Izveštaj sa EULAR-ovog kongresa u Londonu

12. kongres EULARA-a je održan u Londonu, glavnom gradu Velike Britanie, od 25. -29. maja 2011. godina. Moje učešće u predavanjima tokom kongresa se baziralo na prisustvovanju prezentacijama PARE dela EULAR-a, koji okuplja nacionalne organizacije pacijenata Evrope.


I ove godine su predavanja bila podeljena u nekoliko blokova. Na početku Kongresa se govorilo o pružanju pravih i što kompletnijih informacija, kao i vođenju političkih kampanja, koje bi dovele do postavljanja lečenja reumatskih bolesti na prioritetno mesto, čime bi se poboljšala briga o osobama sa ovom bolešču. U nastavku je bilo reči o prikupljanju sredstava od strane organizacija pacijenata, o poboljšanju brige o pacijentu od strane medicinskih tehničara, kao i komplementarnoj medicini. I ovog puta su različite organizacije pacijenata imale priliku da predstave svoje projekte. Zatim je istaknuta važnost multidisciplinarnog pristupa svakom pacijentu. Pokrenuto je i pitanje rušenja tabua, kroz teme o seksu i reumatskim bolestima. Kongres je završen predavanjima o fizičkoj aktivnosti. Tokom Kongresa su se održali i sastanci Agore (saveza organizacije pacijenata Južne Evrope) i mladih predstavnika nacionalnih organizacija. 
Informisanje pacijenata: pravo mesto, vreme i način

Ljudima sa dugoročnim zdravstvenim problemima je potrebna podrška, kako bi uspeli da uspešno upravljaju svojim životom. Ovo uključuje jasne i razumljive informacije o njihovom stanju i mogućnostima lečenja, ali o mogućnostima za što normalniji život, kako bi oboleli na osnovu informacija mogao da napravi određene izbore. Informacije koje pružamo pacijentima treba da budu zasnovane na dokazima i rezultatima, da istaknu opcije, ali i opišu potencijalne rizike i neizvesnosti. Studije su pokazale da je informisanje pacijenta mnogo efikasnije kada je individualizovano. Same informacije ne mogu da poprave zdravstveno stanje, ali mogu da doprinesu boljem razumevanju bolesti od strane samog pacijenta i u ovakav pristup treba da budu uključeni zdravstveni profesionalci, koji su za to obučeni, ali i porodica i prijatelji obolelog. Informacije se mogu pružiti telefonom, pismenim putem preko interaktivnih sajtova, ali u svim slučajevima je najvažnije da informacije budu dostupne i razumljive. 

Svi pacijenti bez obzira na njihovo stanje i poreklo imaju osnovno i legitimno pravo na visokokvalitetno i objektivno informisanje o zdravstvenom stanju, načinima lečenja i lekovima, uključujući i najbolji način vođenja svoje bolesti. Problem je što informacije koje su potrebne pacijentu često nisu prilagođene samom pacijentu ili nisu mu date u vreme kada mu je to potrebno. Bez obzira na izvor, bitno je da informacije budu jasne , tačne i dostupne. 
Ključni izvori informacija su: zdravstveni profesionalci, organizacije pacijenata, internet, nacionalne vesti, industrija i izvori sa evropskog nivoa. Zdravstveni profesionalci su ključni i prvi izvor informacija za pacijente i on se zasniva na međusobnom poverenju. No u ovom odnosu postoje izvesni problemi, a to su ograničeno vreme, pitanja efikasnosti komunikacije i predrasude u stavovima. Potrebno je razviti dinamičniji odnos lekar-pacijent, koji bi bio baziran na dijalogu, rešavanju problema, poverenju i dogovoru. Organizacije pacijenata imaju ključnu ulogu u pružanju objektivnih informacija pacijentima. Ovakav vid informisanja je naročito važan u vreme kada se pacijentu postavi dijagnoza. Organizacije pacijenata trebalo bi da budu uključene u razvoj informativnog materijala, kako bi se osiguralo da ovaj materijal bude relevantan za potrebe pacijenata, dostupan i efikasno distribuiran. Internet je svakoko dobra dopuna informacija koju pacijenti dobiju od zdravstvenih radnika, ali bi trebalo na nivou Evrope doneti oznaku za dobar kavlitet informacija, kako korisnici ne bi bili u zabludi da li su neke informacije relevantne ili ne. Vlasti u pojedinačnim zemljama mogu doprineti razvoju zdravstvene pismenosti pacijenata razvojem nacionalnih zdravstvenih informacionih platformi. Evropska komisija bi trebalo da podrži razmenu dobrih primera iz prakse i razvoj vodiča među zamljema članicima. Trenutno je pod raspravom predlog zakona koji bi jasno razgraničio u kojim uslovima industrija sme da pruži informacije pacijentima. Dok jedni smatraju da treba dozvoliti da farmaceutska industrija obezbeđuje informacije, drugi smatraju da ne treba direktno reklamirati lekove onima koji ih konzumiraju. U suštini industrija treba da bude u obavezi da obezbedi određene infomacije, ali neke druge ne smeju direktno da budu na raspolaganju, već se mogu pružiti informacije, koje će eventualno voditi do nekih drugih informacije, do kojih bi pacijenti opet došli sami, tragajući za njima. Što se tiče izvora sa evropskog nivoa, on podrazumeva baze podataka, koju održava Evropska agencija za lekove, kao dostupan izvor podataka. Bez obzira na izvor, informacije treba da budu predmet procene kvaliteta, kako bi se osiguralo da one budu objektivne, orjentisane ka pacijentu, zasnovane na dokazima, ažurirane, pouzdane, razumljive, dostupne, transparentne i relevantne. 

Nemačka Reuma Liga je 2007. pokrenula projekat kao savetodavni rad, koji je trebalo da pomognu pacijentu da se snađe u nemačkom zdravstvenom sistemu, penzionom osiguranju i time ostvari svoja prava. Ovaj projekat je finansiralo Ministarstvo zdravlja Nemačke i osiguravajuće kompanije. Na početku, 2007., je prvo preduzeto istraživanje koje je pokazalo potrebu za ovakvim radom i dve godine je bilo potrebno da se razvije model i obezbede sredstva za tri savetnika. 2010. su savetnici počeli sa radom i to dva u gradu i okolini, a jedan je bio za retke reumatske bolesti. Svaki savetnik je imao specijalne obuke iz medicine, socijalnog rada, nemačkog zdravstvenog sistema i iz savetovanja i on je pomagao ljudima sa različitim reumatskim bolestima. Savetnik je uvek na strani pacijenta. On poznaje lekare i sve činioce u zdravstvenom sistemu, ali on je nezavisan, radi za organizacije pacijenata u cilju podrške pacijentima. Ovaj projekat-model će trajati do 2012. godine i ako bude uspešan, ovakvi savetnici počeće sa radom širom Nemačke.

Učesnica kongresa iz Japana je predstavila projekat, koji je terbalo da uporedi zadovoljstvo pacijenata, koji su na biološkoj terapiji i onih koji uzimaju lekove koji menjaju tok bolesti. 161 pacijent je učestvovao u anketiranju. Zabeležena je njihova starost, pol, zdravstveno stanje, a pacijenti su komentarisali: očekivanja o lekovima, razočaranja lekovima, misli koje se odnose na lekove, stvari koje bi želeli da znaju pre primene leka, očekivanje pre primene leka i razlika koju primeti posle, nivo zadovoljstva sa trenutnim lečenjem, očekivanja o mogućim tretmanima. Pacijenti koji nikad nisu uzimali lekove koji menjaju tok bolesti nisu uključeni u ovu anketu. 84% ispitanika su bile žene, a kod 34% bolest je trajala od 10-20 godina. Metotreksat je korišćen u 76% slučajeva. Oko trećina pacijenata je tretirana biološkim lekovima. Na pitanje o "očekivanja od lekova", 86% je odgovorilo da se uverilo u poboljšanje stanja, dok je 73% reklo da je smanjeno uništavanje ili deformacije zglobova. 67% ispitanika se nada dugotrajnoj efikasnosti, dok 41% očekuje brz efekat. 32% je razočarano lekovima, uglavnom zbog štetnih efekata. Što se tiče "stvari koje bi želeli da znaju pre primene leka", ispitanici su se izjasnili da bi više želeli da znaju o neželjenim efektima lekova. Ispitanici koji su ranije koristili biološke lekove, od bioloških lekova očekuju da zaustave oticanje zglobova i bol, da im pomognu da ostanu u radnom odnosu, da im se oporave oštećeni zglobovi. 

U nekim zemljama, kao npr. Velikoj Britaniji se razvijaju standardi za kvalitet informacija za pacijente. Razvijen je formalan vodič, koji je trebalo slediti tokom pisanja informacija za ljude sa artritisom. Vodič je propisivao da infomacije treba da budu relevantne za korisnike, kako pacijente, tako i ljude koji rade na telefonskim linijama za pomoć pacijentima, treba da sadrže odgovarajuću količinu  detalja, treba da budu zasnovane na što boljim dokazima i da uključe zdravstvene radnike. Sve informacije treba da budu iskrene oko sukoba interesa i mogućih neizvesnosti. Informacije se revidiraju svakih 12-18 meseci, kako štampane, tako i on-line verzije. Da bi se sve ovo proverilo preduzeto je istraživanje koje bi proverilo kako ljudi reaguju na informacije koje su uobličene na osnovu standarda kvaliteta o informacijama i da li preduzimaju neku akciju nakon čitanja ovih informacija. 560 ljudi je, tokom ovog istraživanja, pozvano da on-line odgovori na pitanja u toku jednog meseca. 280 ljudi je odgovorilo na ovo istraživanje. 98% ispitanika je reklo da su obezbeđene informacije za pacijente korisne, a 96% je reklo da ove informacije preporučuje drugima. 89% ispitanika je reklo da je složenost informacija odgovarajuća. 79% učesnika u istraživanju je konstatovalo da su ovako dobijene informacije bolje, nego informacije, koje su dobijali pre vodiča. 55 % je reklo da su sada mnogo više svesni izbora u lečenju, a 51% je pravilo promene u svom životnom stilu, nakon čitanja ovih informacija, dok je 47% bilo sigurnije u upravljanju artritisom, nakon dobijanja odgovarajućih saznanja. Dakle istraživanje je pokazalo da informacije koje su visokog kvaliteta, pouzdane i efikasne, pružaju podršku ljudima sa artritisom i donose im više samopouzdanja, ako i aktivniju ulogu u samoupravljanju svojom bolešću.
Političke kampanje: učiniti da se pozitivne promene dogode

Od 01. jula 2010. do 31. decembra 2010. je Evropskom unijom predsedavala Belgija i ovo vreme je iskorišćeno da se u fokus evropskih političara stave mišićno-koštane bolesti. Kao posledica ovih kampanja razvijena je Briselska deklaracija, čije se prepreke sastoje iz sledećih šest preporuka:


1. Evropska Unija i njene države članice trebalo bi da uvaže socijalno-ekonomsku važnost reumatskih i mišićno-koštanih bolesti u svim uzrastima i da im daju odgovarajući prioritet

2. Postoji urgentna potreba za davanje prioriteta osnovnim i kliničkim ispitivanjima u vezi sa uzrocima, prediktorima, upravljanjem i uticajem tih hroničnih bolesti

3. Evropska Unija i njene države članice trebalo bi da obezbede da svi ljudi sa invaliditetom koji je vezan za reumatske i mišićno-koštane bolesti imaju pravo na potpunu integraciju u društvo; to obuhvata optimizaciju činioca životnog okruženja i stila života, raspoloživost alata za upravljanje vlastitim resursima i poštovanje prava na fleksibilnu obrazovnu i radnu sredinu

4. Ljudi sa reumatskim i mišićno-koštanim bolestima trebalo bi da imaju trenutan pristup visoko kvalitetnoj nezi, idealno bi bilo u specijalizovanim centrima, na taj način dugoročno povećavajući kvalitet života

5. Upravljanje reumatskim i mišićno-koštanim bolestima trebalo bi da bude u skladu sa preporukama utemeljenim na naučnim dokazima u svakoj državi članici Evropske Unije

6. Ljudi sa reumatskim i mišićno-koštanim bolestima stručnjaci su za život pod tim uslovima i trebalo bi da budu uključeni u osmišljavanje, pružanje i evaluaciju usluga koje dobijaju.

Tokom 2011. godine je potrebno izvršiti pripreme za kampanje promocije ove deklaracije na nacionalnim nivoima. Za drugu polovinu 2011. i 2012. godine se planira dopuna EULAR-ovog materijala "alat za kampanje", kao i vođenje kampanja. Za ovu kampanju se može koristiti EULAR-ov alat, koji je već poslat nacionalnim organizacijama. Za sve dalje informacije ili pomoć sekretarijat EULAR-a stoji na raspolaganju nacionalnim organizacijama. 


Na Kipru broj ljudi koji pati od zapaljenskog reumatizma se procenjuje na 35 000 obolelih. Ovi ljudi se na Kipru suočavaju sa mnoštvom problema, među kojima je nedostatak odgoverajuće infrastrukture koja će obezbediti za njih najbolje lečenje i rehabilitaciju. Cilj Kiparske lige za borbu protiv reumatizma je da ozbiljnost reumatskih bolesti bude prepoznata i da obezbede da pacijenti od reumatskih bolesti imaju ista prava kao ostali članovi evropske zajednice. Pored borbe za odgovarajuće lekove i načine lečenja ova Liga ima za cilj da utiče da se isplanira i sprovede Nacionalni strateški plan koji bi se efikasno bavio reumatizmom kroz sve relevantne aspekte, baziranim na međunarodnim standardima i podacima. Ova Liga takođe ima za cilj da država otvori Multidimenzionalnu državnu kliniku za reumatske bolesti, koja će biti u stanju da obezbedi pacijentima odgovarajući medicinski tretman kao i formiranje dobro opremljene rehabilitacione centre, koji bi upotpunjavali lečenje bolesnika. Njihov cilj je i sprovođenje naučnih i epidemioloških istraživanja, kako bi se prevenirala bolest, ali i lakše lečila već postojeća bolest, kao i sprovođenje programa socijelne podrške, koji bi bolesnicima omogućio kvalitetniji život, ali i osnivanje državnih centara za pomoć i negu kod kuće. Kako bi ostvarili svoje ciljeve Kiparska liga protiv reumatizma je preduzimala sistematske i kontinuirane napore kroz lobiranje i multimedijalne kampanje, različite događaje i sastanke ka različitim stranama (Vlada, Skupština, političke partije, različite organizacije), da bi ih ubedili da je neophodan Nacionalni strateški plan. Liga je uvek imala pozitivan i konstruktivan stav, te su na kraju uspeli da se izbore da Ministarstvo zdravlja Kipra prizna da je potreba za planiranjem i realizovanjem Nacionalnog strateškog plana za reumatizam. Od maja 2010. godine Nacionalni komitet za reumatske bolesti počeo je da radi na izradi ovog plana, uključujući sve zainteresovane strane. Rad Lige na ostvarivanju svih njenih ciljeva se nastavlja. 

U Švajcarskoj su lige protiv npr. raka, dijabetesa, plućnih bolesti, reumatizma dobro ukorenjene u švajcarskom društvu, a neke postoje više od sto godina. Sve ove organizacije imaju neke zajedničke karakteristike: imaju federalnu strukturu, finansijska sredstva dobijaju iz privatnih organizacija i od pojedinaca, kao i od vlade, rad ovih organizacije omogućava veliki broj volontera. Iako mnoge lige dobijaju sredstva od Švajcarske vlade godinama, neke čak i decenijama, postoji problem da one održi ovaj način javnog finansiranja. Kako zdravstveni troškovi stalno rastu, sve je veća konkurencija za jevne fondove, pa je političko lobiranje sve neophodnije. Dok su organizacije različitih interesnih grupa lekara, zdravstvenih osiguranja, ili farmaceutske industrije bili u stanju da uspostave jake lobije, udruženja pacijenata nisu bile dobro organizovane u pogledu političkog zastupanja. Zato je osnovana, 1971. godine, Konferencija zdravsvenih organizacija (GELIKO), koja predstavlja udruženje velikih liga u Švajcarskoj.  Cilj ovog udruženja da preduzima zajedničke akcije, kojima bi se borili protiv zajedničkih restrikcija. Ovaj savez je imao većeg uspeha jer su snage pojedinih članica bile ujedinjene i umnožene, članice su bile u stanju da govore jednim glasom, bila je napravljena struktura koja omogućava da se stvori način razmišljanja i da se odbace manjinska razmišljanja, organizacije su dobijale legitimitet kroz veliki savez i bile su profesionalnije. Danas je GELIKO jedan od ključnih partnera Ministarstva zdravlja i socijalne zaštite i poštovan je kao jedan od ključnih aktera u političkim raspravama iz ovih oblasti. Nekoliko faktora je doprinelo ovakvom statusu ovog saveza, a to su: predsednik GELIKO-a je član Parlamenta, pa se informacije dobijaju iz prve ruke. Zahvaljujući velikom broju članica, GELIKO ima pristup velikom broju ključnih aktera u politici, medijima, javnom sektoru i to u okviru nekoliko oblasti zdravstvenog sistema. Ulaganja u ovaj savez, u odnosu na korist koja postoji od njega su vrlo mala. Npr. pošto ovaj savez čini veliki broj pojedinaca, moguće je da se izdejstvuje i referendum i na taj način značajno utiče u političkim odlukama. Jedan dobar primer političkog uticaja je revizija zakona zdravstvenog osiguranja. GELIKO se pridružio vrlo velikom i kredibilnom savezu, koji je vođen od strane dva političara i tako su bili u stanju da učestvuju u svakom koraku donošrnja zakona i na taj način da postigne odgovarajuće kompromise, kako bi bila obezbeđena odgovarajuća sredstva za kućnu negu. Ovim se jasno pokazalo da ovakav savez može da postane vrlo uticajan faktor za poboljšanje kvaliteta života hroničnih pacijenata. 

U poslednjih pet godina "Briga o artritisu" iz Severne Irske je preuzela vodeću ulogu u insistiranju na većem priznanju uticaja artritisa, kao dugoročnog stanja, kao i razvoju strategije za borbu sa ovim dugoročnim stanjima. Na početku ovog projekta je formiran savez organizacija koji se bave različitim bolestima sa dugoročnim stanjima i razvoj metoda rada saveza u cilju dostizanja zajedničkih ciljeva. Drugi korak ka ostvarenju cilja je bio da se utiče na izabrane predstavnike i druge donosioce odluka, putem pisama, dokumenata, ličnih sastanaka, delegacija, konferencija i preko štampe. Sami oboleli su imali ključnu ulogu pri ubeđivanju svih relevantnih strana. Bilo je jsano da su to kompetentni ljudi koji imaju realan odnos prema dugoročnim stanjima i da mogu da daju značajan doprinas u oblikovanju efikasne podrške za sve obolele. Savez za dugoročne bolesti Severne Irske je sada priznat i viđen kao partner Vlade. Ovo je doprinelo da je izrađen dokument za dugoročna stanja, a ovaj Savez je aktivno, kao član radne grupe uticao na nacrt ovog dokumenta. Takav dokument će značajno uticati na razumevanje potreba obolelih od artritisa i drugih dugotrajnih bolesti.

Nemačka ima prilično sveobuhvatan zakonski sistem, koji pokriva većinu troškova za lečenje bilo kojih bolesti. Međutim, od ljudi koji koriste zdravstveni sistem se očekuju da plate mnoštvo dodatnih doprinosa. Sa novom reformom zdravstvene zaštite vlada je odlučila da zaposleni moraju da plate dodatne takse za zdravstveno osiguranje. Do sada su zaposleni i poslodavci plaćali povećanje zdravstvenog osiguranja, a od sada bi trebalo da isključivo zaposleni pokrivaju ove troškove. O ovim promenama je bilo vrlo malo informacija u medijima. Iz svih ovih razloga Nemačka Reuma Liga je počela da prikuplja potpise za promenu politike od strane vlade. Takođe je bio cilj da se stimuliše medijska pokrivenost vladinih planova. Na proslavi 40-ogodišnjice Nemačke Reuma Lige je počelo prikupljanje potpisa protiv daljih finanijskih opterećana na budžet ljudi sa reumatskim i drugim hroničnim bolestima i za mesec dana je prikupljeno 28.000 potpisa. Kako bi privukli medijsku pažnju, postavili su kutije, koje su predstavljale dodatna plaćanja za ljude sa artritisom ispred Nemačkog Rajhstaga. Dve televizijske stanice i glavne novine su objavile fotografije sa ovog događaja. Ovaj slučaj je pokazao da članovi ove Lige očekuju da Liga omogući da se njihov glas čuje i da su spremni da to podrže.

Sastanak Stalnog komiteta PARE-a

I ovaj put je, u okviru EULAR-ovog kongresa, održan sastanak Stalnog komiteta PARE-a. Na ovom sastanku je predstavljen izveštaj Izvršnog komiteta, a zatim su i predstavljeni novi članovi PARE uprave -  Ageberg Anna iz Švedske i Diana Skingle iz Velike Britanije. Govorilo se o Briselskoj dekleraciji i njenoj implementaciji. Predstavljen je nacrt programa predviđenog za EULAR-ov kongers 2012. godine. Učesnici su pozvani da daju svoje komentare na ovu agendu. Jedna od tema ovog sastanka je i bila Svetski dan borbe protiv artritisa, koji je tokom 2011. i 2012. godine posvećen fizičkoj aktivnosti, pod sloganom "Move to improve". Tim povodom je ove godine raspisan  konkurs za najbolju fotografiju osoba sa reumatskim i mišićno-koštanim bolestima, koje prikazuju kako ovi ljudi vežbaju. Konkurs je otvoren do 23. septembra i nakon toga će biti izabrana jedna fotografija, kao pobednik on-line glasanja, a 11 fotografija od strane specijalnog žirija. Sve ove fotografije će ući u kalendar za 2012. godinu. Pobednik on-line glasanja će dobiti 250 evra, kalendar i plaćene troškove za boravak na Jesenjoj konferenciji EULAR-PARE-a u Atini. Tokom sastanka se raspravljalo kako povećati broj zemalja učesnica u konkursu za Stene-ovu nagradu. Učesnici su se složili da bi trebalo promovisati ovu nagradu na nacionalnom nivou tako što bi prevedena pobednička priča stajala na sajtu nacionalnih organizacija. Nagrada za najbolju priču na temu koja se saopštava krajem septembra tekuće godine je 2000 evra i put na EULAR-ov kongres naredne godine. U planu je da se napravi alat za promociju ove nagrade. Sledeći sastanak Stalnog komiteta će se održati 24. novembra 2011. godine, tokom Jesenje konferencije EULAR-PARE-a u Atini. 
Povećanje prihoda: vrući saveti u hladnoj klimi


Jasno je da je povećanje prihoda od izuzetne važnosti za svaku nevladinu organizaciju. Većina organizacija dobija finansijska sredstva kroz donacije za neku svrhu ili kroz organizovanje projekta. U oba slučaja moramo ispitivati naš rad i pitati se da li je posao urađen kako treba. Takođe treba biti svestan koliko taj projekat utiče na rast same organizacije, na njenu nezavisnost, fleksibilnost i do kakvih rizika dovodi. Najvažnije je da imate na umu da vi ne molite nego nudite. Dakle ne molite za novac, nego nudite vašu inspiraciju, mogućnost da sponzor učestvuje i bude deo socijalno odgovornog ponašanja. Prikupljanje sredstava je kao da trčite maraton. Morate se dobro pripremiti, morate biti svesni svojih vrlina i mana, morate biti svesni vrlina i mana ljudi oko vas, morate imati strategiju, morate imati odgovarajuće osoblje i opremu i potpuno razumevanje akcije. Dakle prvo je potrebno imati neku analizu, anketu ili neki osnov za početak razmatranja projekta, zašto se baš taj projekat važan. Dalje se mora izvrštit dobra analiza ljudskih i materijalnih resursa, cilja. Obavezno je da se napravi strateški plan, prema kome treba nastaviti dalji rad. Nakon završenog rada treba izvršiti evaluaciju svega što ste radili. Da biste izmerili svoj učinak potrebno je odvojiti vreme, jer povećanje prihoda ne može da se izvrši bez ikakvih ulaganja, potrebno je uložiti vreme. Obavezno poredite rezultate onoga što ste postigli, sa onim što ste uložili. Kada počnete da sarađujete sa donatorima, treba da vodite računa o njima i da održavate kontakt. Takođe je poželjno imati bazu podataka o donatorima, jer sa donatorima postoji "efekat talasa", vremenom možete obezbediti sve više i više donatora, ako se vaš dobar odnos sa njima pročuje. Cilj donatora, kao i naš cilj, je da se njihova podrška oglasi u što je više medija, tako da treba komunicirati sa različitim medijima, koje prati različita publika, npr. Facebook prati uglavnom mlađa populacija, dok pisane medije uglavnom prati starija populacija. U savkom projektu se mora imati vizija o cilju i vrste podrške. 

Kada birate neki događaj na kom želite da promovišete svoju organizaciju i svoj rad, morate da se pitate zašto baš taj događaj?, koja je njegova svrha?, dakle morate imati odgovarajuću strategiju. Prvo je potrebno znati kojoj publici je namenjen taj događaj, da li su to mladi, stari, deca, žene,... Zatim potrebno je sagledati prema odluci o ciljanoj javnosti, koji događaj je odgovarajući za vašu promociju, npr. maraton, koncert, izložba,... Što se tiče organizacije, nije bitno da li vi organizujete sami događaj ili ga organizuje neko drugi. Jedan od takvih događaja je bio Londonski maraton, na kome su trkači tračali za dobrobit organizacije protiv raka, zato je ta organizacija promovisala ovaj događaj kod svoje publike, preko Facebook-a i svoje mreže. Ovo je bio vrlo uspešan projekat jer je učestvovalo preko 800 trkača i prikupljeno je dovoljno sredstava.

Jedan od dobrih primera povećanja finansija je šetnja koju je oraganizovala organizacija "Artritis Irske", pod motom "Pokrenite zglobove".  Tokom prva tri meseca se radilo na promociji kampanje, kako bi se informisalo i privuklo što više ljudi, a zatim se radilo na širenju poruke kroz objavu na Facebook-u i u e-magazinima. Poslato je informaciono pismo reumatolozima i doktorima. Ovim akcijama su uspeli da senator podrži ovaj događaj. Po završetku kampanje svima, koji su podržali kampanju poslata su zahvalna pisma. 

Povećanje prihoda nije pitanje novca, nego zavisi od stvaranja veza između ljudi. Švedsko udruženje za reumatizam je jedno od najvećih udruženja ovog tipa u Švedskoj i kao takvi su želeli da prikupe sredstva kako bi pokrenuli istraživanja u reumatologiji. Unapređivanje istraživanja u reumatologiji je jedini put da se nađu nove mogućnosti za prevenciju i ublažavanje simptoma, kako se oni nadaju i jednog dana izlečenje reumatske bolesti. Na švedskom tržištu najviše se novca koristi za istraživanja iz oblasti lečenja raka. Kako su, uglavnom, isti donatori zainteresovani za više različitih bolesti, jasno je da je teško obezbediti finansijska sredstva baš za reumatske bolesti. To su sve razlozi, zašto se švedsko udruženje odlučilo da prikupi finansije, koje bi uložili u istraživanje artritisa. Zajedno sa profesionalcima je utvrđena oblast u kojoj će ova finansijska sredstva doneti najveću korist. Jednu donaciju može svako da dobije slučajno, ali brojne donacije mogu da se dobiju samo ako se sa donatorima izgradi partnerski odnos. Za svaki takav odnos potrebno je hrabrosti, potvrđivanje veze, poverenje i predanost. Izuzetno je važno da donator ima pozitivno mišljenje o organizaciji i načinu na koji organizacija radi sa novcem tj., da sredstva idu u ono za šta su namenjena. Da bi se sve aktivnosti obavljale po planu neophodno je da posedujemo profesionalnu bazu podataka o statističkim podacima, kao i o svim ranijim aktivnostima. Pored legata i velikih donatora, ovo udruženje dobija pare i od švedske lutrije. U zadnje vreme udruženje je radilo i na prikupljanju donacija od većeg broja članova. Tokom 2010. je prikupljeno 20 miliona kruna. Sve ovo su uspeli da postignu poštujući neke principe: iskrenost, poštovanje (sve informacije su redovno prosleđivane donatorima), svi računi su stavljeni na raspolaganje donatorima, u svakom trenutku su donatori bili uključeni u dešavanja.

Šta uraditi kada ste akciju već počeli, a ostanete bez sredstava, možemo videti na primeru "Estonske organizacje za reumatizam", koja je 2009. godine organizovala veliki projekat "Dan za šetnju 2009", koji okuplja 1400 ljudi iz svih krajeva Estonije. Iznenada tri nedelje pre tog događaja, projekat je propao. Posao je morao da bude urađen, pa je estonsko udruženje počelo da traga za zdravim ljudima koji mogu da pomognu. Menadžer projekta je odlučio da pozove, putem telefona, sve svoje prijatelje i članove porodica obolelih od reumatskih bolesti i uskoro su imali 40 mladih ljudi koji su bili spremni da pomognu. Volontiranje je važno i za volontere i za samu organizaciju. Volonterima daje mogućnost da pomognu i da smisleno provedu svoje slobodno vreme, kao i da steknu neke socijalne i organizacione sposobnosti. Volonteri kroz ovakve akcije mogu da nauče kako da preuzmi odgovornosti u timskom radu, a organizacije kojima oni pomažu svaka pomoć je dobrodošla. Pozivi volonterima su upućeni i putem web stranice, socijalnih mreža i uz pomoć drugih organizacija, koje formiraju ovu ligu. Sve ovo je donelo neverovatne rezultate. 2008. Estonska organizacija protiv reumatizma je imala 4 volontera, 2009. je učestvovalo 40 volontera, a 10 je odlučilo da pomaže tokom cele godine. 2010. godine je bilo 53 volontera, a 15 njih su spremni da pomažu od sumraka do svitanja. Evropska komisija je 2011. godinu proglasila "Evropska godinom volontiranja" i tom povodom estonska organizacija razvija striktnu strukturu volontera, a radi se i na osmišljavanju volonterskog "pasoša".
Sastanak Agore


Ideja o Agori se javila u Mađarskoj za vreme Jesenje konferencije, kada je održan prvi sastanak na tu temu. Agora nije organizacija, nego mreža nacionalnih organizacija zemalja Južne Evrope. ORS je od kraja maja ove godine uključen u razgovore o ovom  savezu, u koji je do sad uključeno desetak država, sa tendencijom da se taj broj poveća. Cilj formiranja  ovog saveza je da se poboljša kvalitet lečenje ljudi obolelih od reumatskih bolesti u ovom delu Evrope. To bi se postiglo međusobnom saradnjom, razmenom informacija, ali i lakšim poređenjem postojećih stanja. Od 23.-25. septembra 2011. godine je planirana konstitutivna sednica Agore, na Malti. Ciljevi ove konferencije su: konstituisanje Agore, utvrđivanje strateškog plana za naredne tri godine, da se uspostave kontakti sa zainteresovanim stranama. Kao podršku ovom sastanku su, za sada, pozvani Merck, Novartis, Roche. Tokom sastanka u Londonu je predstavnik MSD-a predstavio veliki projekat, koji bi ova kompanija podržala. Projekat bi trebalo da se radi preko Agore, a cilj je da se poredi kvalitet lečenja ljudi obolelih od reumatskih bolesti u Južnoj Evropi sa kvalitetom istih u Severnoj Evropi i Velikoj Britaniji. Kroz ovaj projekat bi se merilo koliko vremena prođe pre nego što oboleli stigne do reumatologa, koliko vremena protekne dok oboleli počne da se leči lekovima koji menjaju tok bolesti, koliko su dostupni najsavremeniji lekovi (biološka terapija), koliko reumatologa ima u kojoj državi, kakav je uticaj bola na kvalitet života, koliko je oštećenje zglobova. itd. Ovaj projekat bi se pripremao i izvodio tokom 2011. i 2012. godine.
Komplementarne terapije: dodatne ili samo suviše bazične

Pošto značajan broj pacijenata pokazuje veći afinitet prema nefaramaceutskom načinu lečenja u odnosu na farmaceutski, postoji potreba za dokazima i za lako dostupnim informacijama o komplementarnoj i alternativnoj medicini. Odsustvo takvih informacija povećava rizik da se oboleli podvrgnu takvim tretmanima koji mogu izazvati dugoročne posledice po  njihovo  zdravlje. Dakle ovo upućuje da bi farmaceutske kuće trebalo da uvrste u svoj program istraživanja iz komplementarne medicine, što bi povećalo poverenje, ali ugled ovih kompavija, osiguralo korišćenje kombinovanog tretmana zvanične i komplementarne medicine, kao i stvorilo mogućnosti za nove tretmane. Istovremeno treba edukovati i same pacijente, jer pacijenti mogu iz neznanja poći za pogrešnim izborima i recimo iz trenutnih ekonomskih razloga ugroziti svoje zdravlje. Sve su ovo razlozi zbog kojih treba izvršiti istraživanja sa kombinovanom komplementarnom i farmaceutskom terapijom i takve jasne evidencije prezentovati pacijentima.


Istraživanja su pokazala da mediteranska ishrana može poboljšati zdravstveno stanje kod mnogih bolesti. Kod reumatskih bolesti ovaj način ishrane može da pomogne kod održanja normalnog indeksa telesne mase, poboljšati stanje kod hipertenzije, smanjiti nivo glukoze u krvi, poboljšati lipidni profil, smanjiti CRP, a takođe može dovesti i do smanjenja bola.  Dokazano je da ljude sa većom težinom više bole zglobovi od drugih obolelih. Mediteranska ishrana podrazumeva umerene količine nemasnog mesa, mnogo voća i povrće (najmanje 5 porcija dnevno), mahunarki, ribe, maslinovog ulja i crveno vino. Ovakav način smatra se "koktelom"  antioksidanasa (b-karotena, a-tokoferola, C vitamin, selen) i antiinflamatornih hranljivih materija kao što su flavonoidi i ω-3 masne kiseline, za koje je utvrđeno da su korisni kod nekih bolesti (osteoartritis i reumatoidni artritis). Mediteranska ishrana obuhvata sve grupe namirnica i naročito je preporučena za prevenciju kardiovaskularnih bolesti (uzimanje namirnica sa homocisteinaom) i osteoporoze kao komplikacija koje nastaju kod reumatoidnog artritisa i sistemskog lupusa. Redovno konzumiranje alkoholnih pića u velikoj meri šteti zdravstvenom stanju kod reumatskih bolesnika. Oni bolesnici koji su na terapiji kortikosteroidima potrebno je imaju ishranu sa manje soli, bogatu kalcijumom i vitaminom D, dok oni koji su na terapiji metotreksatom bitno je da uzimaju folnu kiselinu kroz hranu. Poznato je da se kod bolesnika sa reumatoidnim artritisom javlja anemija i u tom slučaju je bitno imati ishranu bogatu gvožđem i vitaminom C. Potrebno je uraditi još studija na ovu temu, kako bi mogli da se naprave vodiči za svaku reumatsku bolest posebno.

Komplementarna medicina može biti definisana kao "dijagnosticiranje, lečenje i prevencija koja upotpunjuje glavno lečenje i doprinosi zajedničkoj celini , pri čemu ne menja konceptualni okvir medicine".  Do danas se ona koristi u oko 25% slučajeva u Velikoj Britaniji, 70% u Nemačkoj. Ovo ukazuje na potrebu da se izvrši više ispitivanja u ovoj oblasti i koliko ona ima uspeha kada se ova terapija primenjuje u oblasti reumatoloških stanja. Za komplementarnu medicinu se često veruje da je prirodna, a samim tim i bezbedna, za šta često, čvrsti dokazi ne postoje. Kod komplementarne medicine su se javljale ozbiljne komplikacije, ali je nepoznata njihova učestanost.  Postoje studije koje su ispitivale uticaj akupunkture, kiropraktičara i lečenje biljkama. Akupunktura je ispitivana kod osteoartritisa i reumatoidnog artritisa. Ona bi prvenstveno trebalo da deluje na bol, ali se kod ljudi sa reumatoidnim artritisom nisu pokazali neki specifični efekti. Mali neželjeni efekti su se javili u samo 10% slučajeva i to infekcija ili trauma, dok su se ozbiljni neželjeni efekti javljali vrlo retko. Samo 86 fatalnih ishoda postoji u medicinskoj literaturi. Od ove metode postoji korist kod pojedinih bolesti, ali ne kod svih. Kiropraktičari tvrde da 95% svih bolesti potiče od krivljenja kičme, no ispitivanja su pokazala da od ove komplementarne metode može doći do veće štete nego koristi. Ispitan je i uticaj lečenja biljkama na osteoartritis i RA. Pokazalo se da je ova metoda bolja od placeba, ali lošija od zvanične medicine. Kod lečenja biljkama mora se voditi računa o mešanju i pojedinih biljaka, ali i o mešanju biljaka i lekova zbog međusobne interakcije. Ova metoda je pokazala da može dati malo više koristi, nego štete.

Uprava Švedske podorganizacije za reumatizam u Orebru je 2007. primetila da se prisutnost na sastancima  i učešće članova na događajima smanjilo, iako interesovanje za vežbe u vodi i u bolničkoj sali nije. Zato su odlučali da putem ankete saznaju koja to vrsta tretmana ili obuke bi mogla da privuče članove. Ispitanici su se većinski izjasnili da je potrebno mesto za vežbu, gde bi ljudi mogli da dolaze u vreme po sopstvenom izboru i da bi trebalo da budu obezbeđena masaža i neki drugi tretmani. Kako je ovo veliki projekat, pozvano je udruženje za psorijazu i udruženje za neurološka oboljenja. Tokom 2008. godine je počela priprema za ovaj projekat, kroz predstavljanje projekta političarima, razgovore sa drugim organizacijama i članovima. Ta pripremna godina je finansirana od strane Švedskog naslednog fonda. U aprilu je otvorena teretana pod imenom "Most do zdravlja". To nije samo teretana, to je mesto gde ljudi mogu da se druže, popiju kafu i da razgovaraju sa drugima koji su u sličnoj situaciji. Na ovom mestu ljudi mogu da vežbaju i mozak kroz seminare i učenje. U ovom prostoru za vežbanje članovi su mogli dobiti masažu, saunu, nije bilo glasne muzike, a sa druge strane troškovi nisu bili veliki. Oprema je birana vrlo pažljivo, vrlo je jednostavna, i težina vežbanja se povećava postepeno. Danas "Most do zdravlja" broji 220 članova od kojih je 150 aktivno vežba samo ili u grupama. Čak i oni članovi koji su zbog bolesti dugo bili u kući dolaze da vežbaju u okviru ovog projekta, što je svakako veliki uspeh.

Uticaj reumatoidnog artritisa ili nekog drugog stanja sa dugoročnim posledicama je vrlo značajan kada govorimo o kvalitetu života. U mnogim slučajevima ljudi imaju više od jedne bolesti sa dugoročnim posledicama. Jedan od najvećih izazova za ove ljude je kako da upravljaju svojim životom 24 sata dnevno do kraja svog života. Zato je udruženje "Briga o artritisu Severne Irske" zajedno sa dobrotvornim ustanovama organizovala šestonedeljne kurseve 18 puta i obučilo 209 ljudi kako da upravljaju sopstvenim životom, koji je opterećen reumatoidnim artritisom. Učesnici su imali vrlo pozitivna iskustva jer su učili kako da poboljšaju ishranu, vežbanje, da steknu poverenje i da bolje razumeju svoje stanje. Ovaj program je uključivao razgovore, diskusije iznošenje mišljenja, ali i praktične savete i demonstracije. Nakon programa ispitanici su se izjasnili kakve promene su se desile u njihovom životu i  to posle šest meseci od programa, kao i da procene da li će za njih biti dugoročnih promena posle kursa u njihovom životu. Metodom slučajnog izbora 60% učesnika je zamoljeno da odgovori na pitanja o uticaju ovog programa, a 37% ukupnog broja učesnika je odgovorilo na pitanja. Od onih koji su odgovorili na postavljena pitanja 96% ispitanika je nastavilo da primenjuje savete iz programa, koji su pohađali šest meseci ranije, 84% je reklo da je njihova ishrana postala zdravija, 68% je reklo da je povećalo broj aktivnosti u toku nedelje. 82% je reklo da se povećao nivo poverenja u suočavanju sa njihovom bolešću, 32% je prijavilo smanjenje broj poseta lekaru opšte prakse, 27% je smanjilo ispitivanja, dok je 28% reklo da je smanjilo upotrebu nekih lekova - protiv bolova i antidepresanata. Jedan od učesnika programa je rekao da je najveća promena nastala u njegovom mentalnom stavu i da mu je mnogo lakše da se suoči svakim novim danom. 

Različite akcije PARE organizacija


"Putovanje u mraku" je projekat koji su radili mladi ljudi u Nemačkoj kako bi objasnili i vizuielizovali ograničenja koja imaju mladi ljudi u svakodnevnom životu. Mladi ljudi Nemačke su ovaj projekat predstavili u oktobru 2010. godine u Kaselu, povodom 40-ogodišnjice Nemačke Reuma lige. Oni su svoje goste vodili kroz zamračenu prostoriju, u kojoj su bili osvetljeni samo predmeti ili zadaci koji stvaraju poteškoće mladima sa artritisom tokom školovanja, u slobodno vreme, a zatim pri traženju posla. Tako su gostima predstavljene poteškoće učenika kada je potrebno pisati diktat, nositi tešku školsku torbu. Takođe oni su mogli da čuju citate negativnih komentara, koji su upućivani obolelima. Mladi se suočavaju sa poteškoćama i u slobodno vreme npr. kod sportskih aktivnsti, što su prisutni mogli da vide i to, tako što su se sa jedne strane nalazili običan bicikl i cipele za ples, a sa druge strane adaptiran bicikl i ortopedske cipele. Mladi oboleli nailaze i na prepreke prilikom izbora zanimanja, ali i prilikom zapošljavanja. Ovaj projekat je naišao na pozitivne reakcije i njegov cilj da motiviše mlade širom Evrope da vizuelizuju svoje probleme na ovaj ili neki drugi način.

Na osnovu ankete, u kojoj je učestvovalo 800 ljudi, koja je sprovedena 2007. godine od strane "Nacionalnog udruženja za reumatoidni artritis" u Velikoj Britaniji, ovo udruženje je shvatilo da se oboleli od reumatskih bolesti susreću sa poteškoćama tokom radnog staža. Anketa je pokazala da četvrtina odustane od rada u prvoj godini od dijagnosticiranja, a polovina u toku šest godina. Ovo je bio razlog da udruženje napravi dve brošure, jednu za zaposlene, a drugu za poslodavce. Kako su usledili brojni pozivi linijama za pomoć "Nacionalnog udruženje za reumatoidni artritis", ovo udruženje je shvatilo da je neophodno organizovati i radionice, kako bi se ljudima pružili i praktični saveti. Cilj radionica je bio da se obolelima od RA koji rade pruži mogućnost da se povežu jedni sa drugima, da nauče o svojim pravima na radnom mestu, da nauče o podrški, službama i zaštiti koja im je zakonski obezbeđena. Projekat se odvijao na 10 lokacija širom Velike Britanije gde je visok procenat ljudi koji rade, a boluju od artritisa. Ovaj projekat je finansiran edukativnom subvencijom Abbott-a. Predavači su bili doktori medicine rada i pravnici koji poznaju zakone koji se tiču ove populacije. Prikazani su i filmovi koji ilustruju dobrog poslodavca i saveti osobe sa RA, koja je uspela da prevaziđe problemi i da uspešno nastavi karijeru. Praktični primeri su pokazali da savetnici medicine rada, radni terapeuti, organizacije pacijenata, vladine agencije, i zakonodavstvo mogu da rade zajedno kako bi pomogli ljudima da ostanu ili da se vrate na posao. 202-oje ljudi je učestvovalo u ovih deset radionica i od toga je 155 ljudi bilo sa dijagnozom RA, 11 su bili zdravstveni profesionalci, a 36 su bili članovi porodica ili prijatelji. Ovakva struktura je jasna, ako uzmemo u obzir da gubitak posla se odražava, ne samo na pojedinca, nego i na porodicu i društvo. 46% učesnika se, nakon projekta, izjasnilo da su im najviše koristili saveti advokata jer su iz te oblasti najmanje znali. Na kraju projekta je zaključeno da obolelima od RA je potrebno više informacija u ovom polju, ali da i zdravstveni profesionalci treba da upućuju obolele na organizacije pacijenata kako bi im pomogle savetima i obukom.

Osobe sa invaliditetom u Estoniji, pod utiskom nekadašnjih zakona, strahuju da rade, kako ne bi izgubili nadoknadu za invalidnost. U današnje vreme estonsko zakonodavstvo podržava osobe, koje imaju stanja sa dugoročnim posledicama. Estonsko udruženje protiv reumatizma je odlučila da pokrene program, koji bi omogućio dijalog organizacija pacijenata, institucija, državnih organa, estonske komore osoba sa invaliditetom, službom za zapošljavanje. Takođe je cilj bio da se osobe sa invaliditetom ili bolestima koje imaju dugoročne posledice ohrabre da budu aktivni na tržištu rada i da iskoriste mere države koje ih podržavaju. Održano je 18 seminara, koji su uključili i manjine, širom cele Estonije, a na njima su distribuirane informacije i znanje. U seminaru je učestvovalo minimum 500 ljudi, između 15-65 godina, koji bi zvanično trebalo da uključe radnu populaciju. Seminari se odvijaju u popodnevnim časovima, a 3-5 stručnjaka daje savete iz oblasti prava pacijenata, pristupa lečenju, rehabilitaciji, sistemu socijalne zaštite, zapošljavanja, invalidnosti. Očekuje se da će posle ovog programa, do kraja 2012. godine zaposlenost biti povećana za 3%. Samo 30,7% osoba sa invaliditetom ili bolestima koje imaju dugoročne posledice je bilo zaposleno 2009. godine. Ovaj program je podržan od strane Ministarstva za socijalna pitanja.

Organizacija, koja čini grupu od 22-e članice, je uradila anketu kroz koju je ispitivan uticaj lupusa na zamor, na zapošljavanje i kvalitet života u vezi sa zdravljem. Istraživanje se sastojalo iz 4 dela. Prvi deo su osmislili pacijenti i pitanja su bila o demografiji, dijagnozi lupusa, kao i uticaj lupusa na rad i karijeru. Ostala tri dela su se sastojala iz profesionalnih upitnika za merenje, za procenu zamora, procenu rada i aktivnosti, za procenu pogoršanja lupusa i za procenu kvaliteta života. Istraživanje je bilo dostupno na 5 jezika. 2211 osoba je učestvovalo u israživanju, od čega je 2070 osoba obolele od lupusa. Od onih koji su oboleli od lupusa su većinom bile žene, starosti do 50 godina (86,7%), u braku (62,6%). 71,8% je imalo diplomu koledža ili fakulteta, a samo 52,4% je bilo zaposleno. 60,1% je reklo da je lupus uticao na njihovu karijeru. Takođe se pokazalo da lupus smanjuje količinu radnog vremena za više od 50%. Od onih koji su se izjasnili da je bolest uticala na njihovu karijeru neki su morali da promene profesiji, neki da smanje radno vreme, neki da se prijave za bolovanje, a neki za invalidsku nadoknadu. 

Poljsko udruženje je ispitivalo da li reumatska oboljenja utiču na normalan seksualni život. Njihov cilj je bio da istraže kakvo značenje je dala hronična bolest seksualnom životu, kako zdravstveni profesionalci mogu da pomognu savetovanjem na temu seksualnog života, šta se poklapa u razmišljanju obolelog i njegovog partnera. U 2009. godini su Sektor za promociju zdravlja i sektor za Epidemiologiju reumatskih bolesti Instituta za reumatologiju u Varšavi, podržani od strane organizacije pacijenata za reumatske bolesti sproveli anketu među pacijentima, preko lekara opšte prakse širom Poljske. U istraživanje uključen 131 par, gde je jedan od partnera oboleo od reumatske bolesti. 86,3% obolelih i 63,4% njihovih partnera se izjasnilo da bolest pravi probleme u njihovom seksualnom životu. 58% ispitanika su bili starosti između 45-64 godine, a većina obolelih su bile žene (68%), a kod 30% je bolest trajala od 6-10 godina. 61% obolelih, 81% njihovih partnera su rekli da nikad nisu pričali o svom seksualnom životu sa zdravstvenim profesionalcima, a 45% obolelih i 55% partnera bi želelo da sa njima popriča o njihovim seksualnim problemima. Dakle pokazalo se da zdravstveni profesionalci zanemaruju intimnost svojih pacijenata i da je potrebno o tome više pričati.
Upravljanje hroničnim bolom: personalizovan, multidisciplinaran pristup

Bol se može podeliti na fizički i psihički bol. On je u smislu merljivosti nedijagnosticiran jer ne možemo da izmerimo koliki je neki bol. Da bi se smanjio ili izgubio, blag bol možemo tretirati paracetamolom ili nekim drugim analgeticima ili nesteroidnim antiinflamatornim lekovima (NSAIL), umeren bol se tretira blagim opijatima, a težak bol jačim opijatima. Lagane vežbe pozitivno utiču na bol, ali deluju i antistresogeno. Bol može uticati i na socijalni život osobe, koja ga oseća. Za borbu sa bolom, čovek mora da ima kognitivnu strategiju tj., da komunicira, da kaže šta oseća, da veruje da mu nešto može pomoći, ali i da ima poverenja da mu neko može pomoći. 

Britanska organizacija "Briga o artritisu" je želela da ispita kako bol utiče na svakodnevne aktivnosti, a u cilju podizanja svesti o pitanjima sa kojima se suočavaju oboleli od RA. Kako je jedna šestina stanovništva Velike Britanije pogođena artritisom i 30% poseta lekarima opšte prakse i 7 milijardi funti troškova  se odnosi na ovo oboljenje jasna je potreba za ovakvim istraživanjima. Oko 85% poziva linija za pomoć ove organizacije je u vezi bola. Analizirani su rezultati iz 2263 anketa i oni su pokazali da većina ispitanika oseća bol na dnevnoj bazi, 56,7% da ih nepodnošljiv bol zaustavlja u svakodnevnim aktivnostima. 77% ispitanika je izjavilo da ih bol sprečava da spavaju preko noći, a 57% da im bol stvara probleme u svakodnevnom radu. Kada je bol svakodnevan, 50% osoba ima probleme sa ustajanjem iz kreveta, a 41 % sa pravljenjem šolje čaja, 58% je imalo poremećaj sna, 42% je moglo da se zagrli sa nekim, 49% je moglo da ima seksualne odnose. Kada je bol u jakoj fazi 68% ispitanika je reklo da se oseća depresivno, a 50% je reklo da se oseća bespomoćnim. Ovaj procenat raste na 67 %  kada je u pitanju populacija od 18-34 godine starosti. Da ljudi bliski njima ne razumeju njihov bol izjavilo je 81% ispitanika. Ovi podaci pokazuju da posledice koje trpe ljudi sa RA zbog bola su vrlo značajne. Potrebno je što pre da oboleli dođe do odgovarajućeg lekara, kako ne bi došlo do ovolikog uticaja bola na život pojedinca. Potrebno je da ljudi koji okružuju obolelog pokažu veće razumevanje za njegovo stanje. 


 Doktori, uključujući i reumatologe su dugo vremena bili skoncentrisani na proces bolesti u nadi da će njena kontrola dovesti do poboljšanja stanja pacijenta i smanjenja simptoma. Manja važnost od strane lekara je često davana bolu, njegovom intenzitetu, prirodi i uticaju. Nekoliko razloga je doprinelo ovakvom stavu prema bolu, a to su da je malo informacija o najboljem načinu lečenja, teško ga je interpretirati i gotovo nemoguće kvantifikovati. Vremenom je bilo ponuđeno nekoliko skala za bol, ali one su odbačene zato što neki pacijenti bolje, a neki lošije podnose bol. Takođe raspoloženje, depresivnost, anksioznost, strah nepovoljno utiču na toleranciju bola. Takođe je utvrđeno da i genetika ima određeni uticaj. Neophodno je da svaki oboleli sa svojim lekarom razgovara o učestalosti bola, mestu bola, vrsti bola, itd..


Prosečna starost dece obolele od juvenilnog reumatoidnog artritisa je 9,6 godina. "Reumatizam-udruženje mladih" je osnovano 1995. godine sa 140 članova. Oni već 7 godina drže seminare za porodice novodijagnostikovane dece. Cilj udruženja je da pruži priliku ciljnoj grupi da se redovno sastaje, kako bi pronašli podršku, savete, i odgovore na moguća pitanja koja su uzrokovana bolešću deteta. Kako roditelji ne mogu da se snađu u prvom šoku nakon dijagnosticiranja ove bolesti, udruženje postoji kako bi pomoglo i pružilo prave odgovore.U tu svrhu se organizuju i seminari. Lečenje JRA  je višestrano i zahteva savete i više specijalista, ali i učešće cele porodice. Stručnjaci i iskusni roditelji daju savete na seminarima. Dečiji reumatolozi objašnjavaju roditeljima prirodu ove bolesti i načine lečenja. Stručnjak za rehabilitaciju daje savete o bolu, vežbama i rehabilitaciji. Socijalni radnik ohrabruje roditelje da kontaktiraju vladine agencije i lokalnu samoupravu. Psiholog pomaže da prevaziđu probleme u porodici, školi ili obdaništu. Razgovor sa iskusnim porodicama pomaže da se nauči iz njihovog iskustva. Seminari su imali vrlo pozitivne kritike jer pomažu da porodica, ali i dete što pre prihvate novonastalu situaciju i obezbede normalan razvoj deteta.
Hajde da malo više pričamo o seksu

Ankilozirajući spondilitis (AS) ima veliki uticaj na zdravstveno stanje pojedinca i njegov kvalitet života. Uproks njenom značaju za pacijenta seksualna disfunkcija kod AS je često zanemarivana. Kao i kod RA i kod AS postoji više razloga za seksualnu disfunkciju. Smanjena funkcija, bol, ukočenost i neraspoloženje mogu doprineti ovoj pojavi. Ukočenost kičmenog stuba i karlice izaziva probleme, naročito kod žena, u pogledu seksualne aktivnosti i porođaja. Povezanost problema usled bolesti i same seksualna disfunkcija kod AS je ispitivana, ili sa malim brojem ispitanika ili zajedno sa nekim drugim bolestima. Tačan rezultat je teško odrediti jer ova disfunkcija postoji i kod opšte populacije. Jedan od načina da se izmeri je da se meri prilikom anti-TNF istraživanja i to pre i posle tretmana, kako bi se videlo da li dolazi do poboljšanja stanja.

Jasno je da dijagnoza reumatske bolesti ima veliki negativan uticaj na ceo vaš život, pa i na vašu seksualnost. Bol, zamor, ukočenost, smanjena pokretljivost, sve to utiče na gubitak spontanosti, sve to utiče na gubitak želje za seksualnim odnosom. Ovde se postavlja pitanje zašto niko u zdravstvenom sistemu ne govori o ovoj temi. Zdravstveni profesionalci treba da pričaju sa pacijentom o svim barijerama koje postoje, šta pacijent sme, a šta ne sme, kao i da upozori obolelu osobu da određeni lekovi nepovoljno utiču na seksualni život. Za razgovor na ovu temu treba edukovati osobu koja o tome može da priča, koja je u stanju da sluša, ali i da pita i da da konkretne savete. Korisne su i pisane informacije ili snimljen film. Takođe treba partnere uputiti na međusoban razgovor.  Kod reumatskih bolesti često dolazi do operacije usled prevelikog deformiteta, te je potrebno razgovarati sa pacijentima o temi seksualnog života i pre i posle ovakvih operacija.  Takođe je potrebno da se pitanja na ovu temu nađu u upitnicima za procenu zdravlja.

Istraživanje koje je rađeno u Velikoj Britaniji je utvrđivalo da li seksualnošću obolelih od reumatskih bolesti treba da se bave zdravstveni radnici. Kod ljudi koji boluju od RA, osteortritisa ili fibromialgije 30-70% pacijenata ima smanjen seksualni život. Na to utiču bol, brzo zamaranje, smanjena fizička aktivnost, loše raspoloženje, itd.. Činjenica je da određen broj pacijenata ne želi da razgovara o ovoj temi. No, 72% ispitanih sestara misli da zdravstveni radnici treba da otvoreno razgovaraju sa pacijentima o ovoj temi. Razlozi zašto ova tema nije zastupljena kod informisanja pacijenata je što ispitane sestre misle da je ova tema manje bitna od ostalih, zato što imaju nedostatak vremena, zato što nisu dovoljno edukovane za to, zbog nedostatka privatnosti ili zbog osećaja stida. Očigledna je neophodnost edukacije medicinskih sestara na ovu temu, kako bi mogle da pruže odgovarajuću podršku pacijentima. 

Seksualnost je ljudska karakteristika i treba je uzeti u obzir kada se raspravlja o uticaju hroničnih bolesti na kvalitet života obolelih. Ljudi oboleli od reumatskih bolesti ne prestaju da budu seksualna bića usled njihovih fizičkih ograničenja. Zdravstveni radnici da bi pričali sa pacijentima o temi seksualnosti treba da imaju znanje, profesionalan stav i određene veštine. Seksualne probleme mogu da izazovu seksualna disfunkcija, ranija loša iskustva, praktični problemi, npr. umor, problemi adaptacije. Prema svakom od ovih problema zdravstveni radnik treba da zna kako da se ophodi. U razgovorima je neophodno da se koristi jasan rečnik, da se inicira pričanje o seksu, da profesionalac bude spreman na intimna pitanja i da ohrabri pacijenta, kao i da mu da praktične savete, ako je to potrebno.
Sastanak predstavnika mladih sa reumatskim oboljenjima Evrope

Tokom ovog Kongresa u Londonu održan je sastanak mladih predstavnika nacionalnih organizacija za obolele od reumatskih bolesti u Evropi. Na ovom sastanku je bilo reči od dosadašnjem radu grupe mladih Evrope, čiji je rezultat da je predstavnik mladih uključen u radnu grupu za pripremu Svetskog dana borbe protiv artritisa. Predstvljen je projekat Estonije  "Let's act now". Ovaj projekat predstavlja edukativni kamp mladih, u kome učestvuje 9 zemalja. Vrednost projekta je 42 000 evra. Ingrid iz Estonije je rekla da će pokušati da uključi još neke predstavnike drugih zemalja. Cilj kampa je da se osnaže mladi ljudi i da im se da praksa i poboljšaju njihove veštine. Izveštaj o kampu biće predstavljen na Jesenjoj konferenciji u Atini. Rečeno je da će mladi ljudi Evrope pripremiti kratak film o vežbanju povodom Svetskog dana borbe protiv artritisa. Za sastanak mladih u okviru Jesenje konferencije 2011. su predložene teme: praktične veštine da unaprede aktivno učestvovanje, mogućnosti EU i dostupnost fondova, akcioni program mladih,... Na sastanku je rečeno da su na Jesenju konferenciju pozvani 1 predstavnik mladih i 1 iskusan predstavnik svake nacionalne organizacije. EULAR-PARE mladima nudi da imaju jednu osobou u upravi, kao osobu za vezu, po jednog člana u radnim grupama i poziva da mladi šalju svoje ideje i predloge.
Zajednička radionica: da li je Tai Chi dobar za mene?


Tai Chi je tradicionalna kineska borilačka veština , koja je nastala u 13. veku, a koja kombinuje spore i nežne pokrete sa mentalnom fokusiranošću. Tai Chi povećava agilnost i ravnotežu, povećava snagu donjih ekstremiteta, fizičku funkciju, prevenira padove i povećava fleksibilnost. Primećeno je da je kod RA pacijenata ova veština dovela do smanjenja bola i poboljšanja fleksibilnosti i povećava se broj dokaza da je ovo vežbanje bezbedno za ljude sa i bez artritisa. Sa medicinskog aspekta se pokazalo da Tai Chi utiče i na povećanje snage stomačnih mišića, da poboljšava kvalitet života i samoefikasnost. Takođe istraživanje je pokazalo da je kod obolelih od RA povećalo učešće pojedinca u vežbanju, ali i dovelo do povećanja zadovoljstva. Ove vežbe su dobre jer i posle operacije zglobova, pacijenti mogu da rade ove vežbe. Za ljude sa RA je preporučen Sun style.

Da bi se efikasnost Tai Chi-a proverila uređena je procena ovakvog vežbanja u odnosu na reumatoidni artritis, osteoartritis i fibromialgiju. Studijama je utvrđeno da ovakav način vežbanja smanjuje stres, povećava snagu donjih ekstremiteta, poboljšava ravnotežu, povećava fleksibilnost. Za RA je zaključeno da povećava obim pokreta donjih ekstremiteta, ali pokazalo se da su vežbači vrlo privrženi i zadovoljni  ovom aktivnošću. Pacijenti sa osteoartrozom su prijavili smanjenje bola u kolenu, povećanje fizičkih funkcija, a neki su rekli da im se poboljšalo stanje sa depresijom i samoefikasnošću. Što se tiče fibromialgije pokazalo sa da se može uvrstiti u multidisciplinaran pristup ovoj komplikovanoj bolesti. Tai Chi se dakle može preporučiti obolelima sa ovim reumatskim bolestima, kao siguran i izvodljiv način vežbanja.  Prisutni su imali prilike da vide kako izgleda vežbanje Thai Chi-a od strane instruktora. 
Vežbanje i reumatske bolesti: Pokreni se i biće bolje

Nagrada Edgar Stene-a je i ove godine dodeljena, ali na temu "Kako vežbanje poboljšava moj život sa reumatskim bolestima". Ovogodišnja pobednica je Lill Due iz Norveške, koja je prezentovala svoju priču. To je priča o nesuđenoj balerini, koju je bolest zaustavila na putu da postane prima-balerina.


Ljudi sa artritisom su često izolovani i socijalno isključeni zbog smanjene mobilnosti. Zato je "Briga o artritisu" iz Severne Irske odlučila da preduzme petogodišnji projekat, kako bi obezbedila kapacitete unutar kojih bi organizovala odgovarajuće fizičke aktivnosti, hodanje, vežbanje iz sedećeg stava i sve moguće igre, kao što su boćanje, karling i da promoviše kurseve za samoupravljanje svojom bolešću, kao i predavanja o komplementarnoj terapiji. Planirano je da se ovde održavaju i kursevi za volontere. Ovaj projekat je promovisan na godišnjen sastanku volontera, a onda su sprovedene demonstacije raznih aktivnosti kako bi se približili ljudima sa artritisom širom Irske. Dobrovoljci su nadgledali izvođenje projekta, kojem su se dobrovoljno pridružile grupe koje će raditi analizu i evaluaciju, kako bi projekat u potpunosti uspeo. Ovaj projekat se završio vrlo pozitivno i pomogao je ljudima da shvate da svako može da doprinese tome da se bolje oseća i da bude deo društva. Prisutni su mogli da isprobaju kako to izgleda vežbati iz sedećeg stava.

Mišićno-skeletna rehabilitacija može biti zamorna i iritirajuća za pacijenta, koji te vežbe mora da radi svaki dan. Medicinska rehabilitacija ima odlične efekte, ali ona mora da uđe pacijentu u dnevnu rutinu, kako bi imala dugoročne efekte. Video igrice koje se često smatraju bezumnom zabavom, u slučaju tinejdžera, mogu da budu odlično sredstvo za motivaciju za vežbanje. Britanski fizijatri su predstavili kontrolu korišćenja Nintendo Wii Fit uređaja u proceni rehabilitacije pojedinih pacijenata sa RA. Korišćenjem ovog uređaja može da se poveća aktivno kretanje, poboljša ravnoteža, poboljša funkcija ekstremiteta, poboljša kordinacija i podstakne socijalna interakcija. No ipak su potrebna dalja istraživanja u ovoj oblasti.


Mislim da je učestvovanje u EULAR-ovom kongresu od izuzetne važnosti za svaku organizaciju, a naročito za mladu organizaciju kao što je ORS. Neprocenjiva je količina informacija koja može da se sazna u kratkom vremenskom roku, a razgovori između učesnika mogu značajno da unaprede rad svake pojedinečne organizacije.  

Predstavnica ORS-a

Marija Kosanović
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Predstavnici mladih iz zemalja Evrope

[image: image2.jpg]-
[





Svečana večera EULAR-PARE-a
PAGE  
18

