i;'érevesna
bolezen
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kroni¢éne imunske vnetne bolezni

RAZLICNE OBLIKE

Kroniéna vnetna érevesna bolezen,
vnetna revmatska obolenja in
luskavica oziroma psoriaza so na
videz tri povsem razliéne skupine
bolezni, ki imajo malo ali ni¢
skupnega. A to je zgolj vtis, ki je zelo
napac¢en. Gre za nabor bolezni, ki
imajo navkljub temu, da prizadenejo
povsem razli¢ne skupine organov,
zelo moc¢en skupni imenovalec. So
skupina bolezni neznanega vzroka

z enako vnetno potjo, ki zaradi
nenadzorovanega vnetja vodi v
poskodbo tar&nega organa. Za vse
imunsko pogojene vnetne bolezni

je znacilna motnja v uravnavanju
imunskega sistema, so kroni¢ne in
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bolniki se z njimi soo¢ajo do konca
zivljenja. Vsem trem pa so skupna
tudi izmenjujoca se razli¢no dolga
obdobja zagonov in mirovanja. Kot
pravi prof. dr. Matija Tomsié,
specialist revmatolog s Kliniénega
oddelka za revmatologijo

UKC Ljubljana, revmatologi,
gastroenterologi in dermatologi

na te bolezni gledajo kot na med
seboj povezane. Nikakor ni moé
spregledati njihove prepletenosti,
saj so podatki o tem zelo zgovorni.
Bolniki imajo lahko vse Zivljenje

le eno od treh bolezni, v razliéno
visokih odstotkih pa jih prizadene
%e katera druga. Tako je, denimo, ze
vrsto let znano, pravi sogovornik, da
je vnetje sklepov oziroma vezivnih
narastis¢ (entezitis) v najtesnejsi
povezanosti z luskavico. Enako

je s povezavo spondiloartritisa in
kroni¢ne vnetne érevesne bolezni.
Tudi ni nemogoce, da ima en
bolnik vse tri bolezni in §e vnetje
odesa ali uveitis. Prav uveitis, ¢e se
pojavi povsem izolirano, je lahko
tudi prvi znak ene od kroni¢nih
imunsko pogojenih vnetnih bolezni.
Znano je tudi, da imajo ti bolniki
vecjo obolevnost za sréno Zilnimi
boleznimi, zvisan holesterol in
krvni tlak, zlasti luskavica pa je v
oéitno tesni povezavi tudi z zvisano
telesno tezo. Bolezenski potek in
pojav pridruzenih bolezni je sicer
nemogode napovedati, saj je povsem
nepredvidljiv.

Ker med omenjenimi boleznimi
obstaja nesporna vzro¢na povezava,

je razumljivo tudi na¢in zdravljenja
v marsikateri to¢ki enak ali
podoben. V presec¢ni mnozici so
tako nekatera klasiéna oziroma
standardna zdravila (denimo
metotreksat) kot zdravila nove
generacije, ki so za marsikaterega
bolnika z zelo tezko potekajoco
obliko bolezni pomenila pravo
odresitev. Govorimo seveda o
biologkih zdravilih, predvsem

o TNF alfa zaviralcih.

Avtoimune vnetne bolezni so
kronicne, kar pomeni, da bolnika
spremljajo celo Zivljenje

V Sloveniji nimamo natanénih
epidemioloskih §tudij o stevilu
bolnikov, ki se soo¢ajo s kroni¢nimi
imunsko pogojenimi vnetnimi
boleznimi, a po ocenah jih je blizu
sto tiso&. Zelo velika mnozica ljudi,
ki se poleg tezav zaradi osnovne

in pridruzenih bolezni soo¢a tudi

s §tevilnimi, povsem prakti¢nimi
tezavami in druZzbenimi predsodki.
Mnogi med njimi so trajni invalidi
ali so tezko zaposljivi, premnogi
zaradi tega tudi odrinjeni v socialno
izolacijo, kar je Se zlasti tezko za
mlajse bolnike. Ta vidik breme
bolezni 8e poveda, zato je vsekakor
prav in potrebno, da se bolnike &im
prej diagnosticira in zaéne zdraviti
z namenom, da se napredovanje
bolezni ustavi in bolnikom zagotovi
kar najbolj kakovostno zivljenje s
kroni¢éno boleznijo.

REVMATOIDNI ARTRITIS

Nastop bolezni: med 30.

in 55. letom

Pogostost: 0,5 - 1 % poulacije
Bolnikov v Sloveniji: okoli 20.000

SPONDILOARTRITISI

Nastop bolezni: obi¢ajno pred 40. letom
Pogostost: 1,9 % odrasle populacije
Bolnikov v Sloveniji: okoli 38.000

Ankilozirajoci spondilitis

Se uvrsca v skupino spondiloartritisov
Nastop bolezni: zgodnja odrasla doba
Pogostost: 0,3 - 0,8 % populacije
Bolnikov v Sloveniji: okoli 16.000

‘4
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VNETJE

Skupne znacilnosti:

Psoriaticni artritis

\

Se uvrsca v skupino spondiloartritisov

Nastop bolezni: med 30. in 55. letom
Pogostost: 0,05 - 0,25 % populacije,
tudi do 30 % ljudi z luskavico
Bolnikov v Sloveniji: okoli 5.000

Uveitis (vnetje oci)

@

vnetnih bolezni.

Viri infografike:

Ce se pojavi povsem izolirano, je lahko tudi
prvi znak ene od kroni¢nih imunsko pogojenih

KRONICNA VNETNA CREVESNA
BOLEZEN (KVCB)

Crohnova bolezen

Nastop bolezni:

med 15. in 25. letom
Pogostost: 0,13 % populacije
Bolnikov v Sloveniji: okoli 2.500

Neznan vzrok Ulcerozni kolitis

Enaka vnetna pot
Motnje uravnavanja
imunskega sistema
Kroni¢ne - zdravijo se celo
Zivljenje

Izmenjujoca se razli¢no dolga
obdobja zagonov in mirovanja
Prizadenejo mlajso, aktivno
populacijo

Velik negativen vpliv na
kakovost Zivljenja

Povezane bolezni

Nastop bolezni:

med 25. in 35. letom
Pogostost: 0,15 % populacije
Bolnikov v Sloveniji: okoli 3.000

LUSKAVICA (PSORIAZA)

Nastop bolezni: pozna 20. leta
(tip 1) ali 60. leta (tip I1)
Pogostost: 1 - 3 % populacije
Bolnikov v Sloveniji: okoli 40.000

. Tomsi¢ M, Praprotnik S, Revmatolo$ki priro¢nik za druZinskega zdravnika. 4. dop. izdaja. 2012.
. Andreja Kocijancic, Franc Mrevlje, Dusan Stajer. Interna medicina, 3. izdaja. 2005.
. Mease PJ et. al. AADJ: Prevalence of rheumatologist-diagnosed psoriatic arthritis in patients with psoriasis in

European/North American dermatology clinics http://dx.doi.org/10.1016/j.jaad.2013.07.023
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LUSKAVICA

Luskavica ali psoriaza je kronicna vnetna nenalezljiva bolezen, ki se najpogosteje razvije med
dvajsetim in stiridesetim letom starosti. Na njen nastanek pomembno vplivata dednost in
okolje, zlasti okuzbe, pa tudi stres in poskodbe koze, pravi prof. dr. Tomaz Lunder, dr. med.,
spec. dermatologije, z Dermatoveneroloske klinike UKC Ljubljana.

Diagnoza bolezni je velikokrat zelo
preprosta. Luskavica se kaze v
obliki rde¢kastih vnetnih plosg, ki
se luséijo. Praviloma je prizadeta
koza na komolcih, kolenih, lasis¢u,
lahko pa je prizadet kateri koli drug
del koze, pa tudi nohti. Diagnozo
zdravniki postavijo veéinoma na
osnovi klini¢ne slike. Veliko bolnikov
prizadeti predeli koze srbijo in
pecejo.

PribliZzno petino bolnikov prizadene
tudi psoriati¢ni artritis, revmati¢no
obolenje sklepov, ki ga je nujno
zdraviti, saj sicer lahko vodi v trajno
prizadetost sklepov in invalidnost.
Pogostejsi je pri bolnikih z zelo
prizadetimi nohti ali lasis¢em.
Luskavici se pogosto pridruzijo tudi
druge avtoimunske bolezni, denimo
kroniéna vnetna érevesna bolezen,
pa tudi sréno-zilne bolezni, povisan

krvni tlak, sladkorna bolezen, ki
pomembno poveéujejo tveganje za
sréni infarkt. Poleg tega bolniki s
hudo obliko luskavice v povpredju
zivijo od tri do §tiri leta manj.

Zdravljenje

Luskavico je treba zdraviti, sicer se
prizadeti deli koze zelo zadebelijo

in razpokajo, kar je nadvse bolece.
Zdravljenje je lokalno (protivnetna
magzila, kreme, losjoni, obsevanje s
fototerapijo — PUVA) in sistemsko
(klasiéna oziroma temeljna zdravila:
metotreksat, ciklosporin, acitretin
in biologka zdravila).

Od leta 2005 so bolnikom z
luskavico na voljo bioloska zdravila,
ki jih zdravniki predpisujejo tistim,
ki imajo srednje hude in tezke oblike
luskavice in pri katerih standardna
sistemska terapija ni pomagala.
Bioloska zdravila predpisejo tudi
vsem bolnikom, ki ne prenagajo
standardne sistemske terapije —
ker ima prehude nezelene ucinke
ali pa jim je zdravniki niso mogli
predpisati zaradi drugih bolezni, ki
so izkljuéevala njeno uporabo.

Zdravljenje luskavice z biologkimi
zdravili vedno predpige in vodi
dermatolog. Ce presodi, da bolnik
potrebuje biologko zdravljenje,
komisijo za biologka zdravila mora
pridobiti odobritev zanj v okviru
elektronskega registra ali od
komisije. Sprva je predpisano za
obdobje treh do Sestih mesecev,

in ¢e se po tem ¢asu pokaze vsaj
75-odstotno izboljsanje, lahko
bolniku v nadaljevanju odobrijo
zdravljenje e za leto dni in nato
e za vsako nadaljnje leto. Ce
zdravljenje s predpisanim bioloskim

zdravilom ni uspes$no, ga dermatolog
spremeni in predpise drugo biolosko
zdravilo, razlaga sogovornik. Na
voljo so §tiri, izbira pa je odvisna od
bolnikovih teZav in vrste luskavice,
saj imajo zdravila razli¢en ucinek
pri razliénih oblikah luskavice. Za
vsakega bolnika izberejo zdravilo, o
katerem menijo, da mu bo najbolj
pomagalo. Pri predpisovanju mora
zdravnik vedno upogtevati tudi
morebitna druga bolezenska stanja,
predvsem pa strokovne smernice za
zdravljenje luskavice.

Biolosgka zdravila imajo zelo visoko
uc¢inkovitost, saj lahko stanje
izboljsajo v 80 odstotkih primerov.

Danes so na voljo nove,
sodobne terapije, ki uspesno
pomagajo tudi tistim

z najhujsimi oblikami
avtoimunih vnetnih bolezni

Register bolnikov

Ze leto dni je v uporabi elektronski
register bolnikov z luskavico, ki

se zdravijo z biologkimi zdravili.
Zasnoval ga je prof. dr. Tomaz
Lunder ob pomo¢i drugih
dermatovenerologov, predvsem
¢lanov komisije. Register je zelo
pomemben, saj je bolnikov, ki se
zdravijo z biologkimi zdravili, edalje
ved. Register omogoca zelo dober
pregled za vsakega bolnika posebej,
iz njega je jasno razvidno, katera
zdravila je jemal oziroma jih jemlje,
kar zelo olajsa tudi predpis nove
terapije oziroma njeno menjavo. Prej
so imeli dermatologi, ki se morajo
sestati za predpis nove terapije,
veliko administrativnega dela in
postopkov, ki so zdaj zelo olajsani.

FOTO: MATIC BAJZELJ
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ZAL NI BIL EKCEM

Prvi znaki luskavice so se pri gospe Dragici Dremelj pokazali na kolenih. Sprva so domaci
menili, da gre za ekcem. Takrat so ljudje sleherno kozno spremembo poimenovali tako, se
spominja gospa Dragica. Toda obisk pri zdravniku je tovrstna razmisljanja nemudoma odpihnil.
Ni bil ekcem, bila je luskavica. Kronicna bolezen, ki bo mlado dekle spremljala vse Zivljenje.

"Zame je bil to popoln Sok.
Pravzaprav je bil za vse. Takoj so
nam povedali, da zdravil ni. Bila
sem najstnica, ob&utljiva na svoj
videz, zato je bilo tezko. Spomnim
se radovednih pogledov, ki so me
spremljali vsepovsod. Da bi prikrila
z luskami prekrito kozo, sem tudi

v vroc¢ih dneh nosila oblagila z
dolgimi rokavi in nogavice, konec

je bilo nosenja kril. Zaradi bolezni
je sledilo ge veliko prilagoditev ali,
bolje re¢eno, omejitev. Nisem hodila
na bazen, na morju sem se skrivala
in se ovijala v brisage, tezave sem
imela tudi pri iskanju zaposlitve.
Prvo sluzbo sem dobila v trgovini,
kot prodajalka. Na rac¢un rok,
prekritih z luskami, sem sligala
neverjetno veliko neprijetnih,
neprijaznih in celo zaljivih pripomb.
Spomnim se, da mi je neko¢ celo
neki zdravnik osorno rekel, da

ne bi smela delati z zelenjavo, ¢e
imam take roke. Zaradi vse vedjih
tezav s kozo, pa tudi s sodelavci in s
strankami sem zamenjala delovno
mesto in zadela delati v pisarni. Zelo
odkrito sem spregovorila o svoji

bolezni in njenih posebnostih, kar

so sodelavci zelo lepo sprejeli. Od
takrat nikoli ve¢ nisem imela tezav
v sluzbi. Imeli so veliko razumevanja
za, vse, kar je prinagala moja
bolezen. In tega je bilo veliko. Tezave
sem si ves Cas lajsala z izdatnimi
koli¢inami mazil, bila sem tudi

med prvimi, ki so za¢eli s PUVA.
Spomnim se, da sem bila celo leto
rjava, od Stevilnih obsevanj s PUVA
pa imam sedaj po celem telesu polno
rjavih peg oz. lis in prav ni¢ lepo
kozo."

Zbolimo lahko za vec
avtoimunimi vnetnimi
boleznimi hkrati - denimo
psoriaticni artritis prizadene
do 30 % bolnikov z luskavico

Tezave so se z leti le e stopnjevale,
umirile so se samo med noseénostjo.
Po njej je bilo znova tezko. Po
drugem porodu je nehala hoditi na
terapije s PUVA, menjala je madzila.
Potem se je spekter bolezni razsiril
%e na psoriati¢ni artritis. Zadela

je jemati medrol in metotreksat,

hkrati z njima pa je nastopila vrsta
neprijetnih nezelenih uéinkov,

kot so razjede v ustih, zabuhlost,
stanjSana koza. Ko je po nekaj letih
zdravljenja obe zdravili opustila,

so se nemudoma vrnile bole¢ine

in prizadele stevilne sklepe, zlasti
gleznje, zaradi Cesar je nekaj Casa

le stezka hodila. "Takrat mi je
dermatolog prvié predlagal bioloska
zdravila, ki so takoj u¢inkovala.
Luskavica se je umaknila, gibljivost
povrnila. Ob¢&utek je bil neopisljivo
dober," pripoveduje gospa Dragica,
ki na zivljenje z luskavico, ki jo
spremlja ze skoraj petdeset let,
gleda z veliko mero optimizma.
Navadila se je vsega, kar prinasa
bolezen, in veseli jo, da so zdaj
ljudem s to boleznijo na voljo
zdravila, ki pomenijo izredno razliko
v primerjavi z vsem, kar je bilo
bolnikom na voljo prej. Luskavica je
v njeno druZino posegla Se enkrat;
zbolel je tudi mlajsi sin. Toda tokrat
§ok ni bil niti pribliZno toliksen, saj
je vsa druzina dobro vedela, kaj to
pomeni in kaj lahko pri¢akujejo. K
srec¢i ima sin blago obliko luskavice
in posledi¢no le malo tezav. "Pri nas
doma smo vedno odkrito govorili

o bolezni. To se mi zdi nadvse
pomembno." Gospa Dragica za
odprto govorjenje in ozaveséanje ¢im
girsih skupin ljudi skrbi tudi kot
predsednica Drustva psoriatikov
Slovenije. Z razli¢nimi programi
skrbijo tako za svoje ¢lane kot tudi
za §irjenje znanja in informacij v
javnosti. Opaza, da mlajsi ljudje

z luskavico ne zelijo vstopiti v
drustvo, pravijo, da bodo takrat, ko
bodo stari. To se ji zdi §koda, saj je
zivljenje z boleznijo v drustvu, kjer
imag podporo sotrpinov, obéutno
lazje, e pravi sogovornica in vabi
vse mlajse bolnike, naj se v ¢im
vec¢jem Stevilu vélanijo v katero od
podruZznic, ki so razpredene po vsej
Sloveniji.
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V ZIVLJENJU SEM IMELA LE TRI FRIZERKE

Gospa Romana je v svojem Zivljenju ostala zvesta le trem frizerkam. V to jo je primorala bolezen.
Ce imas luskavico, dozZivis od ljudi vse, tudi najteZja razocaranja. In ¢e Ze govorimo o frizerjih, si
lahko predstavljate, kako neprijetno in celo poniZujoce dozZivetje je lahko za cloveka z luskavico
navaden obisk pri frizerju, ki naj bi za vsako Zensko sicer pomenil priloZnost za malce razvajanja.

Toda nikoli za gospo Romano.

"Vsak odhod k frizerju sem skrbno
nacértovala. Vedno sem odsla le

k "preverjeni" frizerki, taki, ki je
vedela, kaj je moja bolezen in ki se
ni z gnusom odvrnila od mojega
lasiscéa, ko me je dobila na svoj stol.
Debele obloge lusk so e najbolj
motile in skelele mene, se veliko
bolj pa me je skelel odnos ljudi, ki

so zaradi svojega neznanja ali zaradi
popolnega nerazumevanja zarezali v
mojo obdutljivo duso veliko huje od
najostrejsega noza. Z luskavico Zivim
tako rekoé vse zivljenje, saj sem
zbolela kot deklica, stara komaj pet
let. Lahko si predstavljate, koliko je
bilo takrat, pred sestdesetimi leti,
znanja o tej bolezni in kako (ne)
udinkovito zdravljenje je bilo na
voljo. Tako rekoé¢ ga ni bilo. Vse,

kar so mi lahko dolga leta ponudili,
so bila mazila. Mazila, mazila in se
ved mazil. Ce bi dala na tehtnico
vse, kar sem v teh desetletjih vtrla
v svojo kozo, bi verjetno prisla blizu
tone ... Bila sem dijakinja srednje
gostinske %ole in ni¢kolikokrat sem
sredi pouka ali prakse stekla na kak
osamljen kraj, da sem se skrila pred
zlobnimi pripombami ali smehom,
ki sem ga bila deleZzna zaradi
luskinastega vratu, rok in nog. Moje
zivljenje je bilo eno samo prikrivanje
bolezni in trepetanje, kdaj bo kdo

zacutil Zeljo, da se ponoréuje iz moje
koze. Bilo je tezko, zaradi vsega
tega sem pogosto jokala. Potem

pa je prigel moj princ, ki ga to ni
motilo. Vsaj mislila sem tako. Ko
sem bila sprejeta v bolnignico in

so me vsak dan odeli v bogat sloj
mazila neprivlaéne rumeno rjave
barve in mi na glavo posadili kapo
v obliki ku¢me, pod katero se je kar
cedilo od olja, je bilo to za mojega
takratnega fanta prehud zalogaj.
Prigel je le enkrat. Priznam, svet se
mi je sesul. V vrsti slabih izkusenj

z boleznijo je bila ta nemara celo
najbolj boleca, vsaj do takrat. V
sobi sem lezala z gospo, ki jo je
zapustil moz — tudi on ni bil kos
Zenini bolezni. Spoznala sem, da so
luske na kozi veliko pomembnejge,
kot sem si predstavljala. Uvidela
sem, v kolik&ni meri ti lahko krojijo
zivljenje. Toda treba je ziveti. Tako
ali drugace — in se ne predati,
¢etudi sem si veckrat Zelela, da bi se
vse skupaj konéalo."

V letih, ki so sledila, je gospa
Romana spoznala partnerja, ki je
premogel dovolj ¢loveske zrelosti

in ljubezni, da je svojo bodoc¢o Zeno
sprejel skupaj s kroniéno boleznijo,
ki ni krojila le njenega zivljenja,
temveé¢ neposredno Zivljenje vse
druzine. Vpragajte katerega koli
¢loveka z luskavico, ali kdaj le
stezka dobi prostor na Se tako
nabito polni plazi. Odgovor bo pri
vseh enak, vsaj pri tistih, ki se z
boleznijo srecujejo ze veé¢ desetletij.
"Sli smo na morje v Dalmacijo.

V trenutku, ko smo svoje stvari
polozili na tla in sem tudi jaz
odlozila oblekico, se je okrog nas
ustvarila velika praznina. Vsi so se
razbezali. Ob&utek ponizanja je bil
nepopisen. Zgrabila sem obleko in
brisaco ter stekla v apartma. Svoj
dopust sem prezivela v majhnem
plasti¢nem bazenc¢ku na terasi
apartmaja, ki mi ga je $el kupit moz
in ga napolnil z vodo."

Tezkih preizkusenj je bilo na pretek
tudi med zdravljenjem. Se posebno
tezko je bilo obdobje, ko so jo zaradi
hudega vnetnega procesa na kozi

sprejeli v bolnisnico. "Mazali so me
s kremo, ki ni smela priti v stik z
vodo. Veé tednov se nisem smela
umivati! Bila sem v &rni srajei, ki

je bila trda od ma&cobe, in sanjala

o dnevu, ko se bom znova lahko
umila. Jokala sem, tokrat od srece,
ko se je moja vneta koza umirila, ko
je postala bela in so mi zdravniki
znova dovolili v kopalno kad.
Polivala sem se z vodo in vriskala od
srece."

Gospa Romana je morala zaradi

Hud dusevni stres je med
dejavniki poslabsanja
avtoimunskih vnetnih bolezni

tezav z o¢mi na o¢esni oddelek
bolnisnice, vimes pa se je zdravila
na vse nacine. Poleg nestetih

kur z mazili so jo zdravili s
kortikosteroidi, vendar le takrat,
ko je bilo najhuje. "Kortikosteroidi
so imeli zelo tezke posledice in
nezelene udinke, zato sem se zanje
vedno odloé¢ila s tezkim srcem.
Veliko so me obsevali s PUVA,
vendar so dolga leta terapij

mod¢no poskodovala kozo. Ta je v
resni¢no nezavidljivem stanju. Po
toliko desetletjih sem se navadila
ziveti z boleznijo, vendar mi se
vedno ni lahko. Vedno znova se
bojim prehlada in oslabljenega
imunskega sistema, saj to vsaki¢
prinese e hujsi zagon bolezni.
Tudi stres je zelo skodljiv. Toda
kako mu ubezati ob vseh tezavah,
ki so me spremljale, zlasti zaradi
neprimernih odzivov okolice? Lahko
redem, da luskavica ni zaznamovala
zgolj moje koze, se veliko globlje
sledi je pustila v moji dusi. Zaradi
nje sem vse Zzivljenje zivela na

pol skrita, preplagena in polna
kompleksov. V zadnjih letih sta mi
v najvecje veselje vnukinji, svoj mir
pa najdem na dolgih pohodih po
Pohorju. Blagodejnost hoje sem zal
odkrila Sele v zadnjih letih, zato si
za pohode, krajse in daljse, redno
vzamem ¢as. To je darilo moji dusi,"
pove gospa Romana.
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ROBOTSKI SESALNIK - NAJBOLJSI PRIJATELJ

Si predstavljate, daje med dolgoletno kronicno boleznijo vas najboljsi prijatelj robotski sesalnik?
Da, slisi se skorajda absurdno, toda ce tezko in zahtevno bolezen, ki te spremlja vse Zivljenje,
pogledas skozi humor, je mozno tudi to. Sprasujete, katera bolezen je to? Luskavica. "Vsak dan,
ko sem vstal iz postelje, je bila posteljnina krvava, prostor okrog postelje, kot bi ga posul s
kosmici. Vedno smo morali imeti pri roki sesalnik. Ko sva z Zeno gradila hiSo, sva jo zasnovala z
mislijo na sesanje veckrat na dan, zato sva dala vgraditi centrali sesalni sistem. Ne morem vam
povedati, kako zelo sva si oddahnila, ko so na trg prisli robotski sesalniki. Mislim, da sva bila med
prvimi kupci, in recem lahko, da je ta mala okrogla napravica postala nas najboljsi prijatelj,” v
smehu pove gospod Stanko iz Vipavske doline.

Z luskavico se je srecal pred
tridesetimi leti, $e kot mlad fant.
Sprva ne preve¢ obremenjen niti

ni pretirano razmisljal, kaj vse bo
bolezen prinesla s seboj, zato ga
madeZ na vratu ni motil. Zivel je
normalno, bolezen ga ni ovirala

v vsakdanjem Zivljenju. Toda
bolezen je po¢asi napredovala in

po nekaj letih se je razsirila na
komolce, roke in noge. "Ceprav

se je luskavica razsirila, sem jo Se
naprej tajil sam pred sabo in si
nisem priznal njene resnosti. Ko

se je zadela vojna za Slovenijo, sem
v njej sodeloval kot policist. Velik
stres, ki sem mu bil izpostavljen, je
povzrodil razcvet bolezni, ki se je v
zelo kratkem &asu razsirila po vsem
telesu. Kreme in magzila niso imeli
nikakrsnega uc¢inka, zato so me
hospitalizirali. Sprejet sem bil na
Dermatolosko kliniko v Ljubljani.
Zagelo se je zdravljenje z visokimi
odmerki kortikosteroidov, ki so lepo
uc¢inkovali, vendar le kratek ¢as.
Ker so imeli tezke in neprijetne
nezelene udinke, sem se jih tudi sam
zelo branil in raje trpel posledice
bolezni."

Luskavica je vse bolj posegala v
Stankovo zivljenje. Zaposlen na
mejnem prehodu je bil v dnevnem
stiku s §tevilnimi ljudmi, ki so
preckali mejo; delezen je bil tudi
Stevilnih neprijetnih pripetljajev.
"Ko sem Zivel v domu za policiste
in carinike, se je snazilka pritozila,
da ne bo distila za mano, ker je
okoli moje postelje tako umazano
od "necesa belega', zato sem si sobo
¢istil sam. Dozivel sem tudi, da me
je zaradi luskavice zdravnica hotela
premestiti na delovno mesto, na
katerem ne bi bil v stiku z ljudmi,
vendar sem to moznost zavrnil

in se boril, da sem lahko ostal na
mejnem prehodu. Seveda tudi tam
ni bilo vedno najlazje. Ni bilo redko,
da mi ljudje niso hoteli vrogiti

potnega lista, ko so videli moje roke.
Spragevali so me, ali se tega lahko
nalezejo."

Zaradi luskavice pa ni trpel le
gospod Stanko. "Ko smo 3li na
morje, smo imeli tudi na najbolj
polni plaZzi vedno veé kot dovolj
prostora. Tisti hip, ko sem se slekel
do kopalk, se je okrog nas vse
izpraznilo. Ljudje so se dobesedno
razbezali ob pogledu na moje telo
in koZo, posuto z luskami. To ni
bilo prijetno za nikogar, zlasti ne

za Zeno in otroka. Priznam, da smo
se zaradi tovrstnih izkusenj kar
nekaj let izogibali javnim plazam

in s tem otroka prikrajsali za
marsikateri poletni uzitek. Zdaj je
moja in druzinska samozavest na
povsem drugi ravni in takih napak
ne ponavljamo ve&. Clovek potrebuje
¢as, da dozori."

Kronicne avtoimune
bolezni zahtevajo korenite
spremembe nacina Zivljenja

Toda Stanko z veseljem pove, da
zaradi bolezni nima zgolj slabih
izku8enj z ljudmi in z njihovo
nevednostjo. Nasprotno, spoznal
je tudi posameznike, in ni jih

bilo malo, ki so mu skusali na
najrazli¢nejSe nac¢ine pomagati.
"Spomnim se italijanskega
zdravnika, ki je ve¢krat preckal
italijansko-slovensko mejo.
Prinasal mi zdravila, ki takrat

pri nas 3e niso bila na voljo. Tudi
vozniki tovornjakov iz nekdanjih
jugoslovanskih republik so bili
zelo pozorni ter mi prinagali
najrazli¢nejsa domada zdravila in
pripravke zeligéaric. Ko pomislim na
to, mi je lepo pri srcu."

Zdaj je gospod Stanko zelo dejaven
v drustvu, kjer je spoznal veliko
sotrpinov, ki imajo zaradi bolezni
podobne ali 8e hujse tezave. Sam se
je z njo v vseh teh letih sprijaznil
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in jo vzel za svojo. Zivi polno in z
optimizmom. Z Zeno obdelujeta
manj$o kmetijo, v prostem &asu pa
potujeta. Pred &tirimi leti sta v dveh
delih prehodila znamenito romarsko
pot El Camino v Spaniji. Zacutila,
sta, da preprosto morata iti. Sedla
sta na vlak in odpotovala, Spaniji in
sebi naproti. Spomini in spoznanja,
pridobljena na romanju, sreéanje s
seboj in z lastnimi zmogljivostmi,

so nepozabni. In bolezen? "Se je

tu in bo vselej. Po letih zdravljenja

z najrazli¢nejsimi zdravili, zaradi
katerih je bila v nekem obdobju
moja koza tako stanjSana in
ob¢utljiva, da je zakrvavela ze ob
malce moé¢nejsem stiku s tréimi
predmeti, resno pa so mi nadela
tudi jetra, se je stanje malce umirilo.
Luskavica je 8e vedno prisotna in
vidna, vendar me ne moti veé. Pred
petimi leti so mi zdravniki ponudili
zdravljenje z biologkimi zdravili,
vendar sem jih takrat odklonil.
Sklenil sem $e malo po¢akati. Z
zdajsnjo kakovostjo Zivljenja sem
zadovoljen, vsekakor pa se bom

ob morebitnem vnoviénem tezjem
zagonu bolezni odloéil tudi za to
moznost, saj vidim, kaksen uspeh
so dosegla pri nekaterih kolegih iz
drustva," ge pove gospod Stanko.
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Spondiloartritisi so skupina vnetnih
revmatskih bolezni, ki prizadenejo hrbtenicna
vretenca in periferne sklepe. Kot pravi

prof. dr. Sonja Praprotnik, revmatologinja

s Klinicnega oddelka za revmatologijo UKC
Ljubljana, mednje uvrscamo ankilozirajoci
spondilitis, psoriaticni artritis, enteropatski
spondiloartritis, reaktivni spondiloartritis,
juvenilni spondiloartritis, akutni anteriorni
uveitis in nediferencirani spondiloartritis.

Prvi znak spondiloartritisov je vnetna bole¢ina v hrbtu,
ki jo spremlja jutranja okorelost, ki se zmanj$a ob
razgibavanju. Bole¢ina traja vsaj tri mesece. Pogosto

je prisotno vnetje kitnih pripenjalié, t.i. entezitis
(vnetje dela sklepa, na katerem se misi¢ne vezi
pripenjajo na kost). Sklepno vnetje obicajno prizadene
le nekaj sklepov zlasti na spodnjih okonéinah, navadno
asimetriéno. Spondiloartrtitis se neredko razvije tudi
pri bolnikih z luskavico ali kroni¢no &revesno boleznijo,
vso pozornost pa zahteva tudi uveitis ali vnetje ocesa.
Diagnoza: Leta 2010 so zdravniki postavili nova
diagnosti¢na merila, po katerih bolezen lahko hitro
prepoznajo, tako periferni kot aksialni spondiloartritis.
Ta merila ne vklju¢ujejo veé omejene pregibnosti
hrbtenice, kot so jo véasih. Na periferni spondiloartritis
je potrebno pomisliti pri bolniku, ki ima recimo
entezitis ali v druzinski anamnezi spondiloartritis,
aksialni spondiloartritis pa je mozen pri bolniku, ki ima
vnetno boledino v hrbtu, ki je mlajsi od 45 let, je nosilec
antigena HLA-B27 in pri katerem ugotovijo denimo
entezitis ali uveitis, tudi ¢e na RTG ali magnetni
resonanci ni vidnega vnetja medeniénih sklepov.
Zdravljenje: psoriatiéni artritis se zdravi malo
drugace in se v dolo¢enih primerih zdravi enako kot
revmatoidni artritis, kadar gre za aksialno prizadetost,
pa ga zdravijo kot ostale aksialne spondiloartritise.
Temelj zdravljenja so nesteroidni antirevmatiki, v
zadnjih letih pa so po
besedah sogovornice
bistven kakovostni
preskok prinesli inhibitorji
TNEF alfa, ki so bistveno
spremenili zZivljenja ljudi

s spondiloartritisom.

V vsakem primeru

je pomembno, da se
zdravljenje za¢ne ¢im

prej, saj lahko to prepreci
nadaljnje slabsanje
zdravstvenega stanja,
umiri vnetno bole¢ino

ter artritis in omogo¢i,

da lahko bolniki ¢im dlje
normalno opravljajo svoje
delo.
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Kot pravi prof. dr. Matija Tomsic, specialist
revmatolog s Klinichega oddelka za
revmatologijo UKC Ljubljana, je revmatoidni
artritis kronicna vnetna bolezen, ki najbolj
prizadene sklepe, lahko pa prizadene tudi
druge organe, denimo pljuca, oci, koza ...
Lahko se zacne kadarkoli v Zivljenju po

16 letu starosti pogosteje pa so prizadete
Zenske. Znaki bolezni so boleci in otekli
sklepi, utrujenost, slabo pocutje in jutranja
okorelost, ki z razgibavanjem izzveni. Bolezen
se lahko zacne pocasi, lahko pa z nenadnim
zagonom. Najpogosteje so prizadeti mali
sklepi rok, vendar se lahko vhame katerikoli
sklep.

Diagnoza: od leta 2010 obstajajo nova merila, ki
zdravnikom pomagajo, da hitreje diagnosticirajo
bolezen. Poleg stevila prizadetih sklepov is¢ejo se
prisotnost revmatoidnega faktorja in protiteles proti
cikliénemu citruliniranem peptidu ter povisane vnetne
parametre. Pomembno je tudi trajanje simptomov.
Veasih so si pomagali z rentgenom, s katerim so iskali
kostne erozije in druge spremembe, ki nastanejo ob
dlje casa trajajoci bolezni, zaradi Eesar je bilo tudi
zdravljenje manj uspesno. Zdaj je drugace, saj zgodnejsa
diagnoza omogod&a tudi povsem drugaden pristop k
zdravljenju.

Zdravljenje: osnovno zdravljenje revmatoidnega
artritisa poteka s sintetiziranimi imunomodulirajo¢imi
zdravili npr. metotreksat, sulfasalazin, leflunomid

in biologkimi imunomodulirajoéimi zdravili.

S slednjimi (na voljo jih je sedem) zdravijo bolnike,

pri katerih s sintetiziranimi imunomodulirajoé¢imi
zdravili ni bilo Zelenega ué¢inka, vedno pa jih predpise
specialist revmatolog in to vpise v register BioRx.si.
Ob¢asno bolnikom predpisejo tudi glukokortikoide in
nesteroidne antirevmatike.

Danes znajo zdravniki veliko bolje uporabljati klasi¢na
zdravila, saj jih predvsem zacénejo uporabljati takoj, ko
je znana diagnoza in ne
cakajo veg, da se bolezen
razvije z o¢itnejsimi
simptomi, poleg tega so
tudi odmerki od samega
zacetka obéutno vigji

kot so bili ge pred 10

leti. Razvil se je sistem
zdravljenje do cilja. Cilj
skupaj postavita zdravnik
in bolnik. Primarni cilj

je sicer popolna remisija
oziroma mirovanje bolezni,
Ge pa je bolezen zelo
napredovala, pa je cilj ¢im
nizja aktivnost bolezni s
¢im manj vnetja in boleéin.
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Diagnostika revmatskih obolenj je zelo izpopolnjena, zato revmatologi bolezen zelo hitro
ugotovijo, Se hitreje pa jo zacnejo zdraviti, da bi jo kar najbolj obrzdali. Zgodba gospoda Andreja
lepo prikaze velik napredek, ki sta ga medicina in farmacija dosegli v zadnjih desetletjih, saj so
bili njegovo srecanje z revmatizmom, pot do diagnoze ter ukrepi, ki so sledili, dalec od tega, kar
dandanes pojmujemo pod izrazom sodobna obravnava revmaticnih bolezni.

"Cez teden dni bos zunaj," so

se glasile zdravni¢ine besede
takrat dvanajstletnemu Andreju,
ko ga je zaradi hudih boleg¢in v
sklepih okon¢in in zelo povisane
sedimentacije napotila v bolnisnico.
Toda to je bil sele uvod v dolge
mesece lezanja na razli¢nih
oddelkih bolnignic in zdravilisé.
Najprej so ga, brez uspeha, zdravili
z antibiotiki. Sledila je kura s
protibole¢inskimi zdravili, ki

so prinesla picel rezultat, saj so
bole&ine ostale, prav tako vnetje,
visoka sedimentacija in otekli
sklepi. Takrat so zdravniki prvi¢
omenili poliartritis. Zaradi oteklih
kolen in s tem povezanih bole¢in so
mu predpisali ¢im ve¢ mirovanja.
Tezka naloga za zivahnega fanta,

ki pa mu je uspevalo upostevati
zdravniska navodila, le skrivaj

je vozil ocetovo kolo. Sledile so
terapije v zdravili§¢u in operacija
mandljev, saj so zdravniki menili, da
se morda prav tam skriva Zzarisce
vnetja. Ni¢ od tega ni pomagalo.
Kot pravi, se je domov vrnil enako
bolan kot ob odhodu. Leto dni po
zadetku tezav so ga vnovié¢ sprejeli
v bolnisnico, tokrat na otrogki
oddelek novomeske bolnisnice,

kjer se je pediater zelo zavzel zanj.
Uspelo mu je umiriti hude boleéine,
ne pa tudi vnetja. Kolena je imel ves
Gas oteGena. Za leto dni se je bolezen
dovolj umirila, da je lahko dokongal
Sesti razred osnovne Sole.

Namesto v sedmi razred je znova
odsel v bolnisnico, saj so mu morali
punktirati koleno. Prestal je tri
operativne posege, kajti vsakokrat
je bilo stanje Zze dva dni po punkeiji
tekocine iz kolena enako kot

prej. Decembra so ga napotili v
Ljubljano, na ortopedsko kliniko,
kjer so presodili, da bo najbolje,

¢e mu obe nogi vstavijo v longeti

in mu zapovejo strogo mirovanje.
Naslednjih osem mesecev ni

bilo ni¢ bolje, ves Gas bivanja v
bolninici pa ni imel nikakrsne
fizioterapije. Sedimentacija je bila

povisana, bolezen je §la svojo pot
naprej. Avgusta so ga odpustili z
ortopedske klinike in ga premestili
v zdravilis¢e. Tam so mu konéno
sneli longeti in ga znova naudili
hoditi. Meseci strogega mirovanja
so namre¢ zapustili povsem otrdela
kolena. Postalo je jasno, da ima
gospod Andrej revmo, ¢esar mu
zaradi mladosti ne bi pripisal
nih¢e. Toda bila je tam in ga zelo
ovirala, tudi pri $olanju. Sedmi
razred je opravil na ortopedski
kliniki, osmega pa je dokoncal

z izpiti, saj obiGajnega Solanja ni
zmogel. Nastopilo je vpraganje,
kam naprej. Zacel je triletno uéno
delovno dobo na RTV-servisu. V
tistem Gasu je bolezen mirovala in
cela tri leta ni bil potreben sprejem
v bolnignico, zato je lahko Solanje
opravil v roku in dobil redno sluzbo.

Za uspesno zdravljenje
avtoimunih vnetnih bolezni
je kljucno zgodnje odkrivanje
in hitra napotitev k pravemu
specialistu

Petnajst let po za¢etku bolezni so
gospodu Andreju postavili diagnozo
ankilozirajo¢i spondilitis. Zdraviti se
je zacel s pripravki iz zlata, prvié na
revmatoloskem oddelku v Ljubljani.
Takrat je iz ust zdravnikov

slisal tudi skorajda neverjetno
priporodilo: éim veé gibanja! To

je bil resniéno velik preobrat v
zdravljenju — opazil je, da mu
razgibavanje zelo koristi. Vsako leto
se je udelezeval rehabilitacijskega
programa zdraviliséa v Catezu, kjer
so imeli bolniki z ankilozirajo¢im
spondilitisom svoj "domicil". Na
pobudo tamkaj$njega zdravnika,

dr. Franovida, so se zageli tudi
organizirati. Leta 1983 je bil
ustanovni zbor Drustva bolnikov

z ankilozirajoéim spondilitisom,
predhodnika zdajsnjega Drustva
revmatikov Slovenije. To je

za, gospoda Andreja pomenilo
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dodatno delo, vendar tudi veliko
izobraZevanja in spoznavanja
novih dejstev o bolezni, kar je bilo
zanj zelo pomembno in koristno.
Kljub temu je bolezen napredovala
po jasno zacrtani poti. Vedel je,

da mora dosledno upostevati
zdravniska navodila, redno jemati
zdravila in predvsem skrbeti, da bo
ves ¢as razgiban. Za marsikateri
sklep je bilo takrat Ze prepozno,
vendar je vztrajal. Pred dobrimi
tremi leti je vendarle docakal tudi
zdravljenje z biologkimi zdravili.
Preden je 8el na prvo aplikacijo,

je prosil revmatologinjo, naj mu
opravijo punkcijo mo¢no oteklega
kolena, vendar mu je predlagala,
naj pocaka na uéinek zdravil.
Zgodilo se je nekaj presenetljivega.
Ze po dveh aplikacijah zdravila so
boleé¢ine in vnetja popustili, sklepi
so postali opazno bolj gibljivi.
Sprememba je bila osupljiva. Po
letih mucenja z boleznijo zdaj
67-letni gospod Andrej, ki med
drugim tudi predseduje Drustvu
revmatikov Slovenije, spet dobro
spi, saj nima veé bole¢in. Lahko
vozi avto, se ukvarja s svojima
vnukinjama in pestuje najmlajsega
vnuka. Privilegij, ki mu je bil v
Gasu otrostva njegovih otrok vse
prepogosto odvzet.
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Kako pomembna sta podpora in razumevanje bliznjih, ko se priplazi kronicna bolezen, ve vsakdo,
Ki se je soocil s katero od njih. Vojka, profesorica matematike iz Ljubljane, zelo dobro ve tudi to,
kako je, ce te podpore ni. Po rojstvu hcere pred stiriindvajsetimi leti je prvic zacutila bolecine
v levem komolcu in zapestju. Vsaka mlada mamica ve, da je nosenje dojencka naporno, zato je

bolecine dolgo pripisovala skrbi za majhnega otroka.

Toda tezave nikakor niso minile.
Nasprotno, stopnjevale so se in

ob koncu porodnigkega dopusta
izbruhnile z vso silovitostjo. Ceprav
je obstajal sum na revmatoidni
artritis, je trajalo kar nekaj ¢asa,
da ga je revmatolog tudi potrdil.
Zdravnik, h kateremu gospa

Vojka hodi ze vsa leta, se je zelo
zavzel in vneto iskal kombinacijo,
ki bi pacientki vsaj malo ublazila
neznosne boledine. Protivnetna
zdravila so hitro izgubila mo¢

in uéinkovitost, bolezen je

naglo napredovala, zato se je
zacelo zdravljenje z auropanom,
metotreksatom in pozneje Se

z medrolom. Kljub visokim
odmerkom so tudi ta zdravila
kmalu izgubila u¢inek. Nastopil je
¢as, ko je zjutraj komajda vstala.
Da je lahko vsaj priblizno postorila
vse, so bili potrebni visoki odmerki
protibole¢inskih zdravil. Toda
drugace ni 8lo, saj je majhna héerka
ni mogla éakati. Kljub bole¢inam je
z velikimi tezavami sedla k njej na
tla, da sta se igrali. Vsaki¢ znova pa
je bil cel projekt, kako vstati. Moza
ni bilo ob njej, saj je bil na studiju
v tujini. To je bilo v resnici izredno
tezko obdobje, bolec¢ine so bile

neznosne. "Bila so obdobja, ko nisem
mogla stopiti na noge, saj sem imela
obc¢utek, da imam strte vse kosti.
Vsak korak je povzro¢il nevzdrzne
boleéine, ki jih niso ublaZzila nobena
zdravila."

Z ustreznim in doslednim
zdravljenjem so ljudje kljub
bolezni lahko zaposleni

in aktivni

Po kakih stirih letih neuspesnega
zdravljenja se je na oddelku za
revmatologijo vkljucila v kliniéno
raziskavo, v kateri so preizkusali
novo zdravilo. Za gospo Vojko je
naposled nastopil ¢as olajsanja.
"Pomagalo je! Naposled sem lahko
malce bolj normalno zazivela. Ker
pa sem morala soéasno jemati tudi
medrol, se mi je tanj8ala koza, bila
sem zabuhla, imela sem modrice,
nastopila je osteoporoza. Toda ko so
po sedmih letih zdravilo registrirali,
mi je pretilo, da ga bom izgubila. Po
nasvetu svojega revmatologa sem
napisala pros$njo na zavarovalnico,
ki mi je k sreéi zdravilo odobrila

in bolezen smo nekako drzali pod
nadzorom. Seveda je §la svojo

pot in kmalu so bile izérpane vse
oblike zdravljenja. Pred petnajstimi
leti sem imela operacijo kolena,
predlagano operacijo ramenskega
sklepa pa sem zavrnila zaradi velike
moznosti, da telo zavrne vsadek.
Zato mi je revmatolog predlagal, da
zaéneva z zdravljenjem z bioloskimi
zdravili. Znova je nastopilo veliko
olajsanje, uc¢inek je bil izredno dober.
Toda to obdobje ni trajalo dolgo;
znova je prislo do zagona bolezni.
Moj zdravnik je bil odlo¢en, da
poskusiva z drugim - in imel je
prav. Vnetje se je umirilo, bole¢ine
popustile. Zal v zadnjem &asu znova
opaZam, da zdravila nimajo veé
tolik8nega uc¢inka, kot so ga imela
sprva. Toda ko razmisljam o sebi

in svoji bolezni, zdaj, po vseh teh

letih, Ze zelo dobro vem, da na mojo
bolezen zelo vpliva tudi notranje
pocutje. Vsak vedji stres mi ne
porusi zgolj notranjega ravnovesja,
ampalk zelo slabo vpliva tudi na
simptome bolezni. Zato tudi zdaj
nisem povsem prepricana, ali je v
resnici zdravilo zagelo izgubljati
svojo mo¢ ali pa je stres tisti, ki
ima premo¢. Zanimivo je Se nekaj.
Kadar se mi dogajajo najtezje in
najbolj bole¢e osebne stvari, bolezen
miruje, ko pa je najvedji stres za
mano in ni ve¢ adrenalina, se
bolezen zaZene z vso silovitostjo.

Ce se ozrem po zadnjih nekaj letih
svojega zivljenja, lahko recem le

to, da ni bilo enostavno. Tri leta
sem skrbela za moza, ki se je tezko
poskodoval v prometni nesreéi. Ko
se je po dolgotrajnih terapijah in
rehabilitaciji postavil na noge, sem
izvedela zame nadvse neprijetno
resnico iz njegove zasebnosti.

To me je tako pretreslo, da sem
sklenila najinemu zakonu narediti
konec - in se loé¢ila. To je bilo vse
prej kot enostavno, vendar sem se
postavila na noge. Toda stres je bil
velik; prav mozno je, da zdaj éutim
njegove posledice," razmislja gospa
Vojka, ki pa se zaradi vseh tezav
nikakor ne predaja zalosti in obupu.
Nasprotno, ves ¢as i&Ge resitve in
veselje v drobnih stvareh. V branju,
zlasti poljudnoznanstvenih knjig, saj
se zeli ¢im veé nauditi. V otrocih,
ki jih z najveéjim veseljem poucuje
matematiko in jim tudi sicer Zeli
pomagati na pogosto nelahki poti
odragdéanja. V sprehodih v naravi,
nabiranju zelis¢ za ¢aje in izletih v
sredogorje. V potovanjih, predvsem
v arabski puscéavski svet. Puicava
kljub svojemu imenu ni prav nié
puscobna, nasprotno, je neprecenljiv
vir bogastva in miru. In ne nazadnje
v mislih na psic¢ko, ki jo bo nekoé&
spet sprejela v svoj dom in bo
nadomestila irsko terierko Katko
in Vojki, nadvse ljubo dolgoletno
sostanovalko.
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"S kronicno boleznijo Zivim Ze vse Zivljenje. Prav od blizu sem jo spoznala prek mamine izkusnje
- najprej s kronicno vnetno crevesno boleznijo in nato Se z ankilozirajocim spondilitisom, zaradi
katerih je nasa druzina Zivela drugace, prilagojeno. Toda prepricana sem, da je nase Zivljenje
vsekakor bolj kakovostno. zacenja svojo pripoved mlada, komaj petindvajsetletna

absolventka Tina.

"Mami Mateja je bila vedno zelo
moc¢na in pogumna. Ne spomnim
se, da bi se kdaj pritozevala zaradi
svojega pocutja in tezav, ki ji jih

je povzrodala bolezen. Nikoli ni
ostajala doma, druzinsko Zivljenje

ni nikoli trpelo. Ves ¢as smo ziveli
na polno. Kako resno je v resnici
njeno stanje, sem se prvi¢ zavedela,
ko je 8la na operacijo, svojo drugo in
prvo, odkar sva se rodila brat Rok
in jaz. Takrat sem spoznala, da to
Ze ne more biti preprosta "viroza",
kot sva z Rokom dojemala njeno
bolezen. Mami nama je pogosto
rekla, v kako neprecenljivo oporo
sva ji, vendar se tega niti nisva
zavedala. Bila sva zelo pridna
udenca in dijaka, §portnika, ves ¢as
zelo dejavna. Ziveli smo slozno in
ubrano, nadvse povezano druzinsko
zivljenje. V takem vzdusju sem

bila ves ¢as prepri¢ana, da smo se
naudili ziveti z boleznijo, da smo
opolnomodeni in da nas ni¢ ne more
spraviti iz ravnovesja. Menila sem,
da vem, kaj je kroni¢na bolezen,

kaj prinasa in kaj zahteva. Zato
sem bila nemalo presenecena nad
tem, kako sem se odzvala, ko sem
pri dvaindvajsetih letih tudi sama
dobila diagnozo ankilozirajoc¢i
spondilitis. Ni¢ in nih¢e me ne bi
mogel pripraviti na ok, ki sem

ga dozivela ob spoznanju, da sem
zbolela tudi jaz. Bila sem v tretjem
letniku studija in dobesedno &ez nod
so nastopile bole¢ine v hrbtenici.
Prepri¢ana sem bila, da so posledica
padca, ki sem ga utrpela pri Sportu.
Ker imam visok bole¢inski prag,

0 tezavi sprva nisem nikomur
govorila. Imela sem mravljince, toda
mislila sem, da bo vse to minilo.

Ko so se bole¢ine stopnjevale in
sem med hojo zac¢ela padati, je bilo
jasno, da to ni nekaj prehodnega.
Ortoped me je slikal z magnetno
resonanco in me takoj napotil k
revmatologu. Prisotnost HLA-BR27
je odpihnila vse upe, da so bole¢ine
zgolj posledica padca. Bolezen me

je hudo prizadela, zlasti po tistem,
ko prve napovedi zdravnikov niso
bile obetavne. Vzgajana sem bila v
varnem, ljubedem okolju, vedno z
optimisti¢nim pogledom na zivljenje,

takrat pa sem se pogreznila v
érnino. Preletavalo me je tisoé in
eno vprasanje. Kako bom zivela?
Kako bom pogela vse meni ljube
stvari? Bom lahko imela otroke,
bom lahko delala z njimi, saj me
je to delo neizmerno veselilo - ne
nazadnje sem se zanj tudi Solala
... Misel na nestete morebitne
omejitve je bila nepopisno tezka.
O bolezni nisem hotela govoriti

z nikomer. Jemala sem moé¢na
protibole¢inska zdravila, ki pa lep
¢as niso imela nikakrinega uc¢inka.
Bila sem resni¢no v slabi kozi.

Vnetne avtoimune bolezni
so deloma tudi genetsko
pogojene in zboli lahko vec
judi v 0Zjem sorodstvu

Kadar sem imela zagone bolezni,

je bilo na trenutke tako tezko, da
nisem mogla niti vstati iz postelje.
Iz nekoé¢ dejavnega dekleta sem

se prelevila v pasivno, po¢asno,
nekoliko zagrenjeno dekle. Bila sem
doma, na kavéu, jedla sem in poéasi
pridobivala odveé&no tezo.

V takem razpoloZenju sem prisla v
Catez, kjer imamo revmatiki svojo
rehabilitacijsko bazo. Bila sem
sama in imela sem ¢as zase. Tam
sem spoznala kar nekaj ljudi, prav
tako z revmati¢nimi boleznimi, in
prvi¢ sem ¢utila, da sem med sebi
enakimi, da se lahko pogovorim z

nekom, ki se po¢uti podobno kot jaz.

Spoznala sem Se veliko teZje bolnike
od sebe, kar me je zaéelo navdajati
z modjo in v meni krepiti odlodgitev,
da se ne predam, da hoem ne le
ziveti, ampak ziveti ¢loveka vredno
zivljenje. Hotela sem, da se v meni
prebudi stara Tina, polna Zivljenja
in optimizma. Dokonéna in verjetno
najpomembnejsa prelomnica je

bilo sre¢anje z mlado mamico,

ki je tudi imela ankilozirajoéi
spondilitis. Rekla mi je, da je potek
bolezni v mojih rokah; ¢e se bom
posvetila sebi, pazila na hrano in

se predvsem nenehno intenzivno
razgibavala, bom naredila vse,

kar lahko naredim. To srecanje

me je povsem spremenilo. V
toplicah sem temeljito razmislila
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o svojem polozaju, predvsem pa

sem se natanc¢no poucila o bolezni.
Naredila sem si osebni nac¢rt, kako
se bom spoprijela z boleznijo in si
uredila zivljenje. Odlo¢ila sem se,

da temeljito posezem v dotedanji
zivljenjski slog. Uredila sem
prehrano ter se zacela prehranjevati
redno in zdravo, pa tudi redno
telovaditi. Nikoli si nisem mislila,
da bom kdaj vzljubila tek, zdaj

pa ure med njim izkoristim kot

Gas zase, ko lahko razmisljam in

se posvetim sebi. V zadnjem letu
sem shujsala dvajset kilogramov.
Zdaj sem prav vsak dan v gibanju.
Zavedam se, da je za mojo bolezen
nadvse pomembno prav gibanje.
Vkljugila sem se v fitnes, kjer
vadim s skupino enkratnih deklet,

s katerimi smo v tem &asu postale
domala nerazdruzljive. Jem zdravo,
veCkrat na dan manjse obroke, in
poc¢utim se odliéno. Odkar Zivim
zdravo, odkar se redno gibljem,
moja bolezen povsem miruje,

tako da ne potrebujem nobenih
zdravil. Ze devet mesecev je tako!
Moje zivljenje je dobilo nov smisel.
Ugotovila sem, da je od vsakega
posameznika odvisno, kako bo Zivel.
Ce na zivljenje gledas s svetle plati,
¢e se trudis iz slabih stvari potegniti
najboljse ter izboljsati vse, kar je
slabo in tezko, ti bo tudi uspelo.
Vem, da se lahko zgodi e marsikaj,
vendar razumem svojo bolezen, vem,
kaj mi jo pomaga obvladovati. Ziveti
z ljudmi, ki mi najveé¢ pomenijo."
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Najpogostejsi simptomi KVCB

so dolgotrajne driske, boledine v
trebuhu, nejes¢ost in hujsanje,

pri otrocih pa zaostanek v rasti.
Simptomi nastopijo bodisi nenadno
bodisi postopoma. Driske so

lahko krvave, kar vedino bolnikov
spodbudi k obisku zdravnika. Tem
simptomom se utegnejo pridruziti
povisana telesna temperatura, boleci
sklepi, vnetje o¢i, kozni izpuscéaji (na
primer nodozni eritem), slabosti

in bruhanje, bolniki pa navajajo

tudi utrujenost. Crohnova bolezen

z leti napreduje in pripelje do
zoZitve oziroma stenoze prebavne
cevi, kar povzrod¢i vse hujse
trebusne krée in zaprtje. Bolnikom
utegne primanjkovati pomembnih
vitaminov in mineralov, kar vodi v
slabokrvnost ter zmanj8anje misiéne
mase in mineralne kostne gostote
(osteoporoza).

/
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Diagnoza

Temeljne preiskave za postavitev
diagnoze kroni¢ne vnetne
érevesne bolezni so kolonoskopija
s terminalno ileoskopijo, kliniéni
pregled, laboratorijski testi,
ultrazvok trebuha, pri Crohnovi
bolezni tudi endoskopska
preiskava zgornje prebavne

cevi (gastroskopija) in katera

od slikovnih preiskav tankega
érevesa (rentgensko kontrastno
slikanje, magnetnoresonanéno ali
ra¢unalnisko tomografsko slikanje,
kapsulna endoskopija).

Zdravljenje

Zdravljenja KVCB poteka

S protivnetnimi zdravili,

s kortikosteroidi in z
imunomodulatornimi zdravili,

s katerimi zdravniki uredijo in
umirijo bolezen pri veéini bolnikowv.
Na voljo sta tudi dve biologki
zdravili. Zdravljenje z bioloskimi
zdravili mora vedno predhodno
odobriti posebna komisija. Kot pravi
sogovornik, jih dobijo bolniki, pri
katerih standardne terapije niso
prinesle Zelenega odziva. Zdravljenje
s standardnimi zdravili je mogoce
zaobiti in takoj predpisati bioloska
zdravila, kadar je potek bolezni tako
hud in agresiven, da ne pomagajo
nobena druga zdravila.

Pred zagetkom zdravljenja vsakega
bolnika najprej temeljito poucijo o
zdravljenju z biologkimi zdravili in
o posebnostih, ki jih prinesejo. Kot
pri vseh zdravilih so tudi pri teh
mozni nezeleni u¢inki, s katerimi
mora biti bolnik dobro seznanjen,
tako kot tudi z moznostmi za
uspeh zdravljenja. Pred zatetkom
zdravljenja bolnik opravi vse
potrebne preiskave, ki jih ni malo.
Izkljugiti morajo obolenja, kot so

resne okuZbe, sréno popuscéanje,
nevroloske bolezni (predvsem
multipla skleroza), rak in virusni
hepatitisi, zelo pomemben pa je tudi
test na tuberkulozo.

Operacija je véasih neizogibna
Priblizno dve tretjini bolnikov

se na zdravljenje odzoveta, kar

je lep uspeh, pravi prof. Ferkolj.
Nekateri bolniki potrebujejo tudi
operativni poseg, navadno zaradi
ZoZitev oziroma stenoz ¢revesne
stene, predvsem ljudem s hudo
obliko ulceroznega kolitisa, pri
katerih niti bioloska zdravila niso
prinesla Zelenega uspeha, pa je
treba odstraniti celotno debelo
érevo. Teh bolnikov je malo, vendar
obstajajo, pravi sogovornik. "Pri
priblizno polovici nam uspe z
biologkimi zdravili stanje urediti

v tolik&ni meri, da prepre¢imo

tako radikalen poseg in s tem tudi
trajno stomo, pri polovici pa je to,
zal, neogibno. Trenutno v Sloveniji
biologka zdravila jemlje pribliZzno
450 bolnikov, kar je primerljivo z
drugimi razvitimi drzavami, na kar
smo zelo ponosni."

Na Gastroenteroloski kliniki

v Ljubljani se zavedajo, kako
zahtevna in kompleksna bolezen

je KVCB, zato najtezjim bolnikom
skugajo ponuditi ¢im bolj celostno
obravnavo. V ta namen ustanavljajo
posebno konziliarno skupino, v
kateri bodo poleg gastroenterologov
%e abdominalni kirurg, histopatolog,
stomaterapevtka, dietetik, nevrolog
in dermatolog.

"Po zakljuéeni srednji 3oli, tik
preden bi morala nastopiti sluzbo,
so se zadele prebavne tezave,
predvsem moc¢ne driske, bole¢ine

v trebuhu, povisana telesna
temperatura in slabo pocutje.

Ker nikakor niso izginile, so

me po dveh mesecih sprejeli v
bolni&nico na Golniku, kjer so takoj
posumili na Crohnovo bolezen,
dokonéno potrditev pa sem dobila
ze novembra istega leta. Takoj so
me operirali, napoved kirurga, ki

je opravil poseg, pa ni bila prav

ni¢ spodbudna. Poleg drugega mi

je napovedal tudi to, da nikoli ne
bom imela otrok." Po prvi operaciji
in zdravljenju s sulfasalazinom se

je Mateja porocila z Romanom.
Dobri dve leti po izbruhu bolezni
sta dobila sina Roka, ki se mu je
slabo leto pozneje pridruzila sestrica
Tina. Med obema nose¢nostma se
je Mateja pocutila izvrstno. Zal je
bil mir kratkotrajen; po drugem
porodu se je bolezen vrnila s e z
vedjim zagonom. Napori in skrb

za dva majhna otroka, zidava hise
in studij ob delu so zahtevali svoj
davek. "Imela sem krée in boleéine,
vrstile so se driske. V nekem
trenutku sem bila povsem na dnu
in izérpana. Pred o¢mi sem imela le
to, da moram zdrzati. Od konca leta
1991, ko sem bila operirana, do leta
1996 so me zdravili z medrolom."
Zdravilo je resda pomagalo ublaziti
vsakodnevne bolezenske simptome
in teZave, vendar je imelo tudi resne
nezelene udinke. Mateja jih v hudem
tempu niti ni zaznala; nad njimi

se je zamislila, ko jo ljudje, ki je

dalj ¢asa niso videli, ob vnovi¢nem
srecanju niso ve¢ prepoznali.
Medprol ji je povsem spremenil
zunanjost: bila je zabuhla, zastajala
ji je voda. "Ni bilo lahko, toda

pokonci me je drzalo dejstvo, da ob
pomoci zdravil bolezen drzim pod
tolik&nim nadzorom, da zmorem
vse obveznosti, predvsem skrb za
otroka, in da hodim v sluzbo." Leta
2002 je morala gospa Mateja na
vnovi¢no operacijo. Med okrevanjem
so jo pestile vse pogostejse boleé¢ine
v krizu, ki so potovale po nogi

do kolena. Prepri¢ana, da gre za
isias ali za posledico dolgotrajnega
leZzanja po operaciji, se sprva ni
vznemirjala. Toda ko po nekaj
mesecih zaradi vse hujsih bole¢in
ne le v hrbtenici in nogah, temved
tudi v rokah ni zmogla dvigniti niti
sklede za solato, ji je postalo jasno,
da je v ozadju nekaj drugega. In je
bilo. Osnovni bolezni se je pridruzil
%e ankilozirajo¢i spondilitis.

Naslednji dve leti se je zdravila z
medrolom in imuranom, toda ker
ni bilo Zelenega udinka, kréev v
trebuhu in boledin v sklepih pa vse
ved, ji je zdravniski konzilij pred
devetimi leti predlagal zdravljenje
z biologkim zdravilom. Kot pravi
naga sogovornica, je to pomenilo
manj$o revolucijo v njenem Zzivljenju.
Po samo treh odmerkih bioloskega
zdravila se je skoraj poldrugo

leto odliéno pocutila, nenehna
utrujenost je izginila, bolezni pa

ni niti zaznala. Po dolgem éasu

je spet lahko odsla zdoma, ne da
bi morala naértovati, kje bo ez
petnajst ali dvajset minut iskala
stranisce. Zal je morala z bioloskim
zdravljenjem prekiniti, daljse
obdobje brez zdravil pa je pustilo
posledice. Bolezen se je poslabsala
in 8la svojo pot, ki je vnovi¢ vodila
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do stenoze oziroma zozitve érevesa.
Na obzorju je nova, ze Getrta
operacija. Po njej bodo simptome
bolezni spet poskus$ali drzati na
vajetih z bioloskim zdravljenjem, ki
je kakovost njenega Zivljenja precej
izboljsala, saj je zagonov bolezni
veliko manj, predvsem pa je manj
neZelenih uc¢inkov, pravi. Gospa
Mateja s ponosom pove, da so se
kljub bolezni, njenim zagonom in
operacijam zaradi zoZitev érevesa
kot druzina ves ¢as trudili Ziveti
normalno zivljenje. "Predvsem
zaradi otrok. Nikakor nisem Zelela,
da bi se zaradi moje bolezni ¢utila
prikrajsana. Veliko smo planinarili,
smucali in bivali na morju. Resniéno
smo se veselili slehernega skupnega
trenutka. Zivljenje s Crohnovo
boleznijo ni preprosto, vendar je
lahko tudi znosno in polno, ¢e le
upostevag navodila in se trudis,
predvsem pa znad prisluhniti
samemu sebi."
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"Imel sem dvanajst let in komaj 29
kilogramov. Preden so me zadele
pestiti bole¢ine v trebuhu, sem bil
zelo zivahen fant, igral sem kogarko,
imel sem zdrav apetit. Nato so

se zadele kopiditi tezave s slabim
pocutjem, vse pogosteje me je bolel
trebuh, nisem mogel jesti, izgubljal
sem kilograme. Ko sta mi skorajda
¢ez no¢ zatekla levi komolec in
desno koleno, me je mami odpeljala
k zdravniku. Dobival sem obkladke
in mavec, pozneje so mi tudi
punktirali koleno. Vse brez uc¢inka.

Ko se mi je po drugi punkeiji stanje
nenadoma dodatno poslabsalo, me
je mami odpeljala v dezurno sluzbo.
DeZurna zdravnica na pediatri¢nem
oddelku je bila gastroenterologinja
dr. Urlep, in ko sva ji opisovala
tezave, je posumila, da bi utegnile
biti povezane s Crohnovo boleznijo.
Ultrazvoéna preiskava je pokazala,
da je razmisljala v pravo smer, vse
nadaljnje pa so te domneve le e
potrdile. Zaradi vseh tezav sem

bil vse bolj sibak, izgubljal sem
teZo, nisem imel teka, zacel sem
zaostajati v rasti. Moje energetske
zaloge so bile vse manjse in vsak
dan sem moral po pouku najprej

v posteljo, da sem se naspal, sele
potem sem lahko napisal naloge in
opravil vse drugo. V tistem éasu
sem se zdravil z visokim odmerkom
kortikosteroidov, ki so imeli precej
nezelenih ué¢inkov. Toda tudi to

bi %e prenesel, ¢e bi mi pomagala.
Boledine so se stopnjevale in v
nekem trenutku postale skorajda
neobvladljive. Izkazalo se je, da se je
érevo na nekem mestu zozilo; grozila
je zapora zaradi stenoze. Edina
resitev je bila operacija. Spomnim
se, kako zelo sem se pred boleznijo
bal vsega, kar je bilo povezano z
bolnisnico - igel, preiskav, zdravil ...
Toda vse te strahove sem pometel
stran, ko sem videl, kako resne
tezave mi povzroc¢a bolezen. Tako
sem brez ugovarjanja in velikega
strahu opravil tudi tako neprijetne

preiskave, kot sta kolonoskopija in
slikanje ¢revesa s kontrastom. Ko
se sre¢ad z resnostjo svoje bolezni, ni
prostora za omahovanje ali tehtanje,
ali bi nekaj opravil ali ne. Naredis
vse, da bi ti bilo le bolje in da bi
tezave minile. Operacijo sem ob
spodbudi domagih in bolnigniénega
osebja prestal brez tezav, e posebno
pa me je razveselilo, da so boleéine
v trebuhu izginile. To je bilo veliko
olajsanje, saj je pomenilo, da sem
lahko po letu dni spet normalno
hodil v solo in opravljal vse
dejavnosti, ki so mi bile pri srcu.

Se zdaj se dobro spomnim nadvse
dobrega obc¢utka, ko sem 8el lahko
s so8olci na hamburger, hrano, ki
jo vsi mladostniki obozujejo, jaz pa
je nisem smel jesti, saj sem imel po
njej le se hujse bole¢ine v trebuhu,"
se spominja Matej in z veseljem
doda, da po operaciji dobrih deset
let ni imel nobenih tezav veé.
Bolezen je v mirovanju, njegovo
zivljenje je umirjeno. Bogatejsi za
pomembno Zivljenjsko spoznanje,
kako dragoceno je zdravje, znatno
bolj pazi nase in, kot pravi, vlaga
vase. Kadar je utrujen, pociva,
kadar se na obzorju pokaZzejo stresi,
se umirja. Predvsem pa s svojo
izkudnjo pomaga drugim, ki so se
znasli v podobnem polozaju.

"Ne vem, po kaksnem nakljudju,
toda po njej so se zacele zelo mocéne
in pogoste driske, zacela sem tudi
moc¢no krvaveti. Endoskopist mi je
rekel, da imam Crohnovo bolezen,
za, katero sem takrat slisala prvic.
Imela sem majhnega otroka, za
katerega sem morala skrbeti,
vendar so me tezave s érevesom
tako izérpavale, da je bilo to na
trenutke na meji moznega. Kmalu
sem morala prvié v bolninico,

kjer so mi poskugali pomagati

z marsi¢im, vendar s pi¢lim
uspehom." Pred desetletjem Se ni
bilo zdravil, ki so dandanes na voljo
za zdravljenje kroni¢ne vnetne
érevesne bolezni. Mojci so predpisali
medrol, ki ga je zaradi strahu pred
nezelenimi uéinki, tudi na jetrih

in ledvicah, zavrnila. TeZzave so se
nadaljevale: "Krvavitve z driskami
niso prenehale in priblizno na dva
meseca sem hodila v bolnignico

po transfuzijo krvi. Spomnim se,

da sem bila nenehno omoti¢éna in
iz¢rpana. Posku$ala sem si pomagati
z marsi¢em, tudi z alternativnimi
metodami. Nekatere od njih so mi
za kratek Cas celo pomagale, a so se
zatem teZave Se stopnjevale. Ves Gas
sem imela krvave driske in v rednih
razmikih sem hodila po transfuzijo.

Med enim od obiskov v bolnignici mi
je zdravnik dejal, da krvavim zaradi
§tevilnih polipov v érevesu, ki jih

je nemogoce odstraniti posamiéno.
Nenehne driske, krvavitve in
poslediéne transfuzije so me zelo
izérpavale, vendar sem kljub

temu oklevala, ko mi je zdravnik
predlagal popolno odstranitev
debelega ¢revesa. Operacija bi
pomenila tudi stomo, vrecko na
trebuhu za odvajanje blata. Morda

le zagasno, toda zagotovila, da bo
tako, mi v tistem Gasu ni mogel dati
nihge. Bila sem v globoki dilemi, vse
hujse zdravstvene tezave pa so mi
dale misliti. Jasno mi je postajalo,
da je operacija verjetno edino
upanje, da se nehajo krvavitve in
vse spremljajoce tezave. Operiral
me je dr. Rep8e in mi naredil
stomo. Zal so po operaciji nastopile
tezave, razvila se je sepsa. To so

bili tezki tedni. V bolnignici sem
ostala dober mesec in pol. Stoma

je bila sprva neverjeten Sok. Nisem
je mogla sprejeti in hudo sem

se smilila sama sebi. Potem sem
ugotovila nekaj presenetljivega.
Stoma, ta tako osovraZena vredka
na trebuhu, ki je nikakor nisem
mogla sprejeti, je v moje Zivljenje
poleg druga¢nega odvajanja blata
prinesla Se eno spremembo, ki pa je
bila zelo dobrodosla! Po dolgem &asu
sem lahko normalno jedla, ne da bi
morala desetkrat ali veckrat na dan
na stranigcée. Popustila je tudi veéna
spremljevalka — utrujenost. Zame je
nastopilo novo zivljenje. Dobesedno.
V tistem ¢asu sem dozivela nov

gok. Izgubila sem sluzbo. Vendar

se nisem predala. Vedela sem, da
bom dobila novo. Zelela sem delati.
Toda najprej sem hotela povsem
ozdraveti, kar pa ni bilo tako lahko.
Po pribliZzno pol leta so mi kirurgi
predlagali novo operacijo, s katero
bi mi zaprli stomo in vzpostavili
normalen prehod blata. Marsikomu
se je zdelo nenavadno, vendar sem
vnovi¢ oklevala. Na stomo sem se
povsem privadila in z njo na novo
zazivela, tokrat brez prebavnih
tezav. Bala sem se, da bi vnovigen
normalen prehod blata s seboj
prinesel tudi znane, $e ne pozabljene
tezave. Toda prepricali so me in

§la sem na obnovitveno operacijo.
Spomnim se razoéaranja, ko sem
takoj po vzpostavljeni normalni

poti za blato odvajala tudi po
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petnajstkrat na dan. Nisem hotela
vnovi¢ skozi vso kalvarijo, ki mi je
bila 8e kako v spominu iz ¢asov pred
prvo operacijo in zacasno stomo.

V mislih sem se Ze pripravljala na
staro, Zze znano Zivljenje, nato pa je k
meni prisla medicinska sestra in mi
svetovala, kako naj se prehranjujem,
da bom uredila tezavo. Upostevala
sem njene nasvete in se leto dni zelo
natanéno drzala vseh priporo¢il.

Na moje veliko veselje se je prebava
kmalu uredila. Bolezen se je umirila
in zdaj sem Ze sedem let v popolni
remisiji in ne potrebujem nobenih
zdravil. Poéutim se odli¢no, sem
polna moéi in veselja do Zivljenja.

Se posebno pa sem vesela, da znova
lahko hodim v sluzbo. In z veseljem
povem, da v tem &asu Se nisem bila
na bolniskem dopustu. Sem dejavna
in znova sem odkrila marsikatero
lepoto, ki mi je bila v éasu najveédjih
zagonov bolezni odvzeta. Lani

sem osvojila tri dvatisocake, letos
naértujem Se ve¢ vzponov. Vse to
sem odkrila zdaj, ko sem po svojih
merilih spet zdrava," optimisti¢no
sklene gospa Mojca.



Engelsova 6, 2000 Maribor

Telefon: 02 420 22 12

Splet: www.drustvo-psoriatikov.si, www.facebook.com/ZaProstorPodSoncem

E-naslov: infofd drustvo-psoriatikov.si

Status: humanitarna organizacija

Predsednica: Dragica Dremelj

Podruznice: 11 podruznic po vsej Sloveniji.

Mednarodno sodelovanje: vkljuceni so v evropsko zdruzenje EUROPSO (The european umbrella organisation for psoriasis
movements) in v mednarodno federacijo psoriati¢nih zdruzenj IFPA (International Federation of Psoriasis Associations).

Dobrobit €lanstva: informacije in ozavescanje o bolezni, strokovna predavanja in svetovanja o zdravljenju, druZenje in izmenjava
izkusenj ter nasvetov, skupinske terapije za odpravljanje psihic¢nih tezav, humanitarna in socialna pomo¢ na domu ¢lanom, ki imajo
psoriaticni artritis, obnovitvena rehabilitacija v slovenskih zdraviliscih, druzinska rehabilitacija v drustvenih apartmajih, zdravilisko
zdravljenje v tujini.

Dejavnosti: strokovna in druzabna srecanja (izobrazevanja, $portne igre, prednovoletno srecanje, izleti, pohodi), bogata zalozniska
dejavnost (broSure, knjige, zloZenke), drustveno glasilo Za prostor pod soncem, prejemanje obvestil in seznanjanje z novostmi,
cenovne ugodnosti pri ponudnikih zdraviliskih storitev.

Parmova 53, 1000 Ljubljana

Telefon: 01 236 24 56

Splet: www.revmatiki.si

E-naslov: drustvofdrevmatiki.si

Status: invalidska organizacija

Predsednik: Andrej Gregorcic

Podruznice: 13 podruznic, zdruzujejo bolnike z vnetnim revmatizmom (ankilozirajo¢i spondilitis, revmatoidni artritis, psoriati¢ni
artritis, sjégrenov sindrom, lupus, juvenilni idioptski artritis in druge vnetne revmati¢ne bolezni).

Mednarodno delovanje: ¢lani ve¢ mednarodnih zdruzenj (EULAR, LUPUS EUROPE, ASIF in EDF)

Delovanje: izvajajo 8 posebnih socilanih programov, katerih vsebine so: vodena tedenska rehabilitacijska vadba, ucenje in Sirjenje
informacij o revmaticnih obolenjih, izdaja glasila Revmatik, zlozenk in broSur na temo revmatizma, izobrazevanje in usposabljanje
obolelih za vecjo kakovost njihovih Zivljenj, pomo¢ na domu, ozavescanje druzinskih ¢lanov in SirSe javnosti, pravno svetovanje, SOS
telefon in skupine za samopomoc. Redni vikend seminarji v zdravilicih, kjer organizirajo predavanja, psihosocialne delavnice in
posvete s strokovnjaki. Redna druzabna srecanja, izleti in pohodnistvo ter kulturna dejavnost.

Aktivno spremljajo sprmembe in dopolnitve zakonodaje s podrocja socilanega in zdravstvenega varstva (in ostale sistemske
zakonodaje) ter se odzivanjo nanje z dajanjem pripomb, amandmajev, kritik in predlogov.

Posebnost: enosobno stanovanje v Ljubljani, povsem prilagojeno za potrebe revmatikov. V tem stanovanju se lahko vsakdo, ki to zeli,
nauci samostojnega zivljenja ob pomoci pripomockov, ki so v njem na voljo. Kopalnica ima posebne nastavke za kad in stranisce, a
tudi po viSini nastavljiv umivalnik in ogledalo. Enako je tudi v kuhinji, ki je tudi nastavljiva po visini, v njej so na voljo posebej prirejen
pribor in nozi, v stanovanju pa je Se vrsta drugih pripomockov: za zapenjanje gumbov, natikanje nogavic, Cesanje in druga opravila,
povezana z osebno higieno. Tu izvajajo individualna in skupinska svetovanja v pogovoru z delovno terapevtko in visjo medicinsko
sestro. V tem centru se uporabnikom nudi moznost prikaza razlicnih pripomockov in nacinov njihove uporabe. Prikazejo se tudi
razlicne tehnike varovanja sklepov in lazjega opravljanja dnevnih opravil, dajo nasveti glede pravilne rabe zdravil, preventivni ukrepi
ter Stevilna druga znanja.

Ljubljanska ulica 5, p. p. 640, 2103 Maribor

Telefon: 041 665 000: ob delavnikih med 17.in 21. uro, ob sobotah pa med 10. in 18. uro

Splet: www.kvch.si

E-naslov: infofdkvch.si

Status: invalidska organizacija

Predsednica: Mateja Saje

Podruznice: osem regionalnih ter tri vsebinske sekcije: mladinska, otroska ter sekcija za avtoimuni hepatitis.

Mednarodno sodelovanje: clani evropskega zdruzenja bolnikov s kroni¢no vnetno boleznijo EFCCA in EYG, sodelujejo pa tudi z
Drustvom za avtoimuno obolenje jeter v ltaliji.

Dobrobit clanstva: informacije o bolezni, svetovanje o zdravljenju - preko elektronske poste in svetovalnega telefona KronoFON 031
667 557 vsak dan od 16—20 ure, pomoc pri vkljucevanju v vsakdanje zivljenje, pomoc pri pridobivanju statusov, olajSav pri dohodnini,
svetovanje o pravicah, povezanih s socialno varnostjo clanov invalidov.

Dejavnosti: ozavescanje javnosti o tej tezki kronicni bolezni, redna strokovna predavanja in delavnice za bolnike, posvecene prehrani,
zdravljenju in diagnostiki KVCB; izobrazevanja za zdravstvene delavce na primarni zdravstveni ravni, predavanja za SirSo javnost,
Zola za osebe s KVCB, izdajanje zloZenk in glasila, zbornike in druge publikacije, eUcilnica na spletni strani, Sportna, kulturna in
druzabna srecanja.

KOLOFON
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