Sestanek | Seja izvrSnega odbora in odbora regij Drustva Trepetlika 3-2021

Datum [12. 5. 2021 | Cas [ 17:00 | Prostor | MS Teams
POTEK

Vodenje sestanka Predsednica Cvetka Pavlina Likar

Prisotnost na | Izvr$ni Anica Lipar, Mojca Purger Dra$ler

sestanku odbor

Odbor regij |Marijan Mohori¢, Elizabeta Blazi¢, Vinko Kurent, Sasa
Skledar, Renata Novak Zupancic

Opravi¢eno odsotni Ljuba Brajnik, Franci Kolman

Ostali prisotni Nika Verli¢
Zapisnik Mirjam Martini Gnezda

Dnevni red:

. Pregled zapisnika

. Dolgotrajna oskrba; kako opozoriti nase?

. Celostna obravnava obolelega s PB

. Akcija za prepoznavanje PB

. Priprava strategije

. Odgovor ZZZS na obnovitveno rehabilitacijo
(in njena pospesitev)

. Pricetek Sole za novodiagnosticirane obolele s PB
in njihove svojce — preko spleta

8. Razno (tudi namizni tenis)

Dnevni red
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Gradivo Poslano po elektronski posti:

— Odgovor z ZZZS na na$o prosnjo za pogovor o obnovitveni
rehabilitaciji za obolele s PB

— Zapisnik zadnje seje IO in RO z dne 17. 3. 2021

— Pregled objav ob dnevu PB (11. 4. 2021)

Priloge zapisniku
Datum naslednje seje | —

Clani 10 so gradivo kot obiéajno vnaprej dobili po elektronski posti. Gradivo so
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predhodno pregledali in proucili.

K tocki 1 (pregled zapisnika): Predsednica ugotovi, da so trije ¢lani izvrSnega odbora ter pet
¢lanov regijskega odbora; smo sklepcni. Pripomb na dnevni red ni.

SKLEP 1: Clani 10 so potrdili zapisnik seje z dne 17. 3. 2021.

K tocki 2 (dolgotrajna oskrba):

Cvetka, Mirjam in Lidija gredo 20. 5. 2021 na pogovor na Ministrstvo za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti (MDDSZ) in bodo omenile problematiko dolgotrajne oskrbe. Urejata
jo 2 ministrstvi, kar ni optimalno, pojavlja pa se tudi vprasanje financiranja.

Mojca je v navezavi na to tocko omenila problematiko osebne asistence. Obicajen potek je
sledeC: poda se proSnja na CSD, na dom pride komisija z ministrstva in glede na to¢ke doloCi
ure. V vpraSalniku obstaja tudi vprasanje o Zelji po prisotnosti strokovnjaka (Trepetlika tukaj
predlaga nevrologa).

Vinko je dodal, da obi€ajni skrbniki niso dolo€eni ali placani (tu ne gre za oskrbovalce, pac pa
za teme skrbniStva odraslega, druZinskega zakonika in zakonitih zastopnikov). Problem je ze
v osnovi izrazitej$i pri tistih, ki Zivijo sami oz. nimajo nikogar na voljo za oskrbo, dodatno pa
lahko nastane tudi situacija z demenco. lzpostavil je, da bi morali biti parkinsoniki (vsaj skrbniki,
povabili smo Mojco) prisotni pri oblikovanju zakonodaje o dolgotrajni oskrbi, ki jo Zeli urejati
trenutna vlada.

SKLEP 2: Med naslednjim pogovorom na MDDSZ bomo omenili problematiko dolgotrajne
oskrbe.

SKLEP 3: Glede osebne asistence je pri ocenjevanju in dolo¢anju ur (po zelji) lahko prisoten
tudi strokovnjak, Trepetlika predlaga nevrologa.

SKLEP 4: Parkinsoniki in vasi skrbniki ste vabljeni, da sodelujete pri oblikovanju zakonodaje
o0 dolgotrajni oskrbi. Sestanka na MDDSZ dne 20.5.2021 se udelezi tudi Mojca Purger Dra$ler.

K tocki 3 (celostna obravnava obolelega s PB): Cvetka je povedala, da nekaj podatkov v
zvezi s tem Ze imamo, bomo pa s to temo nadaljevali naslednjic.

SKLEP 5: Tematika celostne obravnave obolelega s PB se nadaljuje na nasledniji seji.

K tocki 4 (akcija za prepoznavanje PB):

Kot nam je pojasnila Mirjam, ste bili korona¢asu navkljub Stevilni ¢lani drustva v aprilu zelo
angazirani pri raznih medijskih akcijah za prepoznavanje PB. Podrobnosti in povezave so vam
na voljo v prilozenem gradivu — Pregled objav ob dnevu PB (11. 4. 2021). Medijem smo ob
tej priloznosti poslali tudi izjavo za javnost, Cvetka in Mirjam pa sta odgovarjali na novinarska
vprasanja. Mirjam je veliko objavljala na naSi spletni strani in socialnih omrezjih. Pravi, da
v8ecCkov sicer ni veliko, ogledov pa precej, zato bomo z objavami nadaljevali. Trenutno so

aktualne spalne zgodbe - tiste, ki smo jih prejeli od nasih bolnikov, smo prevedli in jih poslali
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na EPDO, ki je v maju zaCela s svojo spalno kampanjo (le-ta bo trajala cel mesec). Tovrstnih
aktivnosti je bilo v zadnjem Casu kar veliko. Kot pravi Cvetka, se tudi lanska novinarska
konferenca nekoliko pozna, saj opazamo povecan interes novinarjev, Ceprav smo bolj vidni ob
vecjih dogodkih. Vse Clane je ponovno pozvala, naj piSejo svoje zgodbe.

Med pogovorom pri Beovicevi, ki je predsednica ZdravniSke zbornice Slovenije, je bilo menda
omenjeno, da je PB po Stevilu bolnikov redka (Ceprav jo ima po strokovnih ocenah vec kot
9.000 bolnikov). Cvetka meni, da je bolnikov trenutno okoli 15.000 (cca. 5.000 neodkritih), pri
¢emer zraven Stejemo vsaj 15.000 skrbnikov, kar ni malo. S svojimi aktivnostmi bomo vsekakor
nadaljevali.

Vinko pravi, naj se ¢im ve€ pojavljamo v lokalnih okoljih, da bodo mediji ob poro€anjih o PB
vklju€ili tudi bolnike in svojce, ne le strokovnjakov. Kot je povedal, te mediji sami najdejo, Ce
se vecCkrat angazira$. Dodaja Se, da je Clane na obCinskem razpisu za namizni tenis prijavil
pod starejde od 65 let (rekreacija). Ce za en S$port kandidiras izkljuéno kot skupina
parkinsonikov, namre¢ nisi konkurenéen. Kot drustvo Trepetlika se na razpise, namenjene
$portu, ne moremo prijaviti, ker nismo registrirani kot $portno drustvo

V zvezi s prepoznavanjem PB smo omenili tudi referenéne ambulante. V njihovem sklopu
delovanja obstajajo protokoli za 7 kroni¢nih bolezni, za PB pa e ne. Vinko jih je tako v svoji
regiji pozval, naj ga naredijo tudi zanjo. Protokol je sicer pri vsaki bolezni drugacen;
strokovnjaki timske obravnave bolnika najprej pregledajo (gre za to¢no dolo¢ene preglede),
potem pa mu napiSejo neko navodilo, recept 0z. nasvet. Parkinsonova bolezen v tovrstnih
ambulantah trenutno spada med kroni¢ne bolezni, lo€ena pa ni. Za manj splosno in bolj
natan¢no obravnavo Parkinsonove bolezni v referenénih ambulantah je vsekakor potreben
protokol.

Cvetka obenem prosi za podporo odborov pri raznih sklepih.

Elica je k tej temi dodala, da mediji ne vidijo prave slike bolezni. Pravi, da bi bilo dobro, da bi o
aktivnostih obves¢ali vse €lane, saj bi bilo potem ve¢ interesa. Mirjam ji je odgovorila, da posto
poSiliamo ter razlozila, da smo na prejsnji seji(glej zapisnik)ugotovili in sklenili, da letoSnjega
ob&nega zbora ni mozno izpeljati- ne po posti ne po spletu. Takoj ko bo zaradi razmer mozno,
ga bomo izpeljali »v Zivo«. Cvetka je izpostavila, da je pri tem tezava to, da nimajo vsi
racunalnikov. Spletni ob¢ni zbor ni bil predviden v statutu drustva, pri obved¢anju po posti pa
je poleg koli¢ine problem tudi sklep&nost.

SKLEP 6: Clanom — bolnikom in skrbnikom — se zahvaljujemo za angaZiranost ob dnevu PB,
11. aprilu. Pozivamo vas, da ste za boljSo prepoznavnost PB in vecji u€inek ¢im bolj aktivni v
lokalnih in sploSnih medijih. Tudi kot drustvo nadaljujemo z medijsko aktivnostjo in spletnimi
objavami (spletna stran, socialna omrezja ipd.). Trenutno je na slovenski in evropski ravni
(EPDA) aktualna tematika spanja pri PB. Vabimo vas, da nas redno spremljate in sodelujete
pri vsebinah, med drugim tudi piSete svoje zgodbe.

SKLEP 7: Stevilo bolnikov s PB naraséa; predvidevamo, da je cca. 9.000 Ze zastarel podatek.
Tocnih statistik zaenkrat Se ni na voljo, a menimo, da PB sama po sebi ni redka bolezen, kot
se jo rado oznacCuje. S svojimi aktivnostmi bomo nadaljevali.

SKLEP 8: Parkinsonova bolezen v referenénih ambulantah trenutno spada med kroni¢ne
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bolezni, loeno pa ni obravnavana. Za manj splo$no in bolj natanéno obravnavo te bolezni v
tovrstnih ambulantah je po vzoru protokolov, ki za 7 drugih bolezni Ze obstajajo, vsekakor
potrebno uvesti tudi posebnega za PB.

SKLEP 9: Cvetka ¢lane odborov prosi za podporo pri raznih sklepih. Ob&nega zbora zaradi
statutarnih in praktiCnih omejitev zaenkrat Se ni mogoce izvesti.

K tocki 5 (priprava strategije):

Cvetka je razlozila, da se oblikuje ideja o pripravi druStvene strategije glede Parkinsonove
bolezni, ki bi bila podobna tisti za demenco. Pri tem bi morda pomagal prof. PirtoSek. Mozna
je celo priprava skupne strategije, tj. za nevrodegenerativne bolezni. Pri tem bi vkljug€ili tudi
referenéne sestre, rehabilitacijo, morda tudi timsko obravnavo. Zbiramo ideje, bo pa sigurno
kmalu napocilo obdobje za novo strategijo. Mojca je komentirala, da bi bila skupna strategija
dobra, saj bi bili tako Stevilcnejsi.

SKLEP 10: Zbiramo ideje za pripravo drustvene strategije za Parkinsonovo bolezen; ali lo€eno
ali v povezavi z drugimi nevrodegenerativnimi boleznimi.

K tocki 6 (odgovor ZZZS na obnovitveno rehabilitacijo):
Cveta je v zvezi s to tocko omenila, da pravilnik za obnovitveno rehabilitacijo ne temelji na
zakonu. Sredstva so bila ponovno razpisana na podlagi pravilnika, PB pa Se ni v pravilniku,
ker Se nismo pri$li na vrsto na Zdravstvenem svetu. Ga. Tatjana Mlakar, generalna direktorica
ZZ7S, je Cvetki po e-posti odpisala, da je ZZZS seznanjen s to problematiko, a da naj
poCakamo na nadaljevanje zakonodajnih postopkov.
Pred ¢asom so imeli bolniki na zaCetku na voljo fizioterapijo, pred cca. 20 leti pa je bila odkrita
levodopa. Njene pomanikljivosti, ki nastopijo ob dolgotrajnejSem jemanju, so bile ob zacetnih
uspehih spregledane, fizioterapija pa ukinjena, zato je sedaj tako tezko priti do rehabilitacije.
Mojca in Miro menita, da bi lahko §li v akcijo bolniki, in sicer tako, da bi mnoziéno zaprosili za
(individualno) zdraviliSko zdravljenje pri PB. V kolikor bi bilo zavrnjeno, bi se lahko zavrnjeni
pritoZili na podoben nacin (po potrebi na delovno in socialno sodiS¢e) in bi tako laZje dosegli
kakdno spremembo — v nasprotnem primeru pa zagotovo odmevnost problematike. |zbrati bi
bilo treba take bolnike, ki bi bili pravi kandidati in bi jim to zdravljenje res pomagalo (to je pogoj
uspesne vloge). Potrebni sta organizacija postopka in izbira primernega trenutka. Vinko je
povedal, da bo z mariborskimi bolniki z veseljem sodeloval, Renata z dolenjskimi prav tako
(pravi, da si zaradi omejitev covida-19 med tak$nim zdravljenjem lahko v sobah sam, kar sicer
ni preveC prijetno). Potek gre takole: Za vlogo je potrebna podpora nevrologa, ki v izvidu
napise, da bolniku priporoCa zdravilisko zdravljenje. Osebni zdravnik v imenu bolnika spiSe
vlogo, ki gre potem naprej. Vsaj en mesec traja, da dobis odgovor, na morebitno zavrnitev pa
se je treba pritoziti v 5 dneh. Anica predvideva neuspeh, kar tudi ni slaba stvar. Cvetka na tem
mestu vidi oviro predvsem v dejstvu, da je bolnik pri nevrologu cca. vsako leto in pol, pri
osebnem (druzinskem oz. sploSnem) zdravniku pa pogosteje. Taka akcija se lahko v vsakem
primeru nadaljuje v pravni smeri. Primeri pozitivnih sodnih praks na podroc¢ju zdraviliSkega
zdravljenja pri PB, na katere se je mogoce sklicevati, Ze obstajajo (Vinko je omenil pritozbo
JelSkovih in dr. Tetickovi€a. Lahko bi preucili tekst in poiskali simptome, tako sodni izvedenec
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laZje pritrdi. Poleg tega je izpostavil Se en pomemben vsebinski vidik — treba je vedeti, katere
stvari naj vsebuje rehabilitacija pri PB, da ne dobis$ terapije, ki te lahko »uniCi«. Terapije niso
enake v vseh toplicah, to je treba raziskati). Mojca predlaga, da se dodatno posvetujemo glede
predlogov in vsebine. Pomo€ drustva pri negativnem odgovoru si predstavlja kot pomo¢ pri
sestavljanju pritozbe na podlagi razloga/-ov za zavrnitev. Mirfjam nam je pojasnila, da imajo
delavni invalidi zastonj pravno sluzbo, Drustvo Trepetlika pa jo lahko zaenkrat dobi le na
podlagi kak8nega projekta.

Glede tematike obnovitvene rehabilitacije lahko piSemo tudi v parlament — podamo pro$njo za
obravnavo, (morda skupaj z Zdruzenjem invalidov); v parlamentu Ze imajo na voljo nase
celotno gradivo. Po tej poti za uspeh potrebujemo podporo poslancev.

Cvetka je dodala, da bi morali parkinsonski bolniki rehabilitacijo dobiti ze takoj ob diagnozi.
Treba je razlikovati med skupinsko (»obnovitvena rehabilitacija pri PB«) in individualno
rehabilitacijo (t. i. zdravili8ko zdravljenje). V vlogi za individualno obliko rehabilitacije je za
uspeh menda potrebno dopisati motnje ravnotezja, so pa po drzavi v zvezi s tem razli¢ne
prakse (odvisno od zdravnika; razlika MB/LJ ipd.). Ce bodo pogoji za skupinsko obliko ostali,
kot so, se lahko po potrebi posvetujemo z nevrologi/fiziatri. Drustvo se zavzema za sistemski
pristop, so pa mozne Se Stevilne spremembe na tem podrocju.

SasSa pravi, da proSnja na osnovi veljavne dokumentacije in pregleda ne more biti slab pristop,
v tem ne vidi problema.

Na vpra$anje Elice o drusStveni fizioterapiji (tj. hidroterapiji, ki jo organizira in deloma placa
drustvo, udelezi$ pa se je sam) smo ji pojasnili, da to ni isto kot zdraviliSko zdravijenje (za
katerega v imenu posameznega bolnika poda vlogo njegov zdravnik in se, Ce je odobrena,
izvede na stroSke zdravstvene blagajne) ali pa obnovitvena rehabilitacija (tak$no
rehabilitacijo placa zdravstvena blagajna, je skupinske oz. sistemske narave in vkljuCuje
spremstvo) - zadnje oblike bolniki s Parkinsonovo boleznijo e nimajo na voljo; treba jo je Se
dosedi prek drzave ali sodis¢a).

SKLEP 11: Tematika obnovitvene rehabilitacije je Se vedno v zraku, ZZZS je z vlogo sicer
seznanjen, a nas prosi, da po¢akamo na nadaljevanje zakonodajnih postopkov.

SKLEP 12: V drustvu tak odgovor razumemo kot zavlaCevanje, zato smo sklenili ubrati dve
poti za nadaljevanje naSih prizadevanj: mnozi¢no vlaganje individualnih zahtev za zdravilisko
zdravljenje in pritoZbe v primeru neuspeha na eni strani ter proSnjo za obravnavo tematike v
parlamentu na drugi strani. O obojem se bomo Se dogovorili; Mojca in Vinko bosta ob pomoci
ter podpori ostalih ¢lanov predlagala vsebino ter potek.

SKLEP 13: Rehabilitacijo bi bolniki s PB morali prejeti ze takoj ob diagnozi, saj je bistvena za
blazji potek bolezni. Obstajata dve obliki; individualno zdravilis8ko zdravljenje ter skupinska
obnovitvena rehabilitacija. Drustvo se zavzema za sistemski pristop in iS€e moznosti oz. reSitve
za dobrobit bolnikov.

K toéki 7 (Mala $ola): T. i. »Mala $ola« se preimenuje v »Solo za novodiagnosticirane obolele

s PB in njihove svojce«. Pri njeni izvedbi bo treba sodelovati z nevrologi (oni ob diagnozi

obolelemu dajo povabilo Drustva Trepetlika k udelezbi v Soli). 25. maja jo bomo prvi¢ izvedli
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po spletu; interesa je ze kar precej, tokrat jo bo vodila parkinsonska sestra Marjetka Ornik
Ko$an. Vsebina bodo osnove Parkinsonove bolezni in pogovor. Ko bo izvedba Sole pozneje
mozna tudi v Zivo (po regijah), bomo potrebovali pomo¢ regijskih vodij.

Mirjam je natemo Sole povedala $e, da je bilo v drustvu v zadnjem &asu veliko klicev za pomog,
saj so ljudje pri zdravniku dobili premalo informacij zaradi slabSe dosegljivosti in premalo ¢asa.
Cvetka je dodala, da nacrtovani priro¢nik e ni dokoncan, je pa v pripravi. Kot opaza v EPDI,
se na evropski ravni nekateri za 5 let in ve€ po diagnozi »zaprejo vase« in zamudijo dobro
zaCetno obdobje.

Anica je pripomnila, da bi bilo dobro najprej poslati literaturo, ki jo imamo v drustvu. Mirjam ji
je povedala, da to naredimo. Gradivo posljemo vsem, ki za to izrazijo zanimanje. Zaznavamo
pa, da je zanje na ta nacin enostavno prevec¢ informacij. Ljudje potrebujejo osnove in vedenje,
da zaradi PB ne bo Ze jutri konec Zivljenja, da laZje premagajo Sok, za¢nejo jemati zdravila in
si pomagajo tudi sami. Zato je zelo pomemben osebni stik in razlaga, pa ¢eprav trenutno preko
telefona oz. Spleta.

Renata je pojasnila, da je v Novem mestu taka Sola Ze uteCena praksa pri sladkornih bolnikih.
Mirjam vas vse poziva, da poveste, €e poznate kakdne pred kratkim diagnosticirane bolnike (ki
so diagnozo prejeli npr. v zadnijih 6 mesecih), da jim prepo$ljemo vabilo. Solo bomo izvedli, ko
se nabere cca. 5-7 ljudi.

SKLEP 14: T. i. »Mala 3ola« se preimenuje v »Solo za novodiagnosticirane obolele s PB in
njihove svojce«. 25. maja jo bomo prvi€ izvedli po spletu; ob tej priloznosti jo bo vodila
parkinsonska sestra Marjetka Ornik Ko8an. Vsebina bodo osnove Parkinsonove bolezni in
pogovor.

SKLEP 15: Ko bo izvedba Sole kasneje mozna tudi v Zivo (po regijah), bomo potrebovali
pomoc regijskih vodij.

SKLEP 16: Mirjam vas vse poziva, da poveste, ¢e poznate kakSne pred kratkim
diagnosticirane bolnike (ki so diagnozo prejeli npr. v zadnjih 6 mesecih), da jim prepoSljemo
vabilo. Solo bomo izvedli, ko se nabere cca. 5-7 ljudi.

K tocki 8 (razno):

Priblizuje se pomemben drustveni dogodek — 1. drzavnega prvenstva igralcev namiznega
tenisa s Parkinsonovo boleznijo, ki bo 22. 5. 2021 potekalo v Mariboru. Kot gostje se ga
bodo udelezili tudi predsednik RS Borut Pahor, podZzupan Maribora Samo Peter Medved in
predsednik OKS Bogdan Gabrovec. OKS bo prispeval opremo za 6 igralcev, t. i. slovensko
reprezentanco, tako bo omogocena promocija. Trenutno je na drzavno prvenstvo prijavljenih
26 oseb.

Kot pravi Vinko, je namizni tenis pri PB v Mariboru razvit do te mere, da si bolniki Ze sami i$¢ejo
nasprotnike, a v drugih regijah tovrstne vadbe in sodelovanja z drugimi drzavami zaenkrat Se
ni. Bo pa jeseni predvidoma izvedeno 2. svetovno prvenstvo parkinsonikov v nhamiznem
tenisu v Berlinu. Vsi, ki bodo pri8li tja, morajo biti cepljeni. Parkinsonovi bolniki zaradi omejitev
v pravilnikih sicer (Se) ne tekmujejo na paralimpijskih igrah, zato je za zdaj zelo dobrodoSla
moznost loCenega prvenstva. 1. svetovno prvenstvo v namiznem tenisu je bilo pred 2 leti
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izvedeno v Ameriki. Za letoSnje prvenstvo se prijave sprejemajo do 15. junija 2021, skupno
bo moznih max. 300 igralcev. Dogodek bo podpirala zdravstvena stroka, izvedba bo na
visokem nivoju. Treba bo zbrati sredstva za 3 moske in 3 Zenske (pogodba s Posto Slovenije
je Ze podpisana). Vinko je skupno naraCunal okoli 700 EUR stro8kov na osebo; od tega 100
EUR na osebo zna$a prijavnina, ki naj bi jo udeleZenci placali sami. Organizatorji ne dovolijo
prijave prek drustva; ker so udelezenci bolniki in so za svojo bolezen odgovorni sami, tako
veljajo le individualne prijave. Vsaj pol sredstev za vsakega od udeleZzencev bi lahko dobili iz
donacij. Za donacijo 5 EUR za igralce je potrebno poslati SMS z vsebino PING5 na Stevilko
1919.

Cvetka tudi nasploh podpira neverjetne in dokazano dobrodejne u€inke namiznega tenisa pri
PB; povedala nam je, da se je Fakulteta za $port prijavila na razpis v zvezi z namiznim tenisom
in bodo na tem podrocju sedaj potekale strokovne raziskave

Mirjam je glede prenosa dobre prakse iz Maribora v druge slovenske regije v marcu 2020
spraSevala v Kranju in Ljubljani. Marijana smo povabili, da poskusi organizirati skupino v
Kranju. Tako je Ze pridobil prostor na OS Franceta Pre$erna, Kranj, v katere sta dve mizi za
namizni tenis. V teh dveh mestih Se ni zbranih po 5 ljudi, posamezniki pa so. Trenutno so
vseeno prisotne omejitve zaradi koronavirusa, tako da upamo, da bomo v septembru(Ce bo
zanimanje) zaceli z vadbami. Tudi Renata podpira namizni tenis pri PB. 3 bolniki so v Novem
mestu Ze zainteresirani, ker je tam ta Sport Ze nasploh precej razvit. Oktobra 0z. novembra
bomo namizni tenis prav tako vklju€ili v program na nasih sre¢anjih na Debelem rticu.

Vinko nam je o sami vadbi razlozil, da mora povprecen laik (tj. bolnik s PB) osnovne poteze
vaditi pogosto in po veckrat, potem pa se mu naenkrat »odpre« in se njegovi gibi postopno
izrazito izboljSujejo. Za prvi pristop k bodo€emu igralcu je potreben tudi pogovor.

Mojca je Vinkota povprasSala glede vadbe pacientov z izrazitimi motnjami ravnotezja, Vinko pa
ji je odgovoril, da so v mariborski skupini nekateri bolniki z duodopo in GMS-jem. Vaditelj Grega
jim pomaga, pravi, da pri njih e nikoli ni nih€e padel. Problem so zgibki, ki oteZujejo sledenje
gibom in igro, a poSkodb v MB $e ni bilo.

Cvetka je zakljuCila, da bomo s takSno vadbo nadaljevali, in tudi drustvo vadbe finan¢no
podpira, kolikor zmore.

Pod to to¢ko je Elica izpostavila $e nekaj zadev; ponovno je potrebno poslati prodnjo za
donacijo na Elektro Primorsko. Omenila je, da bi s kak§nim dogodkom na Primorskem morda
lahko zbudili »stare« aktivne ¢lane. Odgovorili smo ji, da planiramo tudi regijske dogodke,
izvedeni pa bodo, ko bo to v skladu z omejitvami mogoce.

Kar se tiCe izvajanja sprejetega programa(glej prejSnje zapisnike in poslano poro€ilo na
Ajpes)je Mirjam povedala, da delavnice te€ejo v zivo, kot smo potrdili marca pa smo pripravljeni
na izvedbe v Zivo, kolikor bo to mogo€e: Drzavno prvenstvo v namiznem tenisu, dvodnevno
sre¢anje MLADI, Premierna izvedba Sole, prvi¢ zagotovo po spletu ter regijski izleti, kjer ena
regija sprejme drugo, jo pogosti, ima program, Ki vklju€uje kulturo kot tudi naso problematiko.

SKLEP 17: Vabljeni, da se prijavite na 1. drzavno prvenstvo igralcev namiznega tenisa s
Parkinsonovo boleznijo, ki bo 22. 5. 2021 (v skladu s koronavirusnimi omejitvami) potekalo v
Mariboru. Lahko se ga udelezite kot igralci, zaradi omejitev(zbiranje do 50 oseb) udelezbo za
ostale ne vzpodbujamo ; prevoz bo delno krit s strani drustva.



SKLEP 18: Do 15. junija 2021 se zbirajo tudi prijave za 2. svetovno prvenstvo parkinsonikov v
namiznem tenisu v Berlinu, ki naj bi bilo izvedeno septembra. 4 tekmovalci so ze prijavljeni,
ostali pa bodo po drzavnem prvenstvu glede na rezultate. V ta namen se za slovenske igralce
zbirajo tudi donacije. Za donacijo 5 EUR je potrebno poslati SMS z vsebino PINGS na Stevilko
1919.

SKLEP 19: Ko bo mogoc&e, bomo poskusili prenesti dobro prakso igranja namiznega tenisa pri
bolnikih s PB iz Maribora tudi v druge kraje po Sloveniji ter na sreanja na Debeli rti¢; zaenkrat
se nekaj interesa kaze v Kranju, Ljubljani in Novem mestu. Nadejamo se zacCetka vadb v
septembru; lepo vabljeni, da se pridruZzite.

SKLEP 20: Po izjemnih izkuSnjah iz tujine je tudi v slovenski stroki vedno vedji interes po
raziskovanju pozitivnih u€inkov igranja namiznega tenisa pri PB, zato bomo s to vadbo
nadaljevali, in tudi drustvo vadbe finan¢no podpira, kolikor zmore.

SKLEP 21: Ob priliki bodo spet zazZiveli drustveni regijski dogodki v Zivo, do takrat pa vabljeni,
da soustvarjate glasilo Trepetlika, spremljate nade spletne vsebine, in se udeleZujete nasih
spletnih dogodkov, ki so vedno bolj priljubljeni (pri prijavi nanje vam bomo pomagali).

SKLEP 22: Program delovanja, ki sta ga 10 in RO potrdila marca, nadaljujemo. Delavnice
preko spleta teCejo dobro, v kolikor bo mogoCe, bomo izpeljali maja in junija: Drzavno
prvenstvo v namiznem tenisu, Solo, Sreéanje MLADI, jeseni pa Tabor in regijske izlete. Ena
regija pride k drugi, tam izvedemo sprehod po mestu z razlago zgodovine, kulture, zamrznemo
na prehodu za pesSce, gremo na kosilo, kjer se nam pridruzi tudi zdravstveni strokovnjak s
kratkim predavanjem. Ob ugodni epidemioloSki sliki bodo spet zaZiveli drustveni redni tedenski
dogodki v zivo po vecjih mestih.

Sklepi 3. seje v letu 2021 so:
SKLEP 1: Clani 10 so potrdili zapisnik seje z dne 17. 3. 2021.

SKLEP 2: Med naslednjim pogovorom na MDDSZ bomo omenili problematiko dolgotrajne
oskrbe.

SKLEP 3: Glede osebne asistence je pri ocenjevanju in dolo¢anju ur (po Zelji) lahko prisoten
tudi strokovnjak, Trepetlika predlaga nevrologa.

SKLEP 4: Parkinsoniki in vasi skrbniki ste vabljeni, da sodelujete pri oblikovanju zakonodaje
o dolgotrajni oskrbi. Sestanka na MDDSZ dne 20.5.2021 se udelezi tudi Mojca Purger DraSler.

SKLEP 5: Tematika celostne obravnave obolelega s PB se nadaljuje na nasledniji seji.
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SKLEP 6: Clanom — bolnikom in skrbnikom — se zahvaljujemo za angaZiranost ob dnevu PB,
11. aprilu. Pozivamo vas, da ste za boljSo prepoznavnost PB in vecji u€inek ¢im bolj aktivni v
lokalnih in sploSnih medijih. Tudi kot drustvo nadaljujemo z medijsko aktivnostjo in spletnimi
objavami (spletna stran, socialna omrezja ipd.). Trenutno je na slovenski in evropski ravni
(EPDA) aktualna tematika spanja pri PB. Vabimo vas, da nas redno spremljate in sodelujete
pri vsebinah, med drugim tudi piSete svoje zgodbe.

SKLEP 7: Stevilo bolnikov s PB naraséa; predvidevamo, da je cca. 9.000 Ze zastarel podatek.
TocCnih statistik zaenkrat Se ni na voljo, a menimo, da PB sama po sebi ni redka bolezen, kot
se jo rado oznaCuje. S svojimi aktivnhostmi bomo nadaljevali.

SKLEP 8: Parkinsonova bolezen v referenénih ambulantah trenutno spada med kroni¢ne
bolezni, loeno pa ni obravnavana. Za manj splodno in bolj natan¢no obravnavo te bolezni v
tovrstnih ambulantah je po vzoru protokolov, ki za 7 drugih bolezni ze obstajajo, vsekakor
potrebno uvesti tudi posebnega za PB.

SKLEP 9: Cvetka ¢lane odborov prosi za podporo pri raznih sklepih. Ob&nega zbora zaradi
statutarnih in prakti¢nih omejitev zaenkrat Se ni mogoce izvesti.

SKLEP 10: Zbiramo ideje za pripravo drustvene strategije za Parkinsonovo bolezen; ali lo€eno
ali v povezavi z drugimi nevrodegenerativnimi boleznimi.

SKLEP 11: Tematika obnovitvene rehabilitacije je Se vedno v zraku, ZZZS je z vlogo sicer
seznanjen, a nas prosi, da po¢akamo na nadaljevanje zakonodajnih postopkov.

SKLEP 12: V drustvu tak odgovor razumemo kot zavlaevanje, zato smo sklenili ubrati dve
poti za nadaljevanje nasih prizadevanj: mnozi¢no vlaganje individualnih zahtev za zdravilisko
zdravljenje in pritozbe v primeru neuspeha na eni strani ter proSnjo za obravnavo tematike v
parlamentu na drugi strani. O obojem se bomo 8e dogovorili; Mojca in Vinko bosta ob pomo i
ter podpori ostalih ¢lanov predlagala vsebino ter potek.

SKLEP 13: Rehabilitacijo bi bolniki s PB morali prejeti Ze takoj ob diagnozi, saj je bistvena za
blazji potek bolezni. Obstajata dve obliki; individualno zdraviliSko zdravljenje ter skupinska
obnovitvena rehabilitacija. Drustvo se zavzema za sistemski pristop in i8€e moznosti oz. reSitve
za dobrobit bolnikov.

SKLEP 14: T. i. »Mala 3ola« se preimenuje v »Solo za novodiagnosticirane obolele s PB in
njihove svojce«. 25. maja jo bomo prvi¢ izvedli po spletu; ob tej priloznosti jo bo vodila
parkinsonska sestra Marjetka Ornik KoSan. Vsebina bodo osnove Parkinsonove bolezni in
pogovor.

SKLEP 15: Ko bo izvedba Sole kasneje mozna tudi v Zivo (po regijah), bomo potrebovali
pomoc regijskih vodij.



SKLEP 16: Mirjam vas vse poziva, da poveste, Ce poznate kakSne pred kratkim
diagnosticirane bolnike (ki so diagnozo prejeli npr. v zadnjih 6 mesecih), da jim preposljemo
vabilo. Solo bomo izvedli, ko se nabere cca. 5-7 ljudi.

SKLEP 17: Vabljeni, da se prijavite na 1. drzavno prvenstvo igralcev namiznega tenisa s
Parkinsonovo boleznijo, ki bo 22. 5. 2021 (v skladu s koronavirusnimi omejitvami) potekalo v
Mariboru. Lahko se ga udeleZite kot igralci, zaradi omejitev(zbiranje do 50 oseb) udelezbo za
ostale ne vzpodbujamo ; prevoz bo delno krit s strani drustva

SKLEP 18: Do 15. junija 2021 se zbirajo tudi prijave za 2. svetovno prvenstvo parkinsonikov v
namiznem tenisu v Berlinu, ki naj bi bilo izvedeno septembra. 4 tekmovalci so Ze prijavljeni,
ostali pa bodo po drzavnem prvenstvu glede na rezultate. V ta namen se za slovenske igralce
zbirajo tudi donacije. Za donacijo 5 EUR je potrebno poslati SMS z vsebino PINGS na Stevilko
1919.

SKLEP 19: Ko bo mogoce, bomo poskusili prenesti dobro prakso igranja namiznega tenisa pri
bolnikih s PB iz Maribora tudi v druge kraje po Sloveniji ter na sre€anja na Debeli rti¢; zaenkrat
se nekaj interesa kaze v Kranju, Ljubljani in Novem mestu. Nadejamo se zacCetka vadb v
septembru; lepo vabljeni, da se pridruZite.

SKLEP 20: Po izjemnih izku$njah iz tujine je tudi v slovenski stroki vedno vedji interes po
raziskovanju pozitivnih ucinkov igranja namiznega tenisa pri PB, zato bomo s to vadbo
nadaljevali, in tudi drustvo vadbe finan¢no podpira, kolikor zmore.

SKLEP 21: Ob priliki bodo spet zaZiveli drustveni regijski dogodki v Zivo, do takrat pa vabljeni,
da soustvarjate glasilo Trepetlika, spremljate naSe spletne vsebine, in se udeleZujete nasih
spletnih dogodkov, ki so vedno bolj priljubljeni (pri prijavi nanje vam bomo pomagali).

SKLEP 22: Program delovanja, ki sta ga 10 in RO potrdila marca, nadaljujemo. Delavnice
preko spleta teCejo dobro, v kolikor bo mogoCe, bomo izpeljali maja in junija: Drzavno
prvenstvo v namiznem tenisu, Solo, Sreéanje MLADI, jeseni pa Tabor, Skupinsko rehabilitacijo
in regijske izlete. Ena regija pride k drugi, tam izvedemo sprehod po mestu z razlago
zgodovine, kulture, zamrznemo na prehodu za peSce, gremo na kosilo, kjer se nam pridruzi
tudi zdravstveni strokovnjak s kratkim predavanjem. Ob ugodni epidemioloski sliki bodo spet
zaziveli druStveni redni tedenski dogodki v zivo po vecjih mestih.

Seja se je zakljucila ob 19.15.
Ljubljana, 13. 5. 2021

Zapisala: Mirjam Martini Gnezda
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