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ZADEVA: ODPRTO PISMO O AK㑂UALNEM STANJU V DRUST㔴U TREPETLIKA 
IN POGLED V PRIHODNOST 

Spoiitovani clani drustva, sodelavci, prijatelji, poslovni partnerji! 

Kot dolgoletna predsednica Drustva Trepetlika se v tern negotovem obdobju za delovanje 
druiitva obracam na vas s pojasnili o aktualnem stanju v druiitvu in pogledom v prihodnost 
drustva. 

1 .) 
Predsednica Drustva sem 18 let. S Parkinsonovo boleznijo in drugimi ekstrapiramidnimi 
motnjami sem se srecala pred mnogimi leti, ko je stanje mojega soproga iz dneva v dan 
postajalo tezje. V pomoc njemu in mnogim drugim bolnikom sem se, tudi s pomocjo clanov, 
zavzeto angazirala pri vodenju druiitva. Z vami sem uspesno in tvorno sodelovala celotno 
obdobje. Naj omenim zgolj nekaj aktivnosti, ki so bolnikom in svojcem pomagali k lazjemu 
premagovanju bolezni in ponudili ter omogocili bolj kakovostno zivljenje. 

Tako smo skupaj s predanimi sodelavci v teh letih organizirali in izvedli 34 izobrazevalnih 
taborov za nave clane, dvakrat letno po stiri dni. Sama sem se udelel'ila vseh taborov, 
poskrbela za celovito organizacijo (prostor, sprejem, sredstva za izvedbo, izvedba dopolnilnih 
dejavnosti tabora, evalvacijo, tehnicno pomoc, ... ), medtem ko je za strokovna predavanja 
poskrbela parkinsonska sestra Lidija Ocepek. Ocenjujem, da je skozi tovrstno izobrazevanje 
slo okoli 1700 clanov. Ta projekt je edinstven v Evropi. Z uspesno prijavo na razpis sem v 
imenu drustva izvedla program ABC Parkinson (Parkinson's Europe). Gre za zelo pomembno 
izobrazevanje o poznavanju bolezni pri osebah s to boleznijo in njihovih svojcih, ki praviloma 
niso clani drustva in so diagnozo prejeli pred kratkim. Ta program se sedaj izvaja v razlicnih 
krajih v Sloveniji s financiranjem Drustva Trepetlika. 

V okviru drustva smo s sodelavci vzpostavili delovanje skupine mladih. Ta zajema osebe s to 
boleznijo, ki so zbolele okrog 45. Leta starosti in njihove svojce. Navedeni dvakrat letno po 3 
dni praviloma v enem od zdravilisc izvajajo programe prilagojene za mlade bolnike. 

V zadnjem obdobju izpostavljam uspesno prijavo na razpis Ministrstva za zdravje za 
skupinsko obnovitveno rehabilitacijo, s katerim so pridobljena zajetna financna sredstva. Ta 
trenutno poteka vtreh zdraviliiicih po Sloveniji, vsaka terapija pa traja 17 dni. Osebno menim, 
da gre za izjemno pomoc bolnikom in njihovim svojcem. V mesecu oktobru 2024 smo v 



Laskem organizirali Svetovno prvenstvo v namiznem tenisu na izjemno visoki ravni, ki jo bo 
tezko preseci. Prisotnih je bilo vec okoli 700 tekmovalcev in spremljevalcev z vsega sveta. 

Drustvo Trepetlika je zelo aktivno, ima vec kot 1.300 clanov, deluje v sestih obmocnih enotah 
po vsej Sloveniji. Bolniki in svojci imajo na voljo prostore za igranje namiznega tenisa v vseh 
enotah, izdajamo glasilo, prirocnike, prirejamo okrogle mize, predavanja po spletu, 
predavanja v zivo, webinarje, razlicne delavnicetelesne aktivnosti, sodelujemo v vseh vrstah 
medijev in na spletu. 

Navedenih je le nekaj aktivnosti, ki so se skozi Leta in se se izvajajo pod mojih vodstvom in z 
mojim velikim angazmajem. Gtavni in edini namen in cilj delovanja drustva je izboljsanje 
zivljenja, zdravljenja in obravnave bolnikov in svojcev. Vselej sem ravnala izkljucno za ta cilj. 

2.) 
Ob vseh dosezkih drustva, ki po mojem skromnem mnenju niso majhni, pa z zaskrbljenostjo 
in tudi zalostjo ugotavljam, da so se v zadnjem letu dni tako med clanstvom kot tudi med 
zunanjimi partnerji drustva zacele siriti neresnicne vesti in obtozbe o mojem delovanju. Zato 
sem se v zascito svojega dobrega imena in casti na te neresnice primorana odzvati. 

Tako me je v zacetku leta 2024 zmotila neodzivnost nekaterih nevrologov UKC Ljubljana, ki 
sem jih prosila za sodelovanje pri izvajanju dejavnosti ali projektu. Toda kar naenkrat se niso 
vec odzvali in sem morala poiskati pomoc v UKC Maribor (npr. skupinska rehabilitacija). Pred 
terns taksnimi prosnjami nikoli ni bilo tezav. 

Zapleti so se nadaljevali v marcu 2024 , ko nadzorni odbor drustva s svojim neodzivanjem in 
nedelovanjem ni opravil nadzora financnega in materialnega poslovanja drustva. Stern je 
povzrocil situacijo, da sem kot predsednica drustva na AJPES poslala financno porocilo za 
leto 2023, potrjeno le s strani lzvrsnega odbora drustva. Naknadno mi je Nadzorni odbor v 
svojem financnem porocilu ocital, da za leto 2023 ni podanega porocila. lzrekel je negativno 
mnenje na moje delo, ocita mi, da drustvo ne deluje razvojno, povezovalno in konstruktivno. 
Vse to so neresnice. Vsi dokumenti so bili predlozeni na seji z dne 20.3.2024. Taksno stalisce 
odlocno zavracam, saj je neresnicno, neobrazlozeno in povsem neutemeljeno. 

Najbolj me je prizadelo spoznanje, da so nekateri clani tajno ustanovili vzporedno drustvo in 
zeleli na pritlehen nacin prevzeti aktivnosti, ki jih izvaja Drustvo Trepetlika in za katere sem se 
borila vseh 18 let. V razlicnih zdravstvenih krogih so se predstavljali kot edino pravo drustvo 
za bolnike s Parkinsonovo boleznijo, kar je neresnica. Ocitno pa jim to ni v popolnosti uspelo. 

Uvideli so, da je vodenje taksnega drustva in skrb za bolnike ter svojce ogromen zalogaj. Zato 
so poskusali in se poskusajo prevzeti vodenje tega drustva. To lahko sprejmem, toda njihovo 
pocetje je taksno, da me na vsakem koraku ocrnijo, mi ocitajo nepravilnosti. Priznam, da pri 
delu v drustvu nisem bila popolna, vendar sem opravljala poleg dela predsednice, tudi 
administrativna in dela strokovne delavke, toda vselej je bil moj cilj in interes usmerjen k cim 
boljsemu delovanju drustva in predvsem k bolnikom. 






