih
urah. Po krajsi obdelavi pri masker-
ki (jaz sem bil tam samo kaksno mi-
nuto, kar je za moskega po 60. letu
verjetno dovolj, Zzenskemu delu ekipe
je bilo namenjeno nekoliko vec Casa)
so nas po skrivhostnih hodnikih in z
dvigali — kot bi hoteli prikriti pot do
cilja — peljali na prizoris¢e snema-
nja. Pri tem sem dobil obcutek, da
je zgradba TV Ljubljana Ze kar zasta-
rela. Po krajsih pripravah (mikrofoni,
osvetlitev, seznanitev, kje so kame-
re) se je snemanje oddaje zacelo.
Vsaj zase lahko re¢em, da sem kar
malo s strahom cakal na svoje prve
besede pred kamero, Se posebej
zato, ker je uvodni del voditeljica na-
menila sestri Lidiji in dr. Zupancicevi,
ki sta strokovno in hkrati poljudno
prikazali problematiko. Moram pa
reCi, da ni bilo tako hudo, kot sem
se bal, mogoce tudi zato, ker je bila
pred mano Alenka, ki je svojo zgod-
bo pripovedovala tako umirjeno, kot
da v razredu dobro poznano snov
razlaga svojim dijakom. Gospa Da-
nica me je vkljucila v pogovor tako
neposredno, da sploh nisem opazil,
kdaj sem zacel govoriti.

Sprva je bilo malo neugodno, ker
moja zena ni mogla govoriti, verje-



tno zaradi novega zdravila, ki ga je
zacela jemati pred nekaj dnevi, malo
pa verjetno tudi zaradi treme. Upal
sem, da se bo lahko vkljucila kasne-
je; to je sicer storila s krajSimi stav-
ki, ob koncu oddaje pa ji je le uspe-
lo povedati dogovorjeno besedilo za
napovednik oddaje. Mislim, da je ni
toliko prizadelo dejstvo, da ni mogla
govoriti, kot to, da ni mogla pred-
staviti svoje zgodbe, niti njene naj-
manjSe podrobnosti. Vsekakor bi bilo
njeno pripovedovanje zanimivo tudi
za poslusalce, saj sta z Alenko sicer
obe parkinsonski bolnici, toda njuna
parkinsona sta zelo razli¢na.
Predvidenih 70 minut snemanja od-
daje je minilo zelo hitro, ostal je le
Se Cas za zaklju¢ne misli ... in Ze so
kamere in reflektorji ugasnili, mi pa
smo zeleli povedati Se veliko, ver-
jetno najmanj Se za eno oddajo. Vo-
diteljica gospa Danica Lorenci¢ nam
je povedala, da smo bili prijetni so-
govorniki, opazila pa je tudi, da smo
se vsi po nekaj izreCenih stavkih po-
govarjali, kot da kamer ni. Vsekakor
je pri tem potrebno izreci posebno
zahvalo voditeljici, ki je vodila oddajo
tako neposredno, da smo imeli ob¢u-
tek, kot bi se o parkinsonovi bolezni
pogovarjala skupina prijateljev.
Oddaja je bila na sporedu 14. maja
2010, ponovili so jo naslednji dan v
dopoldanskem casu. Bila je zelo od-
mevna in dobro sprejeta, tudi po sta-
tistiki nadpovprec¢no gledana, a si je
zaradi zbora ¢lanov 15. maja nekate-
ri nasi ¢lani niso mogli ogledati; zato
je drustvo na RTV Slovenija podalo
vlogo za ponovitev. Upam, da bo ob
objavi tega ¢lanka to ze realizirano.
Namesto zakljucka naj povem tole:
predstavitev problematike parkinso-
nikov v medijih je na prvem mestu
pomembna za nase Clane in Trepetli-
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ko, vsekakor pa tudi za organizacije,
ki nase drustvo financirajo, tudi do-
natorje, nehote pa se vsiljuje vpra-
Sanje, ali bi slovenska zdravstvena
politika ubirala iste poti, ¢e ne bi bilo
medijev?

Franci Kolman

V BREZICAH OBELEZILI DAN
INVALIDOV IN BOLNIKOV

26. oktober je v breziski obcini na-
menjen invalidom in bolnikom ter
ozavescanju javnosti o delovanju
njihovih drustev. Letos so se posa-
mezna drustva predstavila v avli In-
termarketa Brezice, kjer so v soboto,
23. 10., v dopoldanskem casu imela
stojnice z informacijskim gradivom.
Obenem so drustva ob sodelovanju
zdravstvenih delavk izvajala sveto-
vanje in brezplacne delavnice, na-
menjene tako bolnikom in invalidom
kot tudi Sirsi javnosti. Sobotni naku-
povalci so si lahko na hitro izmerili
krvni pritisk in krvni sladkor, kostno
gostoto, se sprehodili po maketi Clo-
veskega Crevesja ...

Na stojnici Drustva Trepetlika sem
predstavila naslednje publikacije:
Kako ziveti s parkinsonovo boleznijo,
Zivljenje s parkinsonovo boleznijo je
zivljenje, v katerem je vsak dan izziv,
Hitreje, dlje, mocneje: vaje za bolni-
ke s parkinsonovo boleznijo, Life with
Parkinson’s non-motor symptoms
(priro¢nik je v postopku prevajanja)
ter glasilo Trepetlika.

Ko so mimoidoci zagledali napis Dru-
Stvo Trepetlika, Drustvo bolnikov s
parkinsonizmom in drugimi ekstrapi-
ramidnimi motnjami, so hitro povesili



odi in Sli mimo. Pogumnejsi so se mi
nasmehnili, eden je olajSano rekel:
“Veste, imam Sele 60 let in tovrstnih
problemov nimam! Zaenkrat - hvala
bogu!”

Najpogumnejsi (5 znancev oziroma
bivsih sodelavcev, 5 mojih nekdanjih
dijakov in 5 neznancev, ki so se Cu-
dili, zakaj drustvo predstavljam jaz,
saj da je to bolezen starih, in Ce ze
imam bolezen, zakaj se ne tresem
...) so se cudili mojim informacijam
“iz prve roke”.

Najvecja gneca je bila pred stojni-
cami, kjer se je dalo kaj izmeriti in
otipati. Cetudi je nasa stojnica ime-
la malo obiskovalcev (parkinsonove
bolezni laikom in celo zdravnikom
ni lahko otipati in izmeriti, sploh na
zacetku), kar kaze na nepoznavanje
bolezni in zato tudi na nerazumeva-
nje nasih tegob, pa se je s tem po-
sredno pokazala miselnost celotne
druzbe, ki bolnike s to boleznijo ne-
malokrat stigmatizira.

Tudi tisti, ki so pogledali vstran, so si
morda zapomnili nase ime - kdo ve,
morda bodo kdaj Zeleli kaj vprasati,
pa bodo vedeli, kam se obrniti.

Alenka Set

Stojnica Drustva Trepetlika

DRUSTVO TREPETLIKA_ BO
NADALJEVALO Z OSVESCA-
NJEM BOLNIKOV, NJIHOVIH
DRUZIN IN JAVNOSTI

Cvetka Pavlina Likar

Evropsko zdruzenje za parkinsono-
vo bolezen (EPDA) je letos pripravi-
lo svojo letno skupscino socasno s
potekom 2. svetovnega kongresa o
parkinsonovi bolezni (PB), da bi se
osebe, povezane s PB, lahko udele-
zile obeh pomembnih dogodkov, a
stroSke prevoza nosile le enkrat.

Svetovni kongres - mednarodno sre-
¢anje o zadnjih znanstvenih dogna-
njih, zdravljenju bolezni in pobudah
skrbnikov - je tokrat potekal v Evro-
pi, v Glasgowu, od 28. septembra do
1. oktobra. Kongresa se je udelezilo
tudi 13 ¢lanov Drustva Trepetlika. Za
dva Clana je stroske krila EPDA, za
eno udelezenko Zavod za zaposlo-
vanje, Andreja Kancilija, fiziotera-
pevtka, pa je bila izbrana na razpi-
su za letake in je njene stroske kril
Svetovni kongres. S kratkim filmom
o dejavnostih na Lokvah sta se pred-
stavili tudi parkinsonska sestra Lidija
Ocepek in Klara Tostovrsnik. Film je
prejel ¢astno priznanje. Ostalim cla-
nom je udelezbo omogocilo podjetje




Solvay, za kar se mu lepo zahvalju-
jemo.

EPDA je bila ustanovljena leta 1992 in
od takrat aktivno pomaga 1,2 milijo-
na bolnikom s parkinsonovo bolezni-
jo in njihovim druzinam v Evropi. Va-
njo je vkljucenih 44 organizacij (med
njimi tudi Drustvo Trepetlika), ki se
zavzemajo, da bi imeli bolniki s PB in
njihove druzine dostop do ustrezne
obravnave, ustreznega zdravljenja,
in to ob pravem casu. Vizija EPDE in
prav tako Drustva Trepetlika je omo-
goditi bolnikom samostojno, polno zi-
vljenje, zato podpiramo raziskave za
izboljSanje obravnave in zdravljenja
bolnikov.

EPDA je na 2. svetovnem kongresu
sodelovala z vel predstavitvami in
dvema letakoma. V c¢asu kongresa
je pripravila ve¢ dogodkov v zvezi s
programom osvescanja javnosti o PB
in je tako predstavila drugi del publi-
kacije »Zivljenje s parkinsonovo bo-
leznijo - nemotori¢ne motnje«.

V slovenskem jeziku smo z znatno
finanéno pomodjo EPDE v Drustvu
Trepetlika letos uspeli izdati prvi del,
katerega tematika so predvsem mo-
toricne motnje. Ta prevod ima obse-
zen dodatek o slovenskih razmerah
glede obravnave parkinsonove bole-
zni. Dodatek sta pripravila prof, dr.
Zvezdan Pirtosek in mag. Boris Ska-
pin. Pri prevodu publikacije so sode-
lovali Nadja Jarc, dr. med, mag. Boris
Skapin, Alenka Set, prof., in mag.
Nina Skapin.

Prvi del, ki so ga clani drustva ze
prejeli, precej izvodov pa smo poslali
tudi v zdravstvene ustanove, domove
starejsih obcanov in knjiZznice, govori
o zivljenju bolnikov in vplivu bolezni
na vsakodnevno Zivljenje bolnika ter
njegove druZine. 5

Drugi del publikacije »Zivljenje s
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parkinsonovo boleznijo«, ki je do
sedaj izSel v 4 jezikih in ga namera-
vamo prevesti tudi v slovenski jezik,
je osredotoCen predvsem na nemo-
toricne bolezenske znake, isto¢asno
pa poudarja, kako pomembni sta za
bolnika zgodnja diagnoza in ucinko-
vita obravnava.

Na delavnici, ki je potekala hkrati s
predstavitvijo drugega dela publika-
cije, smo poleg predstavnikov drugih
evropskih organizacij za PB dejav-
no sodelovali tudi trije ¢lani Drustva
Trepetlika. Tema delavnice je bila,
kako bodo posamezne organizacije
nadaljevale s programom osvescanja
javnosti, bolnikov in njihovih druzin v
svojih drzavah.

Drugi del publikacije obravnava pred-
vsem nemotori¢ne bolezenske znake
in je kombinacija klini¢nih primerov,
ki so jih opisali strokovnjaki, in po-
ljudnostrokovnih razlag in skupaj s
pri¢evanji bolnikov osvetljuje Siroko
paleto nemotori¢nih motenj ter nji-
hovo pogostost. Namen drugega dela
je predvsem ozavestiti ljudi in jih
spodbuditi, da bodo poiskali zdravni-
Sko pomoc in ucinkovito zdravljenje
nemotori¢nih motenj, ki so vec¢inoma
premalo prepoznavne in zato pre-
malo zdravljene. Treba je prepoznati
vpliv nemotori¢nih motenj na vsak-
danje zivljenje bolnikov s PB in njiho-
vih druzin, izboljSati razumevanje in
prepoznavo posameznih simptomov
na vseh stopnjah bolezni. Prej kot
bodo motnje ucinkovito zdravljene,
manj vpliva bodo imele na kakovost
zivljenja.

Med pric¢evanja bolnikov v publikaci-
ji je vkljuceno tudi priCevanje nase
Clanice ge. Marice. PriCevanja je
pred dvema letoma podalo Se 13 na-
Sih Clanov; ta sicer niso neposredno
vklju¢ena v publikacijo, vendar je
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tako Drustvo Trepetlika pripomoglo k
razumevanju bolezni, za kar se Cla-
nom bolnikom, ki so sodelovali, toplo
zahvaljujemo.

Na skupscini EPDE so obravnavali
tudi problem, povezan s ¢asom, po-
trebnim, da je bolniku s PB omogo-
¢en dostop do inovativne obravnave
in najboljse nevroloske podpore, ki jo
potrebuje. EPDA je predstavila ovire,
na katere naleti nov nacin zdravlje-
nja na poti od laboratorija do odo-
britve uporabe in konc¢no do klini¢ne
uporabe ter zagotovitve sredstev za
novo zdravljenje. Z vidika bolnika s
PB, ki bi moral biti sredisCe strategi-
je zdravljenja, moramo doseci, da bo
dostop do novih nacinov zdravljenja
hitrejsi.

Na kongresu sem se kot predstavni-
ca Drustva Trepetlika srecala s pred-
sednikom EPDE Knutom-Johanom
Onarheimnom, podpredsednico Su-
sanno Lindvall, blagajni¢arko Mariel-
lo Graziano in generalno sekretarko
Lizzie Graham. Dogovorili smo se, da
bomo okrepili sodelovanje; hkrati so
sogovorniki priznali, da je Drustvo
Trepetlika, ki predstavlja bolnike ene
manjsih evropskih drzav, med aktiv-
nejsimi organizacijami, vklju¢enimi v
EPDO.

Vseh trinajst udelezencev 2. sve-
tovnega kongresa o PB je aktivno
spremljalo dogajanja na kongresu;
dogovorili smo se, da bo v naslednji
Stevilki Trepetlike vsak predstavil eno
od tem, ki ga je na kongresu najbolj
pritegnila.

Naslednji svetovni kongres bo leta
2013 v Torontu.

Predsednica Cvetka Pavlina Likar
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EPDA NADALJUJE KAM-
PANJO OZAVESCANJA S
PREDSTAVITVIJO NEMOTO-
RICNIH MOTENJ PRI PAR-
KINSONOVI BOLEZNI

EPDA nadaljuje akcijo ozavescanja
o parkinsonovi bolezni (PB). Na 2.
svetovnem kongresu o PB (WPC) v
Glasgowu na Skotskem je predstavi-
la 2. knjiZico »Zivljenje s parkinsono-
vo boleznijo«, tokrat o nemotoricnih
motnjah.

Knjizica in DVD v sredisCe postavljata
veliko teh motenj, s katerimi se bol-
niki s parkinsonovo boleznijo soocajo
v vsakodnevnem Zzivljenju, prav tako
pa mocno vplivajo na kakovost zi-
vljenja. MotoriCne motnje - tresenje,
togost, upocasnjenost, izguba ravno-
tezja - ze dolgo veljajo kot smernice
za postavitev diagnoze parkinsonove
bolezni, toda prepoznavanje nemo-
tori¢nih motenj in njihov vpliv na ka-
kovost Zivljenja pa prikazeta bolezen
v novi, veliko teZzji obliki.

Motnje so zelo razli¢ne in se pojavlja-
jo v vseh fazah parkinsonove bole-
zni. Nedavne raziskave so pokazale,
da ima priblizno 90 % bolnikov s PB
vsaj eno nemotori¢no motnjo, 10 %
pa ve¢ - tudi do 5.

Nekatere - izguba voha, zaprtje in
depresija — ostanejo vedno prisotne.
Ti simptomi so pravzaprav zelo pogo-
sti, vendarvteiko razpoznavni.
Knjizica »Zivljenje s parkinsonovo
boleznijo« nam ponuja pregled raz-
licnih nemotori¢nih motenj. Izkusnje
bolnikov, njihova prievanja skupaj
s klinicnimi Studijami primerov iz
zdravniske prakse, nam predstavijo
vpogled v to, kako lahko s prilagoje-
nim zdravljenjem zmanjsamo vplive
teh simptomov.



Zelimo, da bi lahko boljée razumeva-
nje teh znakov v prihodnosti privedlo
do zgodnejse diagnoze in zdravljenja.
Nemotori¢ne motnje lahko vplivajo
na zivljenje bolnika s PB v enakem
ali celo ve¢jem obsegu kot motoricne
motnje. Njihov vpliv na bolnikovo in-
validnost in s tem povezane stroske
za zdravstveno nego je zelo velik.
Druge nemotoricne motnje, kot na
primer demenca pri parkinsonovi bo-
lezni, se pojavijo v kasnejsih fazah
bolezni. Ta drugi del pa je namenjen
zdravstvenim  delavcem, izvajal-
cem zdravstvenih storitev in tistim,
ki vplivajo na politiko teh storitev.
Prav tako pa je to poglavje namenje-
no bolnikom, njihovim druzinam in
skrbnikom.

EPDA je akcijo ozavesScanja o PB pri-
Cela v avgustu 2008, z namenom
omogoditi zdravljenje PB (zagotoviti
pravo zdravilo ob pravem casu) na
obmocju celotne Evrope. Akcija naj
bi izboljSala kakovost Zivljenja: bol-
nik s PB bo ostal na delovhem mestu
dlje, kar bo omogocilo njegovo vecjo
vlogo v druzbi, stroski zaradi bolezni
pa se bodo zmanjsali.

Akcijo so prijazno podprle skoraj vse
farmacevtske druzbe s sredstvi za
izobrazevanje.

Branko Smid

WEPDA

EUROPEAN PARKINSON’S DISEASE ASSOCTATION

MLADI UMI V BOJU PROTI
PARKINSONU

Zakl]ucna slovestnost v Lukovici

V Ljubljani je letos julija potekala ze
2. poletna Sola o parkinsonovi bole-
zni. Udelezili so se je studentje in di-
plomanti zdravstvenih strok (medici-
na, farmacija, fizioterapija, tehni¢na
medicina).

Idejni vodja poletne Sole Paul de Roos
meni, da je potrebno mlad potencial
usmeriti v bolj specificne probleme,
ki pestijo veliko prebivalcev Sirom po
svetu. Eden od teh problemov je par-
kinsonova bolezen.

Organizacija letoSnje poletne Sole je
doletela Studentko medicine Klaro
Tostovrsnik. Pri izvedbi poletne Sole
so ji pomagali Se Stirje Studenti me-
dicine ter diplomantka medicine.
Udelezenci so prisli iz razli¢nih drzav:
Savdske Arabije, Turcije, Grcije, Sr-
bije, Portugalske, Nizozemske, Bel-
gije, Slovenije. Razdelili so se v tri
skupine in vsak dan vneto raziskovali
podrocja parkinsonove bolezni, ki Se
niso bila dovolj preucena. Imeli so
veliko idej in zamisli, kako bi lahko
izboljsali stanje bolnikov s parkinso-
novo boleznijo, kar so podkrepili Se
s strokovno literaturo. Po koncanem
celodnevnem delu so morali svoje




ugotovitve predstaviti pred paleto
strokovnjakov, kar pa ni macji kaselj.
Delo je bilo naporno in stresno, ven-
dar vredno truda. Kon¢no predsta-
vitev projektov so udeleZenci pred-
stavili v Cebelarskem centru na Brdu
pri Lukovici, kjer jih je obiskala tudi
ekipa RTV Slovenija. Naslovi projek-
tov so bili: »The Association betwe-
en Dopamine Receptor D1 and D2
Polymorphisms and L-dopa-induced
Dyskinesia« (Povezava med polimor-
fizmi dopaminskih receptorjev D1 in
D2 in z L-dopo induciranimi diskine-
zijami), »The Premotor Symptoms:
Their Place in the Pathophysiology
and Their Predictive Value in Early
Identification of Parkinson’s Disease
with Future Applicability in Disease-
Modifying Treatment« (Premotori¢ni
simptomi: njihovo mesto v patofizio-
logiji in napovedna vrednost pri zgo-
dnjem odkrivanju parkinsonove bole-
zni ter moznost prihodnje uporabe v
bolezen modificirajo¢em zdravljenju)
in »A Randomized Multi Centre Do-
uble Blind Study to Compare TCA’s
and SSRI’s to Optimal Treated PD
Patients« (Randomizirana multicen-
tricna dvojno slepa Studija glede pri-
merjave TCA in SSRI pri optimalno
zdravljenih bolnikih s parkinsonovo
boleznijo). Strokovni vodja poletne
Sole je bil prof. dr. Zvezdan Pirto-
Sek, dr. med., ki sta se mu poleg slo-
venskih strokovnjakov pridruzila Se
svetovno priznana prof. dr. Wolters,
dr. med., in prof. dr. Steinbusch, dr.
med. iz Nizozemske. Poletno Solo so
podprli tudi Medicinska fakulteta Uni-
verze v Ljubljani, Klini¢ni oddelek za
bolezni Zivéevja, Nevroloska klinika
UKC Ljubljana in Drustvo Trepetli-
ka. Uspeh poletne Sole je odmeval v
Evropi in svetu, za dosezke udelezen-
cev pa upamo, da bodo pripomogli k

nadaljnjim raziskavam na podrocju
parkinsonove bolezni. Naslednja, ze
3. poletna Sola o parkinsonovi bo-
lezni, bo potekla naslednje leto v
mestu Varsava na Poljskem (vec na
www.parkinsonsummerschool.com).

Nives Ramac, Nadja Jarc, dr. med.,
Spela Rabzelj, Ales Rode, Klara To-
stovrsnik, David Vrhovec

TREPETLIKA

Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in
drugimi ekstrapiramidnimi motnjami

PREOBLIKOVANJE LOGOTI-
PA TREPETLIKE

Morda ste opazili, morda pa tudi ne,
da je spremenjen logotip oziroma
napis TREPETLIKA. Pa ste se vprasa-
li, zakaj sprememba?

Odgovor je sila enostaven. Minilo je
20 let, zato je bilo potrebno logotip
malce pomladiti.

Da pa spremenjen logotip ni bil samo
Zelja po spremembi, smo ga Ze upo-
rabili na tiskovinah, ki jih potrebuje-
mo v drustvu.

Tako imamo sedaj nove izkaznice,
zlozenko, ki je resnici na ljubo pre-
malo uporabljena, nasi predstavniki
so se lahko predstavljali z novimi vi-
zitkami itd.

JoZe Hudarin
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ALI - ALI

Zdelo se mi je, da parkinsonova bo-
lezen vsaj tako kot nas, ki jo nosimo
v sebi, kjer se pocasi vras¢a v nase
telo in, Se huje, v duso, prizadene
tudi nase skrbnike. Da jim je tezko
kot nam, sem Se vedno prepri¢ana,
le glas bolnikov je ob skrbi za skrb-
nike postal parkinsonsko tisji, kot da
smo izgubili zavetrje upogljivega ste-
bla in Selestece krosnje ...

Je cas, ko je z nami bolniki tezko.
So dnevi, ki jih predremljem, nodi,
ki jih prebedim, so trenutki brezupa,
stanja otopelosti, obcutki krivde in
zavest, da sem zmeraj bolj “notri”,
v Casu, ko sem “zunaj”, pa opazam,
da sem zaznamovana s pecatom ob-
sojenca — kot bi priSla z ogolelega
Grgurja. O sebi sem sliSala: “Poglej
svojo bivso profesorico, kako tone v
norost.” Ali: “Ljuba sodelavka, ti se
zdaj gotovo spoznas na psihiatre,
kateri ti je najljubsi?” Ali: “Delajmo
se, da mamice ne vidimo.” Ali ... To-
liko je bilo teh “ali”, da sem se jih
naposled naucila presliSati, modreci
okoli pa imajo vest na mehki pernici,
saj zaradi diagnoze PB ne bo nihCe
verjel moji tozbi o besednih klofutah.
Zato se, padajoC v brezno telesnih
in dusevnih bolecin, ¢akajo¢ na far-
macevtski ¢udez, razmisljajoc, ali je
sramotnejsa bolezen duha ali hudo-
bija uma, in upajoc na vdihe iz polnih
plju¢ nad gladino gorja, obesam za
vrat svojemu skrbniku (ki ostaja ali
iz ljubezni ali iz dolznosti ali bog ve
Cesa), da ga s svojimi tezavami ne-
hote dusim in tone skupaj z mano,
obenem pa ostajam brez moznosti
pomagati drugim, ker so pred menoj
navidezno poskrili svoja bremena, ne
zavedajoc se, da ta vpijajo neizjoka-
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ne solze in postajajo vse tezja.

Da bi skrbnik zdrzal 24-urno breme
varovanCeve nemoci, bi moral biti
nadclovek. Zgodovina nas udi, da
je mocni vedno odstranjeval Sibke-
ga, zmozni nezmoznega, pametni
neumnega: posamezniki so si vzeli
pravico odlocati o drugih posamezni-
kih. Nietzschejev nadclovek je Clovek
brez Clovecnosti, ki se z voljo do moci
vzpenja po truplih Sibkih. Parkinson-
ski bolnik si zeli normalno Cutecega,
obic¢ajnega (“normalnega”) cloveka,
ki bi se s svojo svobodno voljo odlocil
- ali stati ob strani ali oditi (vmesno
stanje je pekel). Skrbnikove Zelje o
tihem bolniku, ki ga pokrijes z odejo,
mu das jesti in piti, pa bo zadovoljen,
so jalove ... Dostikrat bolnik bolezni
noCe priznati niti samemu sebi in bi
rad delal, skrbnik, ki bi si rad olajsal
svoje obveznosti, hoCe opraviti nje-
govo delo, vhame se prepir ..., ob
katerem imamo bolni in zdravi veliko
skupnega - najlazje se znesemo nad
najblizjimi.

Obcutek moci in premodi na eni stra-
ni in zavest odvisnosti na drugi sta
varljiva vaba - za vsakogar v tem
vrazjem S$pilu. Zidovi domov udusijo
vse klofute, besedne in ta prave. Ne-
vidni pobudnik in navijac¢ je molcljiv:
za stirimi stenami, kjer se igra vrazji
Spil na izlo¢anje in kazni (“Za kazen,
ker nisi pospravila Cevljev, te ne bom
vzel s seboj na sprehod!” ali “Take
te ne maram, ostani doma, meni se
hoce svobode!” ali “Zahtevam, da
si tak kot nekocC” ...), se tiho kosati
v globini bolnikovih mozganov ali v
skrbnikovih odzivih. Navaden zakon-
ski prepir dobiva neslutene razsezno-
sti, ko obe Zrtvi nevidnega unicevalca
z vse vidnejsimi posledicami tezave
zanikujeta in medsebojno poravna-
vata racune. Nesmiselno se je spra-



Sevati o krivcu, a tudi o tem, kdo je
zacel. Morda je vrazji Spil komu celo
v uzitek - ne glede na izhodis¢ni po-
loZaj (ali bolnik ali skrbnik) - enim je
pac pisana vloga Zrtev, drugim vloga
tiranov.

Mocnejsi molci, ker podrejanje in
strahovanje SibkejSih od sebe (Se)
nista vrednoti, ponizani in razzalje-
ni tudi molcéi - ¢e je bolnik, se boji
za svojo eksistenco, Ce je skrbnik, se
boji razgaliti resnico, da ga druzba ne
bi obsojala zaradi pomanjkanja slo-
venske moralne nadvrednote, to je
potrpezljivosti.

Ne bom trdila, da se verjame izkljuc-
no skrbniku, pa¢ pa mocnejSemu,
in obicajno je to res zdrav clovek.
Sama diagnoza PB vklju¢uje mnogo
psihiatriénih nemotori¢nih zapletov,
zanimivo pa bi bilo pogledati v skrb-
no varovane skrivnosti, ali jih (in e
jih — v koliksni meri) poleg bolezni
in zdravil lahko izzovejo tudi sicersnji
partnerski odnos, odnos med starsi
in otroki, mobing.

Resnica dobi pravo barvo ob tezki
preizkusnji, kot je bolezen, in za var-
nostjo stirih sten. Besede lahko laze-
jo, modrice na dusi in na telesu ne.
Tiste na telesu lahko vsaj pokazes, a
Se tvegas, da je najbrz kriv parkin-
sonski padec, na dusi pa ...; vsakr-
Sna potlacena preteklost, ali bolniko-
va ali skrbnikova, pa se slej ko prej
ulije kot hudournik.

Vesela sem, da je pri klinicnem psi-
hologu od danes, 15. novembra,
bolnikom in skrbnikom na voljo sve-
tovalni telefon, in prepricana, da se
je z nami najlazje pogovarjati na
sredi poti od bolnika k skrbniku (ali
obratno), in vesela, ker bomo (po
besedah sestre Lidije) odslej na ta-
boru v Lokvah bolniki ponovno imeli
urico s psihologinjo.

Med mojim premisljevanjem o za-
molCanem so na gozdnem parobku
tri trepetlike odvrgle Se zadnje li-
ste. Veter vrtinCi jesenske zlatnike,
a nekje mala pletilja Cisto sama na
pletilke besedilke snuje leve in de-
sne petlje, da jih zazanka v hvalnico
Zivljenju.

Alenka Set

Alenka Set ob prejemu roze



7. TABOR PARKINSONSKIH
BOLNIKOV, LOKVE PRI NOVI
GORICI

Koncuje se 7. tabor bolnikov s par-
kinsonovo boleznijo. Se »zadnja«
vecerja, pa se razidemo po celi Slo-
veniji. Predsednica Trepetlike, gospa
Cvetka, nam razdeli liste papirja -
napisite svoje vtise. Po vecerji nas
gospodinja, gospa Tatjana, povabi v
sosednji prostor, kjer se sreamo z
nekaj lokvarskimi vascani. Predstavi-
jo nam vizijo razvoja vasi. Zadovoljni
so, ker se Stevilo prebivalcev veca, in
Se posebej, ker mlajsi ostajajo doma.
Sest osnovnosolcev nam zaigra krat-
ko igrico, ki jo je napisal domacin iz
Lokev. Skupaj s krajani (veC gene-
racij!) smo preziveli lep vecer. Zju-
traj razmisljam, da bo nedelja zelo
zapolnjena z dogajanji, saj imamo
pred seboj Se predavanje, na katere-
ga nestrpno ¢akamo - iz Ljubljane bo
prisel prof. dr. PirtoSek, pa zakljucek,
ki ga vedno pripravi sestra Lidija, in
»domaco nalogo« oziroma zapis vti-
sov o taboru. Ti so enkratni. Preda-
vatelji, strokovnjaki vsak na svojem
podrocju, so nam razlozili vsako ne-
jasnost. Pogovorili smo se o vsem,
kar nas je zanimalo.

Navdusen sem nad nordijsko hojo,
pa jogo in taj-¢ijem. Preskusili smo
sebe: Se zmoremo. Skoraj bi poza-
bil na delavnice. S kaksSnim veseljem
smo gnetli ubogljivo maso za kiparje-
nje. Nastali so raznoliki izdelki. Manj-
Si, vedji, svetle ali opeCnate barve.
Poslusamo zadnje predavanje prof.
dr. Pirtoska. Razlaga o novostih pri
zdravljenju PB — tako glede tablet kot
glede operativnih posegov, vklju¢no z
globoko mozgansko stimulacijo. Veli-
ko vprasanj in odgovorov bogati nasa
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spoznanja, kar je nacin za izboljsanje
kakovosti zivljenja bolnikov.

Malo ze zamujamo s kosilom. Ne-
kateri se ze poslavljajo. Stari znan-
ci, nova prijateljstva. Vsi si Zelimo
¢im vec taksnih srecanj. Opazim, da
pri mizi manjka moja sokrajanka,
s katero imava organiziran skupen
prevoz v Lokve in domov. Pogresal
sem jo ze na predavanju dr. Pirto-
Ska. Sprasujem naokrog - ni je vi-
dela niti njena nova prijateljica, go-
spa Alenka, njena cimra, ravno tako
ne. Mogoce pakira za domov, je med
najaktivnejsimi ¢lani Trepetlike na
nasem podrocju, res pa je tudi, da
je zmeraj zadnja, razmisljam v sebi.
Vidim, kako gospa Alenka hiti proti
sobi. Takoj se vrne do sestre Lidije.
Ze gresta iz jedilnice, jaz za njima,
onidve proti sobi, jaz tudi. Vidim ...
gospa Zvonka lezi na postelji v ne-
ugodnem polozaju, nekako na boku,
trese se, drhti, stoka. Mobilnik lezi
na blazini tik njene glave, a si z njim
ocitno ni mogla ni¢ pomagati. Sestra
Lidija jo sprasuje, katera zdravila
jemlje. Odgovora ne dobi: bolnica
ne zmore odgovarjati. Sestra izbira
zdravila na no¢ni omarici. »Zjutraj
sem jo videla - zgibki,« glasno raz-
mislja parkinsonska sestra. »Torej ta
zdravila je vzela, teh pa verjetno ni.«
Natoci kozarec vode, vzame tablet-
ko, jo potisne v Zvonkina usta. Nato
naso sotrpinko udobneje namestimo
na posteljo, da bi pocivala.

Po naju z gospo Zvonko pride moj
sin, vendar moramo s prevozom do
Ljubljane malce pocakati. Gospa se
kmalu pocuti bolje, pocasi gre do
avta. Sprasuje, kje je sestra Lidija,
da bi se ji zahvalila za pomoc.
Opazoval sem, kako mirno, pro-
fesionalno je parkinsonska sestra
razresila problem, ki za bolnika ni



enostaven. Vem, kako hudo je dozi-
veti taksno krizo, sam sem jo namrec¢
pretrpel pred leti. TakSno ve¢dnevno.
Tudi mene je resila ona. /Takrat sem
rekel moj angel resenik:/ sestra Li-
dija.

In koliko je Se bolnikov, ki jim je po-
magala?! Spoznal sem njeno spo-
sobnost pri organiziranju in vodenju
tabora. Zjutraj ob prvi kavi nas v mi-
slih Ze presteva, razporeja v skupine.
Svetuje nam. In ima vse pod kontro-
lo. Mi parkinsonovci ji lahko iz srca
reCemo: »Hvala za vse, sestra Lidija.
Nikoli vam ne bomo mogli povrniti.«
To so vtisi o dozZivetjih, ki se jih ne
pozabi. Takih srecanj si Se zelim. Po
moznosti spet tabor v Lokvah. Na
svidenje.

JoZe Bajuk

7. TABOR V LOKVAH

Zadnji vikend v maju smo »TRE-
PETLIKOVCI« preziveli na Lokvah, na
nasem 7. taboru. Bilo je lepo, zani-
mivo, poucno. Uzivali smo na svezem
lokvarskem zraku in ob odli¢ni Tatja-
nini kuhi. Nismo pa prisli na pocitni-
ce, temvec na dodatno izobrazevanje
parkinsonikov in nasih partnerjev oz.
skrbnikov.

Na enajstih delavnicah so se zvrsti-
la strokovna predavanja zdravnikov,
medicinskih sester in fizioterapevtk.
Pravzaprav to niso bila klasi¢na pre-
davanja, temvec po kratkem uvodu
bolj medsebojni razgovori na relaci-
ji bolnik-zdravnik. Vsakdo je lahko
postavljal vprasanja in vedno dobil
konkreten odgovor. Nikdar v nobe-
ni zdravniski ordinaciji nimamo take
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priloznosti, da neposredno s specia-
listi reSujemo svoje zdravstvene pro-
bleme.

V nadgradnjo programa so organiza-
torji letos vkljucili Se TAJ-CI, JOGO in
NORDIJSKO HOJO. Vse se je izkazalo
kot zelo koristno za nase zdravljenje
in dobro pocutje.

Pod vodstvom dipl. psihologinje je
bila partnerjem in skrbnikom name-
njena delavnica na temo Kako Ziveti
s kroni¢nim bolnikom in kaj skrbniki
lahko naredijo zase, da ne bi prego-
reli.

V tem casu je nas bolnike zaposlila
nasa Klara v likovni in glasbeni de-
lavnici.

Prva ideja o taborih na Lokvah se
je porodila Gordani Grosar, zeni ta-
kratnega vodje primorske sekcije.
Posredovala jo je naprej in ze leta
2006 je bila zamisel uresnicena.
Tabor je organizirala in izvedla di-
plomirana medicinska sestra Lidija
Ocepek, ki jo vsi imenujemo nasa
parkinsonska sestra. Njena zamisel
se mi je zdela idealna. Nadaljevala
jo je v naslednjem letu in sedaj so
tabori na Lokvah Ze dvakrat letno. So
ze tradicionalni. Prvega tabora smo
se udelezili v glavhem Primorci. V
naslednjih letih pa je zamisel prodrla
SirSe v Slovenijo in z vsakim letom
se dopolnjuje oz. nadgrajuje. Niso
pomembni samo delavnice in preda-
vanja, temvec tudi druzenje bolnikov
s podobnimi teZavami, izmenjava
mnenj in izkusenj, zlasti med svojci.
Bila sem na prvem taboru - in le-
tos spet. Pred in med tem sem po-
slusala vec razli¢nih predavanj o PB
in zdravljenju le-te. Ze 15 let, torej
odkar se spopadam s parkinsonovo
boleznijo, stalno spremljam publika-
cije in ¢lanke o tej bolezni, tako da jo
v principu dobro poznam in nekako



obvladujem. Kljub temu sem iz Lo-
kev odnesla marsikaj novega in ko-
ristnega.

Prav bi bilo, da bi se vsi bolniki s PB
vsaj enkrat letno udelezili tabora na
Lokvah, skupaj s svojim partnerjem
ali skrbnikom. Organizatorji naj bi o
tem razmislili in dali prednost novim
bolnikom, zlasti mlajsim, ki Se niso
prisli na vrsto, nas starejse pa lahko
zadnji trenutek poklicejo, ¢e jim ne
bi uspelo zapolniti vseh razpoloZljivih
mest. Prav radi bomo prisli!

Cvetka Mrak

Plesna delavnica

IZLET V GORISKA BRDA

Datum 27. november me je skrbel,
saj smo lansko leto imeli tako hudo
zimo, da se Primorci nismo mogli
udeleziti novoletnega drustvenega
izleta. Skoraj podobno se nam je do-
gajalo letos, saj je bila Se dan pred
izletom cela Slovenija v snegu in
zimi.

Skrb je bila odvec: sobota se je pre-
budila v prekrasnem soncen dan.
Briski hribcki, obdani s trtami, sad-
jem in oljkami, se ponasajo Se s svo-
jimi cerkvami. Brda imajo kar 25 cer-
kva, ki bogatijo kulturo in zgodovino
obmocdja. Brici so ponosni na svojega
pesnika Alojza Gradnika in seveda
tudi na vinsko klet Dobrovo, kjer smo
se zbrali.

Pred zacetkom programa smo imeli
manjsi prigrizek.

Sprejel in pozdravil nas je g. Franc
Muzi¢, Zupan obcine Brda. Otro-
ci tamkajsSnje osnovne Sole so nam
pod vodstvom ge. Valentine Bevcar
in ravnateljice ge. Vesne Filej pripra-
vili manjsi kulturni program. Sledilo
je strokovno predavanje ge. dr. Moj-
ce Kirbi$, nevrologinje iz Bolnisnice
dr. Franca Derganca iz Sempetra pri
Novi Gorici. Predavanje je bilo zelo
poucno, saj smo izvedeli marsikaj
novega, kar bo bolnikom s parkinso-
novo boleznijo pomagalo premago-
vati vsakodnevne nemotori¢ne bole-
zenske tezave.

G. Vojko Grosar nam je predstavil
svojo najnovejSo pesnisko zbirko, ze
sedmo po vrsti. Kot vedno so tudi te
njegove pesmi odraz avtorjevega iz-
rednega Cuta besedno izraziti zivlje-
nje z boleznijo.

Po predavanju smo si ogledali vin-
sko klet in njene znamenitosti. Sle-
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dilo je kosilo, nato pa prijetno dru-
zenje in klepet.

Program smo nadaljevali v Biljani,
eni najlepsih briskih vasi, dale¢ na-
okoli prepoznavni po znamenitem
cerkvenem zvoniku oglejskega tipa v
srediS¢u vasi.

Zupnijska cerkev sv. Mihaela, ki je Se
danes v osnovi gotska, se omenja ze
leta 1233. Ima lesene plastike iz 1.
polovice 16. stoletja in freske ter je
na tem obmocju imela poseben polo-
7aj prafare.

V cerkvi smo se seznanili z delom in
zivljenjem Bricev, kar nam je izredno
lepo predstavil gospod Zupnik Lojze
Krzisnik.

Prijetno sem bila presenecena, s
kako velikim veseljem so zapeli nasi
bolniki.

Kdo ve, kaj je vsak od nas razmisljal
v cerkvi ... Jaz sem v mnogo oceh vi-
dela veselje, marsikdo se je rokoval
Z Zupnikom.

Iz Biljane smo odhajali veseli ter z
mislijo: »Nosite bremena drug dru-
gemul«

Tatjana Gorjan

Detajl iz cerkve sv. Mihaela

PLETILJINA PESEM
(Zalozba Sanje, 2010)

Bozi¢na noc je. V hisi je blagi mir, le
pletilja bedi in na Sepetejoco pletilko
snuje spomine in plete begavo sreco,
¢es, naj ne mine, naj ostane zapisa-
na v pentljah na mavri¢cnem salu.

V sobi disi po smrecju, po smoli, po
svezini gozda (kolikokrat je bila de-
klica Sla s svojim atetom na oglede,
katera smrecica bo pravsnja, torej
majhna, po moznosti lepo rascena,
in taka, da je ne bo Skoda odnesti iz
njenega doma v pletiljinega). Suhlja-
ta deklica, ki Se ne more vedeti, da
bo te nepozabne trenutke, vecnost
dolge, C¢ez dobrih petintrideset let
vpletala v svoj Cudezni nevidni Sal,
s katerim se bo ogrinjala, kadar ji bo
pri srcu tezko in hladno, ali pa si ga
bo nadela kot okras, plapolajoC v vse-
Casje, se zacudena potaplja v lepoto
papirnatih jaslic, razgreti gaspercek
v ozadju pa podziga hrepenenje po
bombonih, zavitih v razlicne zivo-
barvne papircke, ki se svetijo v soju
Cisto pravih svecic; tako podvojena
svetloba se zrcali v dekli¢inih oCeh in
carobna igra fotonov je tolikSna, da
je slisati le pritajeno dihanje, kakr-
$no ne more zmotiti svetlobe iz ne-
bes. V spalnici starih starSev je vse
spokojno: iznad postelje stanje motri
molcece razpelo, v zavetju katerega
se bodoca pletilja in njen bratec zari-
jeta pod pernico, eden k atetu, drugi
k mami. Ob zuborenju Strnigovja zu-
borita Se vseupajo¢a molitev in po-
tem pogovor, ¢udezna nit, povezujo-
¢a dve razli¢ni generaciji. Mo¢ besed
priliva olja v oljenko otroskih oci, da
Zarijo v temi in atetu in mami svetijo
Se potem, ko noc polozZi prst na usta:
to so bila za vse Stiri nebesa na do-




segu roke.

Na drugi strani hiSice ob Strnigovju
je Se ena spalnica, vedja, z vedjo,
zeleno pecjo (vonj po bukovih drveh
Se ostaja v nosnicah); hrescedi radio
iSCe tuje postaje, da bi deklica, bodo-
Ca pletilja, in njen bratec ujela Sveto
no¢, ki mora na slovenskih radijskih
valovih Se dolgo molce spati, da se
bo neko¢ zbudila kot princeska (ob
njej bodo najgalantnejsi tisti princi,
ki molijo, Ceprav so Se davi preklinja-
li). Pozabljena je klofuta, ki si jo je
kitkolaska prisluzila, ker je v radostni
vznemirjenosti pohodila bunkico, in
Ceprav ve, da si bo ob trikraljevskem
pospravljanju bozi¢nega cudeza za-
sluzila novo, zdajle z bratcem prepe-
vata bozi¢ne pesmi in molita za vse,
ki zivijo v hiSici ob Strnigoviju.

Dve smrecici. Dvoje pojmovanj ¢asa.
Gaspercek je cCas zaustavil in ga
spremenil v pravljico, zelena pec je
kljub velikosti ostala pomanjsana,
ker sta v tej sobi bratec in sestrica
molila in prepevala sama. In iz moje
samotne, sreCne mladosti se svetijo
tiho atetove in mamine odi ... V ple-
tiljini dusi je ostala sled neugasljive-
ga, lu¢ vecno ziva sredi temne nodi ...
V dremezu se zlivajo pesnikove bese-
de s pletiljinimi, kajti besedilke pona-
vljajo nestetokrat izgovorjene misli,
davno spoznana znanja (a za sno-
valca zvenijo novo in sveze, Ceprav
so le odmev ludi iz vecnosti, neste-
tokrat podvojena dvojna zvijacnica,
ki omogoca raznolikost podvajajocih
spoznanj). V plesnem koélu sanj ple-
tilja ponavlja snov svojih prednikov
in zvenenje srca ji polglasno Sepece,
da ni Zivela zaman. Se v sanjah so
trenutki vecne srece ...

Pletilja se predrami, zakaj na pletilko
ujeti trenutki iz otrostva so jo s svo-
jo Carobnostjo zazibali v nezen sen,
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prav tak kot je njen Cipkasti Sal, a
svetloba iz obeh sob njenega otro-
Stva jo je obsvetila s tolikSno mocjo,
kot droben pesek odnese morski val,
da je odprla dveri svoje duse in po-
dozivela mirni vecer ob svoji druzini
ter ga predala dotiku vecne svetlo-
be, sijoCemu iz lunine podobe, ki bdi
nad njenimi pletilkami kot pred letom
dni, a vendar drugace, ker je v tem
letu prezivela tisoCera leta, pokukala
za reSetke pekla in za kopreno ne-
bes, da zdaj pomirjena plete svoje
zZivljenjsko pletivo in se sproti ogrinja
v delo svojih rok in svojih sanj. Za-
upanje, nasnuto v boZji delavnici, je
vecnozivo: sladek je tudi okus gren-
kobe (prepeva v prsenju snega po-
plesujoce zvezdno tkivo).

Ta prazni¢na petlja, ki ti je zdrsnila
na uspavano pletilko, disi po ajdovi
potici, po domaci juhi, pretaknje-
ni goveji pecenki, kuhanih vzhaja-
nih strukeljcih in potpuriju vonjev iz
sadne solate; disi po tvojih otrocih,
ki sta okrasila smrecico in postavila
jaslice, da od ponosa Zarijo ogledala
njunih dus. In ko krci pletiljo pone-
sejo v posteljo, Peter pospravi sledi
slavnostne vecerije, ki jih je zdruzila s
svojo opojnostjo in nazdravljanjem,
zaznamovanim s cvetico refoska.
Mirno zaspi, mala pletilja, in si odpo-
¢ij, kajti jutranjica je ze blizu ...
Kakor nezen potrkljaj na zatrepu
duse pletiljo v praznic¢no jutro prebu-
di v koticka ust prislonjen sramezljiv
smehljaj, ki polzastrto vabi v raj Cu-
des, porojenih z Bozjim detetom na
slami v hlevcku in razprostrtih zanjo
in za Petra iz v trpljenju prisanjanih
nebes. Skrivnost bozi¢ne nodi je tako
preprosta: zdaj za vekomaj vesta, da
sta drug drugemu najdrazja gosta v
mnozici s skrbmi obtezenih ljudi. In
¢udez se zgodi med budnimi sanja-



mi, ko ljubemu vpleteS, zazankas
na smehljaj pripet obet zemeljskega
raja, ki Sirom odpira duri v sredico
biti, vrzeno iz maternice v trenutku,
ko se obljubljeni paradiz razsSiri in
posrka vase dvoje izgubljenih teles,
iSCoCih vecnost v nasmehu vsemir-
skega trka v praznini lebdecih pla-
netov, polnih obetov, da se ljubezen
vedno znova poraja, plodi in se spre-
meni v pravljico, nasnuto na dvojno-
vijacni pletilki sreCe in gorja. Petlje
podrsavajo z leve na desnho v ple-
snem krogu menjavajocih stanj, ple-
tilja in njen ljubljeni planet pa vesta,
da je niti z vsakim dnevom manj, a
zazankana v pletivu iz besed se bo
iz teme porajala vedno znova in spet
in spet, plesaje prastari smehljajodi,
ljubezen upajoli menuet, ki razzari
vesolje dveh teles s svetlobo volje iz
njunih v mavri¢no pletenino ovitih in
v ljubezni prepletenih bedres.

Smehljaj odpira vrata v raj.

Helena Cestnik

KLEPET S SEBOJ
Resnic¢na pravljica iz blodnjave
(Zalozba Sanje, 2010)

Bolezen mi je omogocila spoznati lju-
di, ki jih sicer ne bi, ¢udovite ljudi,
katerih trpinceno telo ne more za-
streti notranjega bogastva.

Trpljenje, ki ga sprejmes pod svojo
streho kot dobrotnika, te polepsa, da
ni videti trzajocih nog, podrsavajo-
Cega koraka, Sklepetajocih Celjusti,
ampak cezclovesko velicino.

Z nekaterimi ljudmi se lahko pogo-
varjas brez besed, kot sta se Jakob
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Bergant Berk in Spanec Anton. Z
»gospo Marijo« sem se pogovarjala
brez besed, v bolnisnici pa sva bili
najdlje; celo prosti konec tedna sva
imeli isto¢asno. Z njo sem govorila
manj kot z drugimi, a zaupali sva si
najvec. Najin najlepsi podvig je bilo
naroCanje dodatne hrane: ena od
naju je odtipkala Stevilko dostavljal-
nice hrane Halo, Vucko, potem pa
sva uzivali v pregreSno dobrih pala-
¢inkah ali pici. Seveda bomo dosta-
vili, gospa Cestnikova! Soba stevilka
7, kajne?

Ob postelji gospe Marije je stala po-
stelja gospe Marinke, ki jo v sebi
imenujem Dobra misel. To je bil na-
mrec naslov njene pesmi, ki mi jo je
sramezljivo in strahoma pokazala,
¢e$ da je v njej ogromno jezikovnih
in pravopisnih napak. A sploh ni bilo
tako. Dobra misel prerasca vse jezi-
kovne spodrsljaje, ker je dobra misel
(origano) pac¢ zacimba duse, ki pri-
da cloveku drugacen, zlahtnejsi okus
in zapecati njegovo odli¢nost. Dobra
misel je vedja od formalno najvisje
izobrazbe, kajti dobra misel lahko
vzbrsti le iz dobrega srca in na po-
sebnih, od krasnega novega sveta
oddaljenih krajih, kakor je Obolno.

V postelji tik moje je lezala gospa
Zinka, s katero sva izmenjali nekaj
najslastnejsih receptov, kajti veva,
da gre ljubezen tudi skozi Zzelodec.
Dolgo ¢asa sem potrebovala, da sem
se osvobodila more, povezane z ve-
likopetkovim krizanjem moje duse in
odstranjevanjem sulice, ki je Se dol-
go ostala v prebodenem srcu. Grozni-
C¢ava doZivetja so enako mocna kot
resni¢na, ¢e ne bolj. Z novimi zdravili
sem postopoma postavila svoje rav-
notezje v svetu brez vrednot in po-
novno vzpostavila omajano zaupa-
nje. Moralo je miniti nekaj mesecey,



da sploh lahko kolikor toliko neobre-
menjeno piSem o tem.

Helena Cestnik

Klepet s seboj, podnaslovijen Re-
sni¢na pravljica iz blodnjave, je
uvodno delo v niz zapisov o Heleni,
njenem iskanju vrednot in osebni
rasti. Prvoosebna pripoved je zacela
nastajati na dnu najgloblje ¢loveske
stiske, iz katere se bralci dvigamo
skupaj s pripovedovalko, odkrivajo¢
radost besedovanja, veli¢ino ljubezni
ter smisel tezkih preizkusenj. Hele-
na, neopazna zenska okoli Stiridese-
tih, se sooCi z usodnimi boleznimi in
s Clovesko pritlehnostjo, a vseeno ne
neha verjeti v vrednote, Zuborece iz
njenega otrostva ob Strnigovju, zato
se v Klepetu s seboj najde vsakdo, ki
se sprasuje o smislu svojega obstoja.

Klepet s seboj

Resniéna pravijica iz blodnjave

Naslovnica knjige Klepet s seboj

UTRINEK TREPETAJOCEGA
BRESTA

Pred stiriinSestdesetimi leti je v “ve-
levasi” z imenom Labore na svet
pritrobila “trobenta” precejsnjih di-
menzij, saj je bila tezka kar 5,5 ki-
lograma in veeeelika kar 55 centi-
metrov! Soseda, ki je bila takrat tudi
babica (ga. Zevnikova), je dejala, da
takega kontrabasa Se ni spravila na
svet. To je bil v nasem orkestru Ze
Cetrti inStrument te vrste in obenem
predzadnji. Vsak od inStrumentov je
imel tudi svoje ime, ki mu ga je iz-
brala mama; ime za moj insStrument
je izbral oce, kar je bilo za tiste ase
nekaj zelo nenavadnega. To ime ima
latinsko-romanski izvor, saj Dezider
v latinscini (desiderius < desiderium)
pomeni Zeljko (zaZelen); velikokrat
sem podrazil oteta, ali sem bil v re-
snici samo jaz tako zazelen, da mi je
dodelil nadvse prepoznavno ime. Do
svojega sedmega leta je moja tro-
benta trobila z enotnim glasom or-
kestra, ki mu je, ob mamini pomodi,
dirigiral oCe.

V sedmem letu pa je za mlado tro-
bento prislo do velikih sprememb.
Podala se je na novo, neznano pot.
Iz osemintridesetmilijonske vasi se
je preselila v takrat stiristopetinpet-
desetmilijonsko vas k svoji teti in
stricu ter tako izpolnila svojo veliko
Zeljo. Sestavili smo nerazdruZljivi
trio, ki je igral celih petnajst let. V
teh letih smo odigrali Stevilne opere
in arije, da ne omenim tudi kaksne
minidrame s kolesom, Zogo, lokom,
noZem; mladost je norost, ki jo mora
preboleti vsakdo.

Po uspesno zakljuceni osemletki
se je trobenta podala na novo pot.
Obiskovala je srednjo tehni¢no solo
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v Ljubljani, jo uspesno zakljuclila ter
se kot grafi¢ni reprotehnik zaposlila
v kranjskem Gorenjskem Tisku. Ob
delu je po nekaj letih zakljucila studij
na visoki graficni Soli v Zagrebu ter
nadaljevala v tiskarni kot skenerist
v reprostudiju. To je bilo zanimivo,
raznoliko, vendar umsko tezko in od-
govorno delo, ki je po dolgoletni upo-
rabi kemikalij, ki smo jih uporabljali,
in takratni pomanjkljivi delovni zasci-
ti pred njimi zacelo kazati tudi slabo
stran tega poklica.

Pa pojdimo Se malo nazaj, v lepa leta
izobilja in veselja. Uspesen zaklju-
Cek Studija in zaposlitev sta trobento
pripravila do razmisljanja o lastnem
orkestru. Najprej je ustvarila duet, ki
je odli¢no igral glasbo vseh Zanrov,
vendar ugotovila, da vsa glasba ne
zveni tako lepo v duetu, kakor bi v
triu; ob mislih na povecanje ansam-
bla pa je pozabila na tedaj fantom
najbolj osovrazeno temo - sluZenje
vojaskega roka, ki je bilo v takratni
“Jugi” obvezno! In v najzagretejsih
trenutkih ustanavljanja tria je to tro-
bento poklicala v svoj orkester druga
trobenta, ki ni pela tako blagozvoc-
no kakor njegova; bila je pa¢ druga-
¢e uglasena, in tako se je bilo treba
navaditi na novo glasbeno zvrst! Ja,
v vsakem orkestru se igra nekoliko
drugace, kar ti omogoci oblikovanje
novih vrlin in te tudi sicer utrdi. Na
somborskem letalis¢u, kjer je bil res
velik naborni center, saj je stel, reci
in piSi, kar osem tiso¢ nabornikov,
sem svojo uverturo odigral kot radio-
telegrafist v enoti za radiozveze. Po
uspesnem usposabljanju (neuspes-
nega v tedanjem vojaskem rezimu ni
priznal noben BOG general, kaj sele
BOG Marsal) se je trobenta preseli-
la v nov orkester, pod novo taktirko.
Selila se v Nis, zopet na letalisCe, to-
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krat v desantno enoto med padalce.
Adrenalin je deloval dvesto na uro,
da ga je bilo viasih kar prevec in se
je bilo treba brzdati. Tik pred kon-
cem sluzenja vojascine je prisla ve-
sela novica, da se je domaci orkester
povecal za nov instrument, ki pa je
pel nekoliko bolj milozvocno!

Kakor me je ta novica razveselila,
me je druga - iz ust stareSine ko-
mandirja, po rodu Dolenjca in v vseh
pogledih Cudovitega Cloveka - pre-
senetila. Kot desetkratni darovalec
krvi, odlicen strelec (to sem bil Zze v
civilu) in brez izkoris¢enega redne-
ga dopusta sem domov lahko odsel
predcasno, in sicer celih osemindvaj-
set dni; to ni bilo presenelenje samo
zame, temveC tudi za moj orkester in
vse domace.

Virnitev domov, v civilizacijo, v sluzbo
- to je bilo tisto pravo Ziviljenje. Po
nekaj letih uspesSnega muziciranja se
je nas trio razsiril v kvartet, v kate-
rem pa je trobenta ostala v manjsini,
saj so prevladale violine — pa nic zato
... To so bila plodna leta v radioama-
terstvu; pokali, diplome in druga pri-
znanja so se kopicili ... do nesrecne-
ga padca pri popravilu domace hise.
Posledica prepocasnega otorinola-
ringologovega odziva: izguba sluha
na desnem usSesu. Leta so se potem
nizala drugo za drugim, nekatera
bolj srec¢na, druga pa¢ manj. V vme-
snem Casu sta tudi violini dostudirali,
se zaposlili in si ustvarili vsaka svoj
kvintet.

Priblizevala so se mi petdeseta leta,
ko so se zacele pojavljati prve zdrav-
stvene tezave. Vedno so se zacele po
deseti uri, na delovnem mestu: vr-
toglavica, tresenje, bolec¢ina, ki se je
iz zatilja Sirila proti temenu - nezno-
sno. Od sodelavcev sem sele potem,
ko sem se Ze upokojil, izvedel, da



sem ob takih napadih sedel ob ste-
kleni steni, ki je obdajala moje de-
lovno mesto, in z glavo butal obnjo
tako mocno, da jih je bilo strah, da
jo bom razbil. Sam se tega nisem za-
vedal. V takih trenutkih so me odpel-
jali v dezurno ambulanto, kjer sem
dobil injekcijo za pomiritev, nakar so
me odpeljali domov, kjer sem zaspal
in se drugo jutro prebudil, kot da se
ni zgodilo ni¢esar. To se je zacelo
ponavljati vse pogosteje, zato sem
pri osebnem zdravniku zahteval ra-
zne preiskave, toda izvidi so bili vsi
po vrsti v redu in 4 mejah norma-
le”. Rekel sem si: “Cudovito, bo pac
treba Ziveti temu primerno.” Izguba
sluha mi je odvzela radijsko posta-
jo in njene dotedanje radosti, ne pa
tudi prijateljstev, sklenjenih v tem
obdobju. Vse slabsi rezultati so se
zaceli kazati tudi na tarcah, kajti pri
tem Sportu so potrebni mirna roka,
ostro oko in stoodstotna koncentra-
cija. Zadolzitve na delovhem mestu
sem opravljal vse teZje in vse slabse.
Z eno besedo - katastrofa.

Pisalo se je leto 1997. Jesen. Jutro
v domaci kuhinji. Nenadne neznosne
boleline v glavi, vrtoglavica, stresa-
nje celega telesa, da je kar Zvenketa-
lo. Zenin nemoéni klic osebni zdrav-
nici. Pomo¢ na dom, resilna bilka,
je prisla v nekaj minutah. Ko me je
dezurna zdravnica (Zal Ze pokojna,
saj je, ko je na sluzbeni poti hitela
pomagat bolniku, nevesten voznik
prekinil njeno Zivljenjsko nit) videla
v takem stanju, je napisala napotni-
co za nevrolosko kliniko. Tam me je
sprejela ga. dr. Guna in rekla Zeni:
“"Gospa, glede na svoje izkusnje vas
lahko potolazim; ni¢ smrtno nevar-
nega, ampak vseeno zelo zoprno. To
ni bolezen umiranja, ampak potr-
pljenja.” In trobenta je ostala na kli-
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niki na opazovanju petindvajset dni.
Drugega dne na jutranji viziti: ne-
kaj Studentov, ga. dr. Guna, g. dr.
Mesec (vsemu zdravstvenemu ose-
bju, ki je kakor koli omenjeno v tem
prispevku, se iskreno opravicujem,
ker vem, da so si z uCenjem in izku-
Snjami pridobili Se druge nazive, sam
pa jih nazivam samo z dr.). V dneh
lezanja na nevroloski kliniki so po-
tekale intenzivne preiskave, presku-
Sanje zdravil. Ne spominjam se vec
vseh njihovih imen, a nekaj tistih, ki
sem jih uZival najdlje, mi je ostalo
v spominu: Amyzol, Cipramil, Ladio-
mil, Tametil, Lexsilium, Stugeron. In
ravno ta zadnji mi je povzrocal naj-
vec tezav; v primerjavi s katerim koli
drugim zdravilom je bil prava groza.
Po koncanih preiskavah je bila na
odpustnici napisana diagnoza PAR-
KINSONOV SINDROM, kontrola v
ambulanti ¢ez dva meseca. Ta cCas
sem prezivel med vzponi in padci,
kakor sem to takrat poimenoval. Pri-
sli so novoletni prazniki. Dobre Zelje
po obilici zdravja od vsepovsod. Kaj
sedaj, sem se sprasSeval. V glavi so
mi odzvanjale besede ge. dr. Guna
- to ni bolezen za umret, ampak
za potrpet. "Kompjuter” v trobenti
je takrat deloval kar nekam ... tja v
tri dni. Sam pri sebi sem sklenil, ne
da bi komu c¢rhnil eno samo besedo -
RESETIRAIJ, pa Ceprav moras posta-
viti na glavo ves program ansambla.
Poberi se, ne obupuj, sem si rekel,
Ceprav je Slo vCasih zelo na noz, ker
so se v orkestru bali, da si bom ob
vseh teh “padcih” kaj naredil.

Novo leto 2000 je bilo mimo. Prihod
v nevrolosko ambulanto. Sprejela me
je na prvi pogled nekoliko nedosto-
pna, mrka oseba. Ko je spregovorila
sem sestra Lidija povedali mi bo-
ste kaksne tezave imate kdaj se



pojavljajo itd., se je moje mnenje o
njej spremenilo v POZITIVNO smer.
Njen umirjeni, skoraj nezno boZajo-
¢i glas mi je spremenil misljenje. S
svojim nastopom mi je vlivala ZAU-
PANJE, POMOC, NOVOVENERGIJO. Z
eno besedo, bila je RESILNA BILKA!!
Potem je sledilo novo presenecenje.
Vstopil je mladenic¢ nekoliko neureje-
nega videza (za moje takratno poj-
movanje zdravnika), mi podal roko
in se predstavil dr. Pirtosek vas
zdravnik bom. Zopet so sledili po-
govori, preiskave in Se dvoje novih
zdravil: NAKOM in TAMETIL. Kontro-
la: po novem letu.

Leta pred diagnozo

Ob tem prvem obisku pa me je se-
stra Lidija seznanila tudi z delova-
njem drustva TREPETLIKA in na-
menom druZenja - tretja resilna
bilka. Sledilo je spoznavanje novih
znancev in Ze na prvem sestan-
ku spoznanje o groza ne predaj
se z vecino je slabse kot s teboj
Doro. Vedno sem obcudoval tedaj
Se mlajSega gospoda, ki se mi je

Le kam se je skrilo moje?

predstavil kot Branko; neprestano
se je s ¢im igral, neprestano je imel
kaj v rokah. Kasneje sem iz najine-
ga pogovora razbral, da mu to omo-
goca boljSo kontrolo nad vklopom
in izklopom, nad nehotenimi zgibki.
Z njim sem prvi¢ po dolgem casu,
ne spomnim se vec kje, igral nami-
zni tenis. Po vrnitvi z enega od takih
sestankov sem se ustavil v garaZi in
se zagledal pod strop. Tam je vise-
lo moje staro, Ze nekoliko zarjavelo
kolo. Zamislil sem se, ali bom Se kdaj
... in si odgovoril SE! Med tem asom
sem se tudi upokojil in se vclanil v
drustvo upokojencev. Zacel sem ho-
diti na skupne pohode z veliko sta-
rejsimi upokojenci in si rekel, da ce
zmorejo oni pri osemdesetih, bo tudi
moja trobenta trobila v istem taktu.
Vendar sem po dveh ali treh poho-
dih spoznal, da te staroste niso tako
nebogljene, kot sem mislil; sam sem
kar nekajkrat moral priznati njihovo
premoc, vendar sem se z mocno vo-
[jo in njihovo pomocjo zaclel spopa-
dati z vsemi teZavami, ki so se kazale
na teh izletih. Kasneje so me nago-
vorili, da sem se jim pridruZzil se na
kegljis¢u, kjer pa so se pokazali moji
problemi z ravnoteZjem. Bilo je pre-
vecC hitrih gibov, priklonov, poCepov,
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obratov. Krogle so skakale po keglji-
S¢u kot razigrani kozlic¢i. Toda tudi tu
sem spoznal nekaj starih kegljacev,
nekdanjih tekmovalcev, ki so mi pri-
skoCili na pomo¢. Z raznimi nasveti,
kako z manj napora in upoclasnjenimi
gibi lahko dosezem boljse rezultate,
mi je uspevalo. Med temi sportniki je
bil tudi nekdanji sodelavec, ki mi je
predlagal, naj grem z njim kolesarit,
da mi bo pomagal pri prvih korakih.
Iz najinih pogovorov je vedel za mojo
diagnozo. In tako sem sSel z njim v
rekreacijski center in po vec kot de-
setih letih prvi¢ sedel na kolo. To je
bilo seveda stati¢no kolo ali spining,
kakor mu po domace re¢emo. Sploh
ni bilo tako enostavno, kot sem mi-
slil, da bo. Vieklo me je na eno stran
tako mocno, da se je kolega zbal, da
bom padel na tla. Pa je nasel resitev
tudi za to oviro. Spustil je sedeZ pod
normalno visino in ga pomaknil bolj
nazaj, tako da sem na kolesu skoraj
lezal. V tem poloZaju sem bil veliko
stabilnejsi. Tako sem zopet zacel uzi-
vati v enem od nekdanjih hobijev.

In nato po treh letih najbolj nora
odlocitev Ze nekoliko zarjavele tro-
bente!! Odlocil sem se: kupil si bom
kolo. Pri tem nakupu sem razmisljal
trezno. Izbral sem si nekoliko manj-
Se gorsko kolo, saj imajo ta kolesa
SirSe gume (pnevmatike) z mocnim
profilom, so lazje vodljiva, in Ce bi
padel, bi z nizjega, sem si mislil. Pre-
ventiva! Varnost je na prvem me-
stu! Nakup celade, Cuvarke glave,
rokavic, ¢uvajk pred odrgninami na
rokah, za vsak primer, e bi padel.
Nato pa prve skrivne voZnje na do-
macem vrtu. Na zacletku je bilo kar
veliko padcev, vendar so bili zara-
di mehke trave neboleli in brez vi-
dnih poskodb. Po treh mesecih takih
skrivnih voZenj sem se odlocil, da se
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bom prikljucil kolesarski ekipi, ki se
Jje takrat pripravljala na upokojeniski
TOUR DE FRANCE. Zopet sem si za-
stavil cilj: ¢e zmorejo oni, zmore tudi
zarjavela trobenta. Ops! Ni mi bilo
tako lahko, Ceprav so bili skoraj vsi
starejsi od mene. Eden izmed njih je
spostovanja vreden gospod, in sicer
oCe nasega supermaratonca Dusana
Mravljeta, in jih Steje Ze Castitljivih
triinosemdeset, pa je se vedno Cil in
zdrav. Je tudi velik humorist, ki nas v
najteZjih situacijah spravlja v dobro
voljo in smeh.

Ob vseh norcijah, ki sem jih pocel, pa
sem spoznal nekaj zanimivega. Na
zacCetku sem jemal zdravila tako, kot
mi je predpisal dr. Pirtosek. Potem pa
sem nekega jutra, ker sem bil pozen
in sem bil kot furija, pred odhodom
na tak izlet pozabil vzeti tablete. To
sem ugotovil sele po koncu vozZnje,
ko sem doma hotel v skatlico pripra-
viti tablete za naslednji dan. Resda
sem bil kot oZeta cunja, vendar ni-
sem imel tako hudih “motenj”, da bi
zveCer moral vzeti zdravilo. Ceprav
je bilo naslednje jutro katastrofalno,
sem potem zacel prakticirati prilago-
jene odmerke. Prisel sem do zanimi-
vih ugotovitev. Kadar se pripravljam
na kolesarjenje, se mi adrenalin dvi-
gne tako mocno, da ne Cutim potre-
be po zdravilu, dokler ne sestopim s
kolesa. Po drugi strani pa so dnevi,
ko je vreme turobno in neprimerno
za kolesarjenje, po moZnosti je Se
polna luna ...; takrat sem kot povo-
Zena limona, kaj limona, kot povozZen
transformator. In tako sem se lansko
leto na pobudo kolegov in ob njihovi
pomoci zalel udeleZevati prijateljskih
izletov, ki jih pod geslom Slovenija
kolesari organizira slovenski olimpij-
ski komite. To so kolesarski izleti ne-
tekmovalnega znacaja, kolesarjenje



za DUSO, kakor pravim kolegom, po-
leg katerih se pocutim povsem var-
nega, saj vedo za moje zdravstvene
teZzave. Nemalo sem bil presenecen,
ko sem konec oktobra od olimpijske-
ga komiteja po posti prejel priznanje
Slovenija kolesari. To so mi omogoci-
li kolegi, ki so, kadar smo bili skupaj
na teh vozZnjah, pod mojim imenom
potrjevali knjizico udeleZzbe na tek-
mah in jo ob zadnji taki udelezbi tudi
vrgli v boben, saj so me uspeli pope-
ljati na dvanajst od Sestinpetdesetih
izletov. Izbirali so seveda lazje ture,
vendar sem kljub temu nadvse sre-
¢en in vesel, da sem z njihovo pod-
poro vedno srecno prispel na cilj. Pa
ne samo do cilja posamezne etape,
mar\ceé na cilj, ki sem si ga zasta-
vil. Zelim si, da bi, eprav je viasih
tezko, s tem lahko nadaljeval tudi v
letosnjem letu.

TO SO BILE VOZNJE ZA
MOJE ZADOVOLISTVO IN
MOJE ZDRAVJE

brest
Doro Bogataj

prejme

DORO BOGATAS

Puconci, 20,09, 2010

Priznanje
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POROCILO O DELU IN FINANCNEM POSLOVANJU ZA LETO
2010

UPRAVLJANJE DRUSTVA
Organi drustva

IzvrSni odbor drustva - 13 ¢lanov
Nadzorni odbor drustva - 3 ¢lani
Strokovni odbor — najmanj 3 ¢lani
Zbor ¢lanov

Pridobivanje sredstev

Pomemben vir financnih sredstev za delovanje Drustva Trepetlika je Fundacija
za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij (FIHO). Kot vsako leto
je drustvo tudi lani na razpisu fundacije kandidiralo z ve¢ programi, a ¢eprav
so bili ti dobro pripravljeni, nam je od 14 zaprosenih Komisija za ocenjevanje
in pripravo predlogov za razporeditev sredstev humanitarnim organizacijam
dodelila sredstva le za 7 programov. To pomeni za manj kot tretjino zaprosenih
sredstev za leto 2010. VecC kot polovico sredstev smo pridobili z javljanjem na
druge razpise, z donacijami, ¢lanarino in dohodnino.

Drustvo Trepetlika - drustvo bolnikov s parkinsonizmom in drugimi ekstrapi-
ramidnimi motnjami - deluje Ze od leta 1990 in se je s preko 600 clani razvilo
v eno najdejavnejsih humanitarnih organizacij v Sloveniji. Poleg druzenja -
zabavna in kulturna srecanja, organizirana rekreacija, izleti — se v drustvu za-
vzemamo za ucinkovit, sodoben sistem zdravljenja, izobrazevanja, poklicnega
usposabljanja, zaposlovanja in socialnega varstva bolnikov.

V letu 2010 smo dejavnosti izvajali v okviru nacionalnih programov in pro-
gramov, ki se organizirajo lokalno, v dolo¢enem regijskem centru ali kraju.
Za vec kot 7.000 slovenskih bolnikov smo pripravili razlicne programe, ki so
potekali v obliki dnevnih seminarjev, enega ali ve¢ predavanj oz. delavnic ali
celo vetdnevnega »tabora«, organizirali pa smo tudi vsakotedensko redno
vadbo ter zgolj neformalna srecCanja v prostorih drustva v Ljubljani ali v regij-
skih centrih. Udelezenci praviloma ne nosijo stroSkov - razen za prehrano in
delno za prenocevanje na Lokvah - oz. je njihova participacija le simboli¢na.

V letu 2010 je imelo drustvo naslednje prihodke:

e Clanarina in prispevki ¢lanov 4.833 €
¢ dotacije iz proracuna 2.419 €
¢ donacije pravnih in fizi¢nih oseb 32.063 €
¢ donacija FIHO 46.632 €
¢ dohodki iz drugih javnih fundacij 11.409 €
e prihodki od prodaje storitev, proizvodov, blaga 9.200 €

SKUPAJ prihodki 106.556 €
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Izvedli smo naslednje programe:

1. SOLA VARNE HOJE IN PREPRECEVANJE PADCEV PRI BOLNIKIH S PAR-
KINSONOVO BOLEZNIJO

Antiparkinsonska zdravila imajo ucinek na ravnotezje in na blokade med hojo,
zato se morajo bolniki za vzdrzevanje in ohranjanje stabilnosti nauditi upora-
bljati pozornostne procese in nadomestne gibalne strategije (za izvedbo use-
danja, vstajanja in obracanja med hojo). Namen programa je nauciti bolnike
specifi¢nih vaj za ohranitev in izboljSanje misi¢ne moci. V okviru programa je
bila posebna pozornost posvecena preprecevanju dejavnikov za padce.

Ker imajo bolniki pogosto tezave z dihanjem, so se naucili tehnik za izboljSanje
dihanja.

Program je bil izpeljan na Lokvah in v Zrecah ter Kranju. Vodila ga je dipl.
fizioterapevtka Tanja Merzel.

Porabljeno: 2.071 €
2. DNEVNI CENTER

Druzenje bolnikov in njihovih skrbnikov je velikega pomena in pripomore k
izboljsanju kakovosti Zivljenja. Bolniki so manj depresivni, ve¢ vedo o svoji bo-
lezni in bolj optimisti¢no zrejo v bodocnost. Vsebina tega programa vkljucuje:
strokovna predavanja (o bolezni, zdravljenju, nacinih premagovanja nemoto-
ricnih bolezenskih znakov - depresija, izgorelost skrbnikov), razlicne akcije
ob svetovnih dnevih bolnikov z motnjami gibanja, redna druzabna srecanja,
delavnice, razlicne strokovne in druge druZabne aktivnosti. Med stroske so
vkljuceni stroski za najem prostorov, kjer je sedez drustva.

Program je drustvo izvajalo na sedezu v Ljubljani, Zrecah, Strunjanu, Kranju.

Porabljeno: 14.275 €
3. TABORI LOKVE

V Trepetliki smo ponosni, da nam je uspelo pripraviti in v zadnjih stirih letih
razviti program, za katerega velja zelo veliko zanimanje in ga udelezenci oce-
njujejo izredno visoko.

Tako smo na Lokvah pri Gorici tudi lani izpeljali 2 tabora.

Gre za tri- ali stiridnevno srecanje bolnikov in njihovih skrbnikov (tabor), ki
se zberejo z namenom, da bi spoznali ljudi s podobnimi tezavami in se srecali
s strokovnjaki za posamezna podrocja zdravljenja PB. Program se odvija v
manjsem druzinskem hotelu in njegovi prijazni okolici na Lokvah, vasici na
900 m nadmorske visine nad Novo Gorico. Nekatere aktivnosti lahko potekajo
tudi na prostem, npr. taj-Ci, nordijska hoja, druge oblike rekreacije so vaje
s fizioterapevtko in celo likovne in glasbene delavnice. Posebno zanimivost
predstavlja vsakodnevni jedilnik, ki ga predpise strokovnjakinja za prehrano,
upostevaje omejitve, ki veljajo za bolnike, in ga Sef kuhinje ze odli¢cno obvlada
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ter jedem doda enkratno obliko in okus, v splosno zadovoljstvo in za dober
tek vseh udelezencev. Ob vecerih se udelezenci sprostijo ob razli¢nih druzab-
nih aktivnostih, ki jih pripravijo sami. Ankete ob zakljuckih teh taborov vedno
znova potrjujejo zadovoljstvo udelezencev in primernost formata, ki smo ga
v teh stirih letih izpopolnili in katerega koristnost potrjujejo tudi leto vnaprej
razprodana mesta.

Izrednega pomena pa je tudi, da je na taboru vseskozi prisotna parkinsonska
sestra Lidija Ocepek, ki je pobudnica tabora in je vse tabore do sedaj tudi
vodila. Doslej je teme vsakokrat prilagodila, da tako so bile zanimive za bolni-
ke, ki so na taborih Ze sodelovali, novi bolniki pa so tudi izvedeli vse, kar je v
zacetku bolezni potrebno vedeti.

Program vodi dipl. med. sestra Lidija Ocepek.
Porabljeno: 8.245 €
4, NORDIJSKA HOJA

Cilji in vsebine, ki jih s tem programom Zelimo dosedi:

1. V gibanje vkljuditi celo telo - to je 90 % vseh misic.

2. Med hojo izraziti dodatno aktivnost misic trupa, ramenskega obroca in rok
- slaba drza, tog otrdel vrat, nedejavne roke.

3. Zmanjsati zaznavo subjektivenega napora.

4. Zvisati raven telesne pripravljenosti, zlasti vzdrzljivost, prav tako tudi moc,
gibljivost, ravnoteZje in koordinacijo.

5. Izboljsati vzorec hoje - koraki postanejo aktivnejsi in daljsi, nihanje rok
izrazitejSe, hoja nasploh bolj gotova in uravnotezena oziroma ritmicna.

6. Razbremeniti sko¢ni sklep, koleno, kolk in hrbtenico in tako varovati sklepe
pred obrabo.

7. Primerna vadba tudi za starejSe ljudi oz. za vse tiste, ki imajo poleg par-
kinsonskih Se druge zdravstvene tezave (npr. bolecine v hrbtenici - bodisi
v vratu bodisi v kriZzu, bolezni srca in oZilja, diabetes, osteoporoza, artroza,
kroni¢na obstruktivna plju¢na bolezen ...), prav tako za ljudi, ki so v fazi
rehabilitacije po poskodbah gibalnega aparata.

Nordijska hoja nudi kakovosten uZitek in zabavo v naravi in predstavlja nepo-

sredno vlaganje v lastno zdravje in dobro pocutje.

Za bolnike s parkinsonovo boleznijo je nordijska hoja zelo primerna, ker vklju-

Cuje gibanje rok in rotacije trupa med hojo. To je zelo pomembno, saj je hoja

parkinsonskih bolnikov precej toga in je zato otezeno tudi njihovo funkcioni-

ranje pri vsakodnevnih opravilih. Hkrati pa se bolniki naudijo podaljSevanja

korakov, palice pa jim dajejo takt, ki jim omogoca bolj tekoCo hojo.

Program smo izvajali na Lokvah in v Ljubljani.

V okviru programa so v Ljubljani bolnikom po daljsi vadbi ocenili napredek.

Na program nordijske hoje se je prijavilo 18 ¢lanov drustva, od tega smo 3

zavrnili Ze na zacetku - slabo psihofizi¢no stanje, demenca.

Zacetno Stevilo udeleZzencev programa nordijske hoje po pregledu pri nevrolo-

gu je bilo 15. Do konca leta je s programom nadaljevalo 12 ¢lanov.
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Subjektivna ocena udeleZenceyv je bila zelo razlicna - 6 jih je porocalo o izbolj-
Sanju, 5 o poslabsanju, 1 ni navedel nobenih sprememb (test PDQoL).
Rezultati testa o spremembi Casa pri enaki prehojeni razdalji so bili razli¢ni,
vendar je vsak od udelezencev napredoval (najvedji napredek je bil 16 min,
najslabsi napredek pa 1 min).

Program je izvajala dipl. fizioterapevtka Andreja Kancilija.
Porabljeno: 4.200 €

5. 1ZBOLISAVA MOTORVI(VINE SPRETNOSTI BOLNIKOV S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO S POMOCIO TEHNIKE TAJ-CI

Bolniki s parkinsonovo boleznijo imajo velike teZzave z ravnotezjem, otrdelo-
stjo misic, sklepov. Pri njih so pogosti tudi padci. Tehnika taj-Ci je sklop poca-
snih, blagih gibov, s katerimi razgibamo vse misice in sklepe, s tem izboljSamo
ravnotezje, stabilnost in - kar je najpomembneje - zmanjSamo moznost pad-
cev. Bolniki s parkinsonovo boleznijo so tudi depresivni in anksiozni in taj-Ci
je metoda, ki bolnike tudi sprosca. Tehnika taj-Ci se v Ameriki uporablja kot
sestavni del nefarmakoloskega zdravljenja parkinsonove bolezni. Prve posku-
se smo zaceli tudi pri nas v Sloveniji, in sicer v nasem drustvu. Izkazalo se je,
da so se bolniki po vajah pocutili veliko bolje.

Program smo izvedli na Lokvah in v Ljubljani — v osnovnoSolski telovadnici.

Program je izvedla med. sestra Katarina Medic.
Porabljeno: 2.025 €

6. PROGRAM OSVESCANJA IN INFORMIRANJA JAVNOSTI, LASTNO
ZALOZNISTVO

Dosedanje izkusnje kazejo, da so v Sloveniji ekstrapiramidne motnje zelo
malo poznane. Z osvescanjem in informiranjem se bo zid med bolniki in jav-
nostjo mocno znizal. V okviru tega programa smo v javnih medijih in na spletu
bolnikom z motnjami gibanja nudili ¢im obsSirnejse in strokovno aktualne infor-
macije o bolezni, pa tudi o druzabnih in strokovnih dejavnostih.

Namen programa je, da bolniki s parkinsonovo in huntingtonovo boleznijo ter
misi¢no distonijo ¢im vec zvedo o bolezni, o zdruzenjih bolnikov, zlasti o de-
lovanju Drustva Trepetlika, pa tudi o prizadevanjih stroke, da bi premagala te
hude bolezni, seveda pa so informacije namenjene tudi lecedim zdravnikom.
Prav tako je namen programa omogociti bolnikom z ekstrapiramidnimi mo-
tnjami izdajanje njihovega ustvarjanja, npr. poezije, proze.

Glasilo Trepetlika izhaja v 600 izvodih. Sto izvodov glasila posSiljamo tudi stro-
kovnjakom in sodelavcem.

V letu 2010 smo s finan¢no pomocjo EPDE prevedli in v 1.000 izvodih izdali
priro¢nik »Zivljenje s parkinsonovo boleznijo — motori¢ne motnje«, ki smo mu
v drustvu dodali prilogo o razmerah glede parkinsonove bolezni v Sloveniji.
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Za informiranje je odgovoren Joze Hudarin, lektorira Alenka Set.
Porabljeno: 4.209 €
7. SUPORTIVA
Srecanja skupin za samopomoc

S suportivno terapijo 0z. s srecCanji skupin za samopomoc svojcev bolnikov s
parkinsonovo boleznijo smo zaceli v zacetku julija 2010. Od takrat se skupina
svojcev bolnikov redno srecuje vsake tri tedne. Po navadi imajo srecanja stal-
no strukturo, ki pa se seveda lahko brez tezav prilagodi morebitni akutni stiski
oz. problematiki posameznega udeleZzenca. Skupina v osnovi deluje po prin-
cipu samopomodi, kjer je glavni element prav podajanje izkusenj med udele-
zenci skupine. Te dragocene izkusSnje nato po navadi uspesno prepletemo Se
s krajSimi strokovnimi prispevki in predlogi. ObCasno se v skupini dogovorimo
za usmerjeno tematsko srecanje. Tako smo se Ze dotaknili v zadnjem casu
pogosto omenjene depresije, pogovarjali smo se o izgorevanju pri skrbi za
bolnika, v naslednjih srecanjih pa se bomo spoznavali s tehnikami sproscanja,
ki nam bodo pomagale pri soo¢anju z vsakodnevnim stresom.

Skupina svojcev bolnikov s parkinsonovo boleznijo je bila hitro zelo dobro in
pozitivno sprejeta in kmalu so se zaceli pojavljati predlogi za oblikovanje po-
dobne skupine za samopomoc¢ med bolniki. Prisluhnili smo Zelji bolnikov, obli-
kovali smo skupino in se, v zelo Stevilni zasedbi, prvic srecali tik pred prazniki
decembra 2010. Od takrat se, tako kot skupina svojcev, tudi skupina bolnikov
redno sreCuje vsake tri tedne.

Obe skupini sta odprtega tipa, kar pomeni, da se nam lahko pridruzijo tudi
novi ¢lani. Vedno smo jih zelo veseli.

Poleg dveh skupin za samopomoc¢ smo v okviru tega programa v letu 2010 iz-
vedli tudi dve samostojni delavnici za svojce bolnikov s parkinsonovo bolezni-
jo, in sicer v okviru spomladanskega in jesenskega tabora bolnikov na Lokvah,
ki ju je organizirala parkinsonska sestra Lidija Ocepek.

Prav tako pa smo v sodelovanju z dr. Marjanom Lazarjem iz Kobarida izvedli
uvodno predavanje in sre¢anje bolnikov in svojcev bolnikov s parkinsonovo
boleznijo iz Zgornjega Posocja. SreCanje je bilo zelo dobro obiskano, prav
tako pa se je tudi s strani pososkih bolnikov in njihovih svojcev izrazila precej
mocna Zelja po oblikovanju podobne skupine in s tem po nadaljnjem druzenju.
V vsakem pogledu se je ideja skupin za samopomoc za bolnike in svojce bolni-
kov s parkinsonovo boleznijo izkazala kot zelo potrebna, a tudi zelo uspesna.
Zadovoljstvo in zainteresiranost udeleZzencev se kaZeta tudi v evalvacijskih
vprasalnikih, ki so jih udelezenci (skupina svojcev) izpolnili. Prav ti odzivi in
ideje, ki so jih podali udelezenci, so nam dali veliko energije in nalozili delo za
naprej.

Program je vodila univ. dipl. psih. Veronika Kragelj.

Porabljeno: 2.004 €
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8. HIDROTERAPIJA - PROGRAM PRILAGOJENIH VAJ ZA IZBOLJSANJE
GIBLJIVOSTI BOLNIKOV Z EKSTRAPIRAMIDNIMI MOTNJAMI

Namen programa je izboljsati gibljivost bolnikov v vodi: togi sklepi se lazje
razgibajo, misice se sprostijo, boljSa je kontrola ravnotezja. Program smo iz-
vajali v Zrecah, Strunjanu, Atlantisu in Zdravstvenem domu v Kranju.

Motnje gibanja pri bolnikih s PB in HB ter distonijo nastanejo zaradi motenj v
centralnem programiranju gibov in ne zaradi odpovedovanja miSic in Zivcey,
zato le bolezni prilagojena fizioterapija lahko pripomore k izboljSanju giblji-
vosti. Hidroterapija ni del obveznega zavarovalniSkega programa, lahko pa
fizicno stanje zelo izboljsa.

Porabljeno: 9.553 €

9. KULTURNE, SPORTNE IN DRUGE INTERESNE DEJAVNOSTI OSEB Z
MOTNJAMI GIBANJA IN NJIHOVIH SKRBNIKOV

Program je obsegal sreCanje v Ljubljani in v Dobrovem v Goriskih brdih, kjer
smo poleg ogleda kleti in cerkve v bliznjem zaselku imeli tudi predavanje o
nemotori¢nih motnjah pri parkinsonovi bolezni. Kosilo in pijaco so udeleZenci
placali sami.

Porabljeno: 2.823 €
10. DOSTOPNOST DO USTREZNE ZDRAVSTVENE OBRAVNAVE
Priprava programa

Delovna skupina je pripravila vprasalnik, ki je obsegal 65 razlicnih vprasanj z
vec¢ podvprasanji. Prepotrebno administrativno delo, papir in opremo je zago-
tovilo Drustvo Trepetlika, ki je bilo tudi nosilec projekta.

Pripravljene so bile smernice za vodenje razgovorov, ki smo jih izvedli na de-
lavnicah in srecanjih s ¢lani, pripravljenimi sodelovati.

O poteku projekta smo se dogovarjali tudi sproti v ¢asu tedenskih sre¢anj na
sedezu drustva. Naknadno je k projektu pristopila tudi Urska Ajnik, diplomant-
ka Visoke Sole za zdravstveno nego iz Maribora, ki je predlagala dolo¢ene ak-
tivnosti in pripravila tudi nekaj vprasanj, za katere je ocenila, da se na terenu
pojavljajo pogosto.

Oblikovanje in tisk publikacije
Rezultati raziskave so objavljeni na spletni strani: www.trepetlika.si. O raz-
iskavi smo Ze seznanili Svet pacientov v Univerzitetnem klinicnem centru v

Ljubljani, ki bo o rezultatih analize obvesCen tudi s predlogi za izboljSanje
poteka zdravljenja.
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Organizacija in izvedba projekta

Vprasalniki so bili razdeljeni ¢lanom, ki so se v tem obdobju udeleZevali razli¢-
nih delavnic, hidroterapije in predavanj, in sicer v enotah Kranj, Nova Gorica,
Metlika, Celje in Maribor. Clani iz Ljubljane so vprasalnike prejeli z vabilom na
delavnice nordijske hoje, fizioterapije, taj-Cija ter na taboru na Lokvah. Na
srecanjih je bil prisoten tudi predstavnik drustva, ki je obrazlozil namen vpra-
Salnika ter opravil potrebne razgovore.

Koli¢ina razdeljenih vprasalnikov je bila prilagojena c¢asovnim in financnim
omejitvam.

Razdeljenih in poslanih je bilo 120 vprasalnikov.

Po 21 razgovorih je bilo ugotovljeno, da bolniki simptomov bolezni ¢ez dan ne
obvladujejo v celoti, zato morajo vecino svojih dejavnosti nacrtovati glede na
jemanje zdravil. Skoraj vsi ocenjujejo, da PB vpliva na vsakodnevna opravila.
Tezave imajo pri umivanju, kopanju in oblacenju. Tezave se pojavljajo z rav-
notezjem, delno zaznavajo izgubo spomina, tezko govorijo in tezko uzivajo
hrano in pijaco. Nesrecni so, ker ne morejo vec voziti avtomobila. Zelo redki
so zadovoljni s spanjem. Precej jih ponoci ne spi, zato ¢ez dan dremajo.
Bolniki, s katerimi smo opravili razgovore, ugotavljajo dolo¢ene razpolozenj-
ske spremembe, ki negativno vplivajo ha medsebojne odnose s prijatelji, ko-
legi in druzinskimi ¢lani, vendar tovrstne tezave Se bolj kot bolniki zaznavajo
skrbniki.

Sicer pa so mnogi opozorili na ne najboljSo komunikacijo z zdravniki - tako
druzinskimi kot nevrologi.

Zelo pa nas je presenetila navedba vec bolnikov, da so po pravo diagnozo mo-
rali v samoplacnisko ambulanto, ¢eprav tega vprasanja v anketi nismo pred-
videli.

Znanost je glede razumevanja in obravnave PB pomembno napredovala. Po-
membna sta zgodnja intervencija in pravilno odmerjanje levodope ter do-
datnih sestavin v zdravilih, ki lahko mocno izboljSajo naravni potek bolezni.
Vendar tovrstne informacije le pocasi dosezejo zdravstveno osebje oziroma ga
dosezejo le do doloCene mere; Se pocasneje pridejo do bolnikov in njihovih
skrbnikov (ali sploh nikoli), ki tovrstno védenje najbolj potrebujejo. Zato se
mora vsem, ne le tistim, ki se za problematiko Ze zanimajo, omogociti dostop
do informacij o najnovejsih dosezkih zdravljenja; in o tem naj se jih na sodo-
ben nadin tudi obvesca. Npr.: informacija o specialni fizioterapiji, govorni tera-
piji in dietetski prehrani je v Sloveniji sicer znana vsaj ¢lanom drustva, vendar
jim je dostopna vecinoma le v okviru drustvenih projektov.

Nekateri bolniki so v razgovorih povedali, da sprva niso prejeli nobene infor-
macije o bolezni in so za bolezen izvedeli iz navodil za zdravila, ki so jim bila
predpisana.

Posebej se ne strinjajo z miselnostjo, da je to bolezen, ki se kaZe predvsem s
tremorjem. Ceprav mnogi zaznavajo kopico nemotori¢nih motenj, jih zdravniki
praviloma ne obravnavajo in ne zdravijo. Mnogi bolniki so na pravo diagnozo
Cakali kar nekaj let in nekateri med njimi so bili sprva ocenjeni kot dusevni
bolniki, revmatiki, alkoholiki in tudi hipohondri.

Ugotavljamo pa, da to velja predvsem za bolnike, ki so zboleli Ze pred leti, ne-
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kateri tudi sorazmerno mladi, medtem ko na novo oboleli pridejo do diagnoze
prej.

Drustvo Trepetlika igra pomembno izobrazevalno vlogo, saj je v zadnjih treh
letih o parkinsonovi bolezni izdalo 2 prirocnika, vzpostavilo spletno stran in
preko razlicnih medijev SirSo javnost ozavesca o razseznostih bolezni.

Prispevek projekta k uresni¢evanju splosnih in posebnih ciljev zdravstvenega
varstva in zdravstvenega zavarovanja

S projektom smo uspeli:

e dokaj dobro ugotoviti, kolikSna je dostopnost bolnikov s PB do obravnave
na vseh ravneh zdravljenja, in sicer z odgovori na vprasalnik, ki so ga iz-
polnjevali ¢lani drustva ter bolniki v ustanovah, kjer drustvo do sedaj ni bilo
tako dejavno, in po opravljenih razgovorih s ¢lani drustva.

e spodbuditi aktivnost ¢lanov, saj smo o problematiki zdravljenja priceli go-
voriti bolj odprto. Z bolniki in skrbniki smo lo¢eno in v manjsih skupinah
priceli izvajati razgovore s psihologinjo. Zaenkrat to poteka le v Ljubljani
in na Primorskem.

e 0 problematiki delno obvestiti ¢lane parlamenta in preko Sveta pacientov
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana.

e vkljuciti se v »Gibanje za spremembo«, akcijo EPDE, katere clan je nase
drustvo.

e Povecati nameravamo druzbeno in profesionalno osvescenost javnosti in
zmanjsati stigmo in diskriminacijo bolnikov.

e Zahtevali bomo zagotavljanje vedjih sredstev za obravnavo te hude bolezni
in posledi¢no boljSo nevrolosko oskrbo za bolnike, in to v okviru zdravstve-
nega sistema.

e Zahtevali bomo tudi zdraviliSko rehabilitacijo, ki je parkinsonski bolniki ne-
utemeljeno niso delezni, Ceprav zadnje raziskave kazejo, kako pomembno
k lajsanju bolezni pripomorejo hidroterapija, fizioterapija, delovna terapija
ter govorne vaje.

Preverili smo tudi ¢akalno dobo za obravnavo bolnikov pri specialistu nevrolo-
gu za PB; v Ljubljani je 8 mesecev, kar je za bolnike v poznem stanju odlo¢no
predolga cakalna doba. Osemmesecna Cakalna doba ne zagotavlja strokovne
neprekinjene nege in oskrbe. Posledica tega je, da bolniki nimajo ustreznega
zdravljenja. V Sloveniji so le Stirje nevrologi, specializirani za PB, kar je po
nasih podatkih skoraj stirikrat manj na prebivalca kot v sosednji Italiji, in
sedemnajstkrat manj kot na Nizozemskem. Poleg tega je tam tudi zelo vidno
sodelovanje parkinsonskih sester (v Sloveniji je samo ena). Bolnik po 5 letih
bolezni praviloma potrebuje obravnavo najmanj vsake tri mesece, pogosto pa
na 14 dni. Treba je dodati, da imajo bolniki poleg motori¢nih motenj tudi vrsto
nemotori¢nih (po podatkih raziskave ima 90 % bolnikov vsaj eno motori¢no
motnjo), ki vplivajo na slabo kakovost Zivljenja bolnika in njegove druzine.
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Anketa jasno kaze, da imajo parkinsonski bolniki omejen dostop do fiziotera-
pije, obravnave pri logopedu, delovne terapije in pomoci psihologov ter psi-
hiatrov.

Sedaj veclino podpornih dejavnosti, ki bi morale biti zagotovljene v okviru
zdravljenja, izvajamo v drustvu - kolikor nam to dovoljujejo finan¢na sred-
stva.

Kljub vsemu lahko ugotavljamo, da je v dvanajstletnem obdobju - od spreje-
tja Globalne deklaracije do danes — opazen dolocen napredek, saj je bil visok
odstotek bolnikov, ki so sodelovali v anketi, napoten k zdravniku, specializira-
nem za parkinsonovo bolezen. Vendar je treba dodati, da je anketo izpolnilo
80 % clanov drustva, ki so, to si upamo trditi, bolje osvesceni od bolnikov, ki
v drustvo niso vkljuceni.

Prav tako ugotavljamo napredek glede kakovosti obvescanja o bolezni - pred-
vsem zaradi dejavnosti Drustva Trepetlika, mnogo pa storijo tudi zdravniki ne-
vrologi, specializirani za PB, ter parkinsonska sestra, ki kljub obremenjenosti
na delovnem mestu vsako leto sodelujejo pri izobrazevanju bolnikov, in to v
drustvu in tudi v medijih. Se vedno je premalo storjenega glede izobrazeva-
nju sester, kar kazejo tudi rezultati ankete. Ena sama parkinsonska sestra je
za Slovenijo odlo¢no premalo, zato bomo tudi glede tega predlagali dolo¢ene
spremembe.

Izvedbo projekta ocenjujemo kot dobro. Po nasi oceni je premalo odgovorov
prispelo iz domov starejsih obanov oziroma od neclanov drustva, drustvo pa
zaradi pomanjkanja sredstev dodatno ni uspelo opraviti ankete Se v domovih,
od koder ni bilo pricakovanega odziva.

Treba je dodati, da so podobno anketo z mnogo manj vprasanji nekoliko ka-
sneje izvedli tudi v okviru Evropske parkinsonske zveze, a rezultatov Se ni.
Tako trenutno povsem ustreznih primerjalnih podatkov nimamo.

V drustvu se zavedamo, kako pomembno je zgodnje prepoznavanje bolezni
in zadnje Case vse bolj tudi nemotori¢nih znakov v kombinaciji z motori¢nimi
simptomi. Zgodnja diagnoza je pomembna, da bolnik ¢im prej prejme ucinko-
vito zdravljenje in tako odlozi napredovanje bolezni, si delno povrne zdravije in
podaljsuje visjo kakovost Zivljenja.

Uresnicitve zahtev iz Globalne deklaracije

e napotitev k zdravniku, specializiranem za parkinsonovo bolezen

e pravilna diagnoza

e dostop do podpore

¢ neprekinjene nega in oskrba

e sodelovanje pri zdravljenju bolezni

bolniki v Sloveniji Se zdale¢ niso delezni v zadovoljivem obsegu. Zdravnikov
specialistov za PB je v Sloveniji premalo, parkinsonska sestra je le ena, pod-
pore bolniki niso delezni oziroma le izjemoma, zaradi pomanjkanja ustrezno
usposobljenega zdravstvenega osebja nimajo neprekinjene nege in oskrbe,

38



[{W ﬁ\\
mihﬁimn

glede sodelovanja bolnikov pri lajSanju bolezni pa predvsem na podlagi razgo-
vorov ugotavljamo, da tudi ni vse tako, kot bi si bolniki zeleli.

Projekt Se ni zakljuen. Rezultati ankete nam nalagajo, da moramo z delom
nadaljevati, se pogovoriti o rezultatih in ugotoviti vzroke za sedanje stanje,
iskati in nakazati resitve za uresnicitev zahtev, sprejetih v Globalni deklaraciji.
Stroski za izvedbo projekta so vkljuceni v stroske delovanje drustva. S projek-
tom smo se prijavili na razpis Zavoda za zdravstveno zavarovanje Republike
Slovenije - in bili izbrani ter prejeli 1.500 €. Preko javnih del zaposleno sode-
lavko je financiral Zavod Republike Slovenije za zaposlovanje.

Projekt so izvedli Mojca Mak, univ. dipl. sociol., Franc Kolman in Cvetka Pavlina
Likar, univ. dipl. biol.

Porabljeno: 3.783 €
11. POLETNA SOLA

Evropsko poletno Solo o parkinsonovi bolezni, drugo po vrsti, je v Ljubljani pod
vodstvom Klare Tostovrsnik, Studentke medicine, pripravila skupina sloven-
skih Studentov in zdravnice. Sodelovali so Studentje in strokovnjaki razli¢nih
strok iz 10 evropskih drzav in celo Student iz Savdske Arabije.

Klara Tostovrsnik in dr. Nadja Jarc sta se udeleZili tudi 1. poletne Sole o par-
kinsonovi bolezni v Adani (Turcija), kjer sta skupaj s Studentko Medicinske
fakultete v Mariboru pripravili najboljsi predlog za raziskovalni projekt. Zato
so se organizatorji odlocili, da naslednjo poletno Solo v juliju 2010 priredijo v
Ljubljani. To je bila velika Cast za Univerzo in Medicinsko fakulteto, saj sta po-
leg slovenskih strokovnjakov prof. dr. Zvezdana Pirtoska, doc. dr. Maje Trost,
dr. DuSana Flisarja sodelovala tudi svetovna strokovnjaka za PB - prof. dr. E.
Wolters in prof. dr. H. Steinbusch.

Strokovni vodja poletne Sole, ki je potekala v sodelovanju med Medicinsko
fakulteto Univerze v Ljubljani, Nevrolosko kliniko iz Ljubljane in Drustvom
Trepetlika, je bil prof. dr. Zvezdan Pirtosek.

V zadnji Stevilki EPDE PLUS, glasila Evropskega zdruzenja za parkinsonovo
bolezen, je o poletni Soli v Ljubljani objavljen ¢lanek, kar kaze na velik pomen
tega dogodka. Naslednja poletna Sola bo na Nizozemskem in lahko upamo,
da bodo inovativni mladi raziskovalci pripomogli k izboljSanju zdravljenja in
mogoce celo do ozdravitve te hude bolezni.

Vsa sredstva za izvedbo poletne Sole so prispevali donatorji, predvsem farma-
cevtska podjetja, zatem Obdina Lukovica in Ob¢ina Domzale ter udeleZenci, in
so bila porabljena namensko zanjo.

Porabljeno: 20.632 €
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12. MEDNARODNO SODELOVANIE

Trepetlika deluje tudi na mednarodnem podrocju. V letu 2010 so se predstav-
niki drustva udelezili 2. svetovnega kongresa v Glasgowu, na katerem smo
sodelovali s krajsim filmom o taborih na Lokvah in sta zanj avtorici, dipl. med.
sestra Lidija Ocepek in studentka medicine Klara Tostovrsnik, prejeli ¢astno
priznanje. Na razpisu je z letakom sodelovala tudi dipl. fizioterapevtka Andre-
ja Kancilija. Udelezbo so nam omogodili farmacevtsko podjetje Solvay (sedaj
Abbot), EPDA in tudi Zavod RS za zaposlovanje. O temah, zanimivih za vse
bolnike, bodo udelezenci porocali v Glasilu Trepetlika.

Porabljeno: 5.113 €
13. SODELOVANIJE V DRUGIH POMEMBNIH ORGANIH

V Svet pacientov UKC v Ljubljani je bil izvoljen nas ¢lan, ki v svetu aktivno
sodeluje. Dejaven pa je tudi v Slovenskem svetu za mozgane.

14. DELOVANIE 23.275 €
15. Odpisi vrednosti 1.594 €
16. Drugi odhodki 674 €
17. PRESEZEK PRIHODKOV 2.080 €

SKUPAJ] 106.556 €
V Ljubljani, 4.3.2011 Predsednica

Cvetka Pavlina Likar
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TREPETLIKA

Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in
drugimi ekstrapiramidnimi motnjami

Sisenska cesta 23
1000 Ljubljana
t: +386(0)1 515 10 90
e: drustvo_trepetlika@t-2.net
i: www.trepetlika.si

Drustvo TREPETLIKA je drustvo
bolnikov s parkinsonizmom in dru-
gimi ekstrapiramidnimi motnjami ter
njihovih svojcev in drugih obcanov,
ki Zelijo s svojim delom pomagati pri
uresnic¢evanju ciljev drustva. Pod tem
imenom deluje Ze 20 let kot samo-
stojna, prostovoljna oblika zdruze-
vanja obcanov, s strokovno pomocjo
pristojne zdravstvene in skrbstvene
sluzbe.

Drustvo z veC kot 600 clani, tako
bolniki kot tudi njihovimi svojci, ima
sedez v Ljubljani, svoje dejavnosti
pa je razsirilo tudi v Maribor, Celje,
Kranj, Novo Gorico in Novo mesto.
Poleg bolnikov s parkinsonovo bole-
znijo so v drustvo vkljuceni tudi bol-
niki z distonijami in huntingtonovo
boleznijo. Poleg zdruzevanja ljudi s
podobnimi zdravstvenimi tezavami je
glavni namen drustva predvsem izo-
brazevanje bolnikov in njihovih svoj-
cev z novostmi s podrocja zdravlje-
nja ter seznanjanje z nacini lajSanja
zivljenja bolnikov.

Drustvo Trepetlika najtesneje sode-
luje s strokovnjaki s podrocja zdra-
vljenja in obravnave parkinsonove
bolezni, predvsem z vidika organizi-
ranja pogostih poljudno-strokovnih

sreCanj in delavnic.

V drustvu Trepetlika izvajamo nasle-
dnje programe:

e Dnevni centri po enotah

e Dobra drza in varna hoja

e Tabori Lokve

o Taj-Ci

¢ Nordijska hoja

e Suportivna terapija (podpora skrb-
nikom)

e Obvescanje in informiranje javno-
sti

Clani drustva Trepetlika se srecujejo
tudi pri rekreativnih dejavnostih, to
je na telovadbi oziroma fizioterapiji
(v drustvenih prostorih), vodni ma-
sazi in plavanju (vodno mesto Atlan-
tis v BTC, Ljubljana), na enodnevnih
izletih, ob tradicionalnih prednovole-
tnih srecanjih ali pa na neformalnih
pogovorih ter druzenju v prostorih
drustva.

Vabimo bolnike in skrbnike, da
se pridruzite skupini aktivnih lju-
di, ki s svojim znanjem, izkusnja-
mi in poznanstvi Zelijo izboljsa-
ti kakovost Zivljenja bolnikov s
parkinsonovo boleznijo.

%

Nordijska hoja




TREPETLIKA
Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in
drugimi ekstrapiramidnimi motnjami

Naslov: Sigenska 23, 1000 Ljubljana
Telefon: 01 515 10 90 Fax: 01 515 10 91
Elektronski naslov: drustvo_trepetlika@t-2.net
Spletni naslov: www.trepetlika.si

Glavni urednik: Joze Hudarin
Tehni¢ni urednik: Sebastjan Slajpah
Urednik strokovnih ¢lankov:
prof. dr. Zvezdan Pirtosek

Lektorica: Alenka Set, prof.
Foto: Darko Blazi¢, Doro Bogataj, Dunja Hudarin,
Nadja Jarc, Klara Tostovrsnik
Priprava in tisk:
Tiskarna Edvard Ales

Ljubljana, marec 2011
Slika na naslovni strani:
Pozimi
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SPONZORJI IN DONATORJI DRUSTVA TREPETLIKA

Abbott Laboratories d.o.o.
Dolenjska cesta 242c, 1000 Ljubljana

BoehringerIngelheimRCV GmbH
podruznica Ljubljana,
Goce Delceva 1, 1001 Ljubljana

5 BTC d.d.
Smartinska cesta 52, 1000 Ljubljana

GlaxoSmithKline d.o.o.
Knezov stradon 90, 1001 Ljubljana

Lundbeck Pharma d.o.o.
Titova cesta 8, 2000 Maribor

. MSD, inovativna zdravila d.o.o.
Smartinska cesta 140, 1000 Ljubljana

NLB d.d.
Trg republike 2, 1000 Ljubljana

Novartis Pharma services INC.
podruznica v Sloveniji,
Titova cesta 30, 1000 Ljubljana

5 SOFT d.o.o
Smartinska cesta 53, 1000 Ljubljana

Obdina Domzale
Ljubljanska cesta 69, 1230 Domzale

Obgina Lukovica
Stari trg 1, 1225 Lukovica

Obcdina Slovenske Konjice
Stari trg 29, 3210 Slovenske Konjice

Zahvaljujemo se vsem sponzorjem
in donatorjem, ki so nam s svojimi prispevki
pomagali pri uresniCevanju programov, in jim
zZelimo uspesno leto 2011.
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