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UvOD

Tokratni zbornik je nastal na podlagi predstavitev predavateljev in osebnih zapiskov urednika
na 24. strokovnem srecanju Sekcije medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov v nevrologiji,
ki je potekalo 24. aprila 2025 v hotelu Radisson Blu Plaza v Ljubljani.

Strokovna srecanja Sekcije predstavljajo edinstveno priloZznost za izmenjavo znanj, izkusSenj in
najboljsih praks na podrocju zdravstvene nege in oskrbe v nevrologiji. Dogodek je bil namenjen
vsem, ki na razli¢nih ravneh zdravstvenega varstva spremljajo otroke z razlicnimi zmoznostmi
pri nevroloskem zdravljenju in zivljenjski podpori. Poseben poudarek je bil namenjen
razumevanju sodobnih pristopov v zdravstvu in vzgoji, ki vplivajo na razvoj otrok in
izboljSujejo kakovost njihove obravnave. Predstavljena so bila najnovejSa znanstvena
spoznanja in nove moznosti zdravljenja, ki kljub izzivom prinasajo tudi upanje.

Udelezenci sreCanja so imeli priloznost spoznati praktiéne pristope za krepitev lastne
psiholoske odpornosti ter iskanje ravnovesja v zahtevnih delovnih razmerah. Predavanja so
obsegala Sirok spekter tem, od podpore otroku in druzini, skrbi za varnost, vloge medicinske
sestre v razli¢nih ustanovah, do pomena psiholoske trdnosti in ¢ustvene odpornosti.

Strokovno srec¢anje je povezalo 60 udeleZenk, udeleZzencev in podpornikov, ki so s svojo
prisotnostjo prispevali k bogatemu strokovnemu dogajanju. Preprican sem, da bodo izvlecki
predavanj, zbrani v tem zborniku, nagovorili Se S$irS§i krog strokovnjakov s podrocja
zdravstvenih ved — tako tiste, ki se zaradi Stevilnih obveznosti niso mogli udeleziti dogodka,
kot tudi prihodnje sodelavke in sodelavce, ki so e v procesu izobraZevanja. SreCanje je
ponovno ustvarilo spodbudno okolje za izmenjavo znanj in izkuSenj, poglobitev strokovnih
vsebin ter omogocilo dragoceno priloznost za strokovno rast in medsebojno povezovanje vseh
zaposlenih v zdravstveni negi in oskrbi.

Robert Rajnar
Predsednik Sekcije medicinskih sester in
zdravstvenih tehnikov v nevrologiji



PROGRAM SRECANJA

08.15 - 9.00
09.00 - 9.30
09.30 - 10.00
. 10.00 - 10.20
Med skrbjo za
otroka in skrbjo
zase: Vloga
N 10.20 - 10.50
medicinske sestre v
nevrologiji otrok z

. 10.50 - 10.55

razlicnimi
Zmoznostmi 10.55 - 11.20
11.20 - 11.40

Cetrtek,

24.04.2025

11.40- 12.00

Sekclja medicinskih sester in
zdravstvenih tehnikov v nevralogili

/ ZBORNICA ZDRAVSTVENE IN BABISKE NEGE SLOVENIJE
ZVEZASTROKOVNIH DRUSTEV MEDICINSKIH SESTER,
BABIC IN ZDRAVSTVENIH TEHNIKOV SLOVENIJE

Program srecanja

Registracija s pogostitvijo
Pozdravni govor

. SKLOP

Most med domom in boleznijo: Patronazna
medicinska sestra kot opora otroku in

starsem s kroni¢no nevrolosko boleznijo
Mojca Jazbec, dipl. m. s. in Sasa Kejzar, vis. m. s.; Patronazno
babigka sluzba, ZD Jesenice

Podpora otroku s trdovratno epilepsijo: 1zzivi,
priloznosti, reSitve

asist. dr. Mirjana Perkovi¢ Benedik, dr. med,, spec. ped. in
nevrolog.; Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

Cas zase: razkogje ali nujnost?
Klara Ramovs, prof. andragogike, logoterapevtka; Elite d.o.o.

Razprava
Odmor s pogostitvijo
Il. SKLOP

Redke bolezni pod drobnogledom: Kako
zgodnja diagnoza reSuje Zivljenje

izr. prof. dr. Damjan Osredkar, dr. med.,, spec. ped.;
Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

Ko dom postane zavod: Vloga medicinske
sestre pri otroku s kroni¢no nevrolosko
boleznijo v socialno varstvenem zavodu

lvanka Limonsek, univ. dipl. org,, dipl. m. s;; ZUVD
Dornava



Med skrbjo za
otroka in skrbjo
zase: Vloga

medicinske sestre v
nevrologiji otrok z

razliénimi

Zmoznostmi

Cetrtek,
24.04.2025

Sekclja medicinskih sester in
zdravstvenih tehnikov v nevralogili

ZBORNICA ZDRAVSTVENE IN BABISKE NEGE SLOVENIE
ZVEZASTROKOVNIH DRUSTEV MEDICINSKIH SESTER,
BABIC IN ZDRAVSTVENIH TEHNIKOV SLOVENIE

12.00 - 13.00

13.00 - 13.05

13.05 - 14.05

14.05 - 14.20

14.20 - 14.30

14.30- 14.50

14.50 - 15.50

15.50 - 16.00

Zgradite psiholosko odpornost in premagajte

vsak izziv
Lorella Flego, univ. dipl. psih. in psihoterapevtka

Razprava

Organizirano kosilo v restavraciji

Ill. SKLOP

Varnost otrok z zivéno-misicnimi obolenji:
najboljsi pristopi v bolnisnici

Klavdija Oven, dipl. m. s.; Pediatri¢na klinika UKC
Ljubljana

Nasa bolnisni¢na Sola: Mesto, kjer zdravje in

skrb postaneta osebna zgodba
Tina Zvab, prof. lik. umet.; Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

V smehu Zivi upanje — Rdeci noski
David Dolamic in Ana Lavrinc; Drustvo Rdeci noski

Ne! Je moc.
Aljosa Bagola; predavatelj, kreativni direktor, knjizni
avtor

Razprava in zakljucek

Pomembni datum 2025

Murska Sobota, 21.11.2025: Nevrologija v enem dnevu: 268 milijonov
metrov povezav in 86 milijjard za stroko in zZivljenje



MOST MED DOMOM IN BOLEZNIJO: PATRONAZN\A
MEDICINSKA SESTRA KOT OPORA OTROKU IN STARSEM S
KRONICNO NEVROLOSKO BOLEZNIJO

Mojca Jazbec, dipl. m. s. in SaSa Kejzar, vi$. m. s.
Patronazno babiSka sluzba, ZD Jesenice

Predavanje je osvetlilo klju¢no vlogo patronazne medicinske sestre pri obravnavi otrok tako na splosno
kot s kroni¢nimi nevroloskimi obolenji v domacem okolju. Patronazna sluzba ZD Jesenice, ki pokriva
obmocje 374 km? s priblizno 31.676 prebivalci, deluje s 12 diplomiranimi medicinskimi sestrami, ki
letno opravijo skoraj 17.000 obravnav. Delez kurativne dejavnosti je izrazito visji od preventivne (87 %
proti 13 %).

Otroci z nekaterimi nevroloskimi simptomi, kot so tezave pri hranjenju, spanju, gibanju, senzorne in
socialne posebnosti, potrebujejo posebno pozornost in podporo Ze v zgodnjem razvojnem obdobju.
Pomembna naloga patronaznih medicinskih sester je pravo¢asno prepoznavanje tezav, svetovanje pri
hranjenju, negi in rokovanju ter zagotavljanje Custvene podpore druzinam. Hkrati patronazne
medicinske sestre pomagajo pri povezovanju druzin z drugimi strokovnimi sluzbami in oblikovanju
individualnih na¢rtov obravnave.

Poudarjeno je bilo, da podpora starSem ni le koristna, temve¢ klju¢na za dobrobit celotne druzine. Ob
sooCanju z izzivi otrokove bolezni starSi pogosto potrebujejo dolgotrajno psiholosko in prakti¢no
pomoc, zato je celosten, interdisciplinarni pristop bistven za uspesno obravnavo.

Predstavljen je bil tudi primer dobre prakse, kjer je bila s pravoasnim ukrepanjem in medsebojnim
sodelovanjem dosezena pomembna izboljSava otrokovega razvoja in kakovosti Zivljenja. Pristop
patronazne medicinske sestre, ki zdruzuje strokovno znanje, empatijo in predanost, predstavlja kljucen
most med bolni$ni¢nim sistemom in domaco oskrbo.



PODPORA OTROKU S TRDOVRATNO EPILEPSIJO:
1ZZ1VI, PRILOZNOSTI, RESITVE

asist. dr. Mirjana Perkovi¢ Benedik, dr. med., spec. ped. in nevrolog.
Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

Epilepsija predstavlja eno najpogostejsih kroni¢nih nevroloskih bolezni pri otrocih, pri cemer
se najve¢ primerov pojavi v prvih dveh desetletjih Zivljenja. Trdovratna oziroma
farmakorezistentna epilepsija je posebna oblika bolezni, kjer dve ustrezno izbrani in pravilno
odmerjeni protiepilepti¢ni zdravili ne zadosCata za popolno obvladovanje napadov. Kljub
napredku v zdravljenju priblizno 30 % bolnikov ostaja brez zadostnega nadzora nad
epilepti¢nimi napadi.

V predavanju so bili predstavljeni izzivi, povezani z zgodnjo diagnostiko, saj se oblike
epilepticnih napadov spreminjajo glede na razvojno obdobje otroka. Posebej je bilo
izpostavljeno, da novorojencki zaradi nezrelih mozganskih struktur ne izrazajo klasi¢nih
generaliziranih napadov, temve¢ subtilnejSe znake, kot so apneje in motori¢ni avtomatizmi.
Nadalje so bile predstavljene znacilnosti razli¢nih epilepticnih sindromov, vklju¢no z
Westovim sindromom, Dravetovim sindromom in Lennox-Gastautovim sindromom, ter njihov
vpliv na kognitivni razvoj.

Napredki na podrocju genetskega testiranja omogocajo, da je danes etiologija epilepsije
pojasnjena v skoraj polovici primerov otrok s farmakorezistentno epilepsijo, kar odpira nove
moznosti za ciljno zdravljenje. Med terapevtskimi pristopi poleg farmakoloskega zdravljenja
1zstopajo Se uporaba kortikosteroidov, ketogena dieta, kirurSke moZnosti in nevrostimulacija,
zlasti stimulacija vagusnega zivca.

Kljunega pomena za uspeSno obravnavo otrok s trdovratno epilepsijo je oblikovanje
multidisciplinarnega tima, ki vkljucuje epileptologa, nevrofiziologa, klini¢nega genetika,
radiologa, strokovnjake za laboratorijsko diagnostiko, psihologa, razvojne terapevte in
dietetika. Podpora druZinam in ustrezno vodenje razvoja otroka sta sestavni del celostne oskrbe,
ki mora potekati v sodelovanju s primarnim zdravstvenim varstvom in specializiranimi centri.
Napredne moZnosti diagnostike in terapije prinasajo upanje za boljSo prognozo otrok s tezjimi
oblikami epilepsije, a hkrati zahtevajo natan¢no, poglobljeno obravnavo in stalno sodelovanje
med strokovnjaki razli¢nih podrocij.



CAS ZASE: RAZKOSJE ALI NUJNOST?

Klara Ramovs, prof. andragogike, logoterapevtka
Elite d.o.

Predavateljica je izpostavila pomen skrbi zase kot temeljnega pogoja za kakovostno zivljenje
in medosebne odnose. Skozi refleksijo o samospostovanju in samopodobi je opozorila, da
mnogi ljudje dozivljajo skrb zase kot razkosje, namesto kot osnovno potrebo. Glavni razlog za
pomanjkanje skrbi zase so pogosto nizka samopodoba, obcutki manjvrednosti in napacna
prepriCanja, da je posvecanje sebi sebicno.

Klara Ramovs§ je predstavila S§tiri razseznosti skrbi zase: telesno, Custveno, mentalno in
duhovno. Poudarila je, da so vse te dimenzije medsebojno povezane in nujne za vzdrZzevanje
notranjega ravnovesja. Kot osrednje sporocilo je bila predstavljena misel Viktorja E. Frankla,
da je ¢lovek svobodno bitje, ki lahko izbere svoj odnos do okolis¢in, tudi takrat, ko teh ne more
spremeniti.

Predstavljene so bile tudi prakti¢ne tehnike za vsakodnevno skrb zase: tehnike (zavestnega)
dihanja, prepoznavanje in sprejemanje Custev brez sodbe ter izbira pozitivnega odnosa do sebe
in drugih. Clovek, ki zavestno skrbi za svoje telesno, ¢ustveno in duhovno zdravje, ohranja
svojo notranjo moc¢ in lazje vzpostavlja kakovostne odnose.

Zaklju¢na misel predavanja je bila, da Zivljenje ni nekaj samoumevnega, ampak priloznost, ki

jo je treba Ziveti zavestno, z obcutkom za lastne potrebe in zavedanjem o lastni odgovornosti
za iskanje ravnovesja in smisla.
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REDKE BOLEZNI POD DROBNOGLEDOM: KAKO
ZGODNJA DIAGNOZA RESUJE ZIVLJENJE

izr. prof. dr. Damjan Osredkar, dr. med., spec. ped.
Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

V predavanju je bila predstavljena problematika nekaterih nevroloskih redkih bolezni, ki kljub
svoji nizki pojavnosti prizadenejo 6—8 % populacije. V Sloveniji zivi med 120.000 in 160.000
oseb z redko boleznijo, pri ¢emer so v polovici primerov prizadeti otroci. Za mnoge redke
bolezni Se vedno ni ucinkovitih zdravil, vendar pa razvoj genske diagnostike in novih oblik
zdravljenja prinasa pomembne preboje.

Kot primer je bila izpostavljena spinalna misi¢na atrofija (SMA), pri kateri zgodnja postavitev
diagnoze in hitro zacetno zdravljenje drasti¢no izboljSata prognozo. Napredek v zdravljenju
SMA vkljucuje protismiselne oligonukleotide (nusinersen), majhne molekule (risdiplam) in
gensko nadomestno terapijo (onasemnogene abeparvovec). Ucinkovitost zdravljenja je
najvecja, ¢e se zaCne Ze v presimptomatski fazi, kar poudarja pomen zgodnjega presejanja
novorojenckov.

Uvedba programa presejanja za SMA v Sloveniji vkljucuje povezavo z obstoje¢im presejanjem
novorojenckov. Diagnosti¢ni postopek temelji na molekularni analizi genov SMN1 in SMN2,
ki omogoca zgodnje odkrivanje bolezni in hiter zacetek zdravljenja. Analize stroskov kazejo,
da presejanje novorojenckov za SMA izboljsuje izide zdravljenja in je stroskovno ucinkovito.

Predavanje je poudarilo, da je zgodnje zdravljenje pri vecini redkih bolezni povezano z boljSimi
dolgoro¢nimi izidi in manjSimi socialnimi in ekonomskimi bremeni.

Zakljucno je bilo izpostavljeno, da uvedba presejalnih programov za redke bolezni predstavlja
veliko priloZnost tako za bolnike kot za celotno druzbo, ob tem pa ostajajo izzivi tudi pri
odlo¢anju o tem, kdaj zdravljenje smiselno zaceti in kdaj ga morda opustiti.
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KO DOM POSTANE ZAVOD: VLOGA MEDICINSKE
SESTRE PRI OTROKU S KRONICNO NEVROLOSKO
BOLEZNIJO V SOCIALNO VARSTVENEM ZAVODU

vis. pred., Ivanka Limonsek, dipl. m. s., univ. dipl. org.
ZUDV Dornava

Predavanje je predstavilo izzive in vlogo medicinske sestre pri oskrbi otrok s kroni¢nimi
nevroloSkimi obolenji, ki bivajo v socialno varstvenih zavodih. Uporabniki teh storitev so otroci
in mladostniki z zmerno, tezjo ali tezko motnjo v duSevnem razvoju ter osebe s pridobljenimi
mozganskimi poskodbami.

Vkljucitev otrok v zavod temelji na presoji multidisciplinarnega tima in odlo¢bah pristojnih
institucij. Razlogi za vkljucitev vkljucujejo kompleksnost zdravstvenega stanja, fizicno in
psihi¢no iz¢rpanost starSev, pomanjkanje podpore v domacem okolju ter socialno izolacijo.
Predavateljica je izpostavila razliéne zdravstvene in razvojne izzive otrok, kot so motnje
gibanja, govora, epilepsija, senzorne motnje, motnje hranjenja, motnje vedenja ter pridruzene
spektroavtisticne motnje. Obravnavani so bili tudi vplivi pridobljenih moZzganskih poskodb in
custveno-vedenjskih moten;.

Medicinska sestra v takSnem okolju deluje v interdisciplinarnem timu, ki vkljucuje
strokovnjake za zdravstveno nego, psihologe, pedagoge, socialne delavce in druge zunanje
sodelavce. Poudarjena so bila klju¢na znanja in ve$¢ine: potrpezljivost, empatija, ustrezna
komunikacija, strukturirano okolje ter uporaba tehnik deeskalacije in modelnega ucenja.
Osnova uspeSnega dela je oblikovanje varnega, pozitivnega in stabilnega okolja za otroka, z
nenehnim poudarkom na zaupanju, spoStovanju otrok kot oseb in aktivnem vkljuc¢evanju starSev
ter skrbnikov. Delo medicinske sestre presega zgolj zdravstveno nego in predstavlja most med
zdravstvom, vzgojo in otrokovim razumevanjem sveta.

V zakljucku je bilo izpostavljeno, da visoka kakovost oskrbe temelji na stalnem strokovnem
izpopolnjevanju, timskem sodelovanju in razvijanju osebnih kompetenc zaposlenih v
zdravstveni negi. Poudarjena je bila potreba po vecji prepoznavnosti in podpori vlogi
medicinske sestre v socialno varstvenih zavodih in ohranitev teh.
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ZGRADITE PSTHOLOSKO ODPORNOST IN PREMAGAJTE
VSAK 1ZZ1V

Lorella Flego, univ. dipl. psih. in psihoterapevtka

Predavanje je bilo posveceno razumevanju vloge strahu v Zzivljenju, posebej v kontekstu
zdravstvene oskrbe, kjer je sreCevanje z boleznijo, izgubo in ranljivostjo del vsakdanjika. Strah
ni nas sovraznik, ampak naraven odziv telesa in uma, ki nas opozarja in pripravlja na ukrepanje.
Strah nas ne definira; lahko ga opazujemo, obvladujemo in se z njim pomirimo. Pogum ni
odsotnost strahu, temve¢ zmaga nad njim.

V zdravstvenem okolju je strah pogosto povezan z obcutkom nemoci, e posebej pri delu z
otroki s kroni¢nimi boleznimi. Aktivacija amigdale sprozi odziv boj ali beg, ki ga spremlja
spro$¢anije stresnih hormonov. Cujeénost (mindfulness) je bila predstavljen kot kljuéna veséina
za prepoznavanje in obvladovanje strahu: z opazovanjem obcutkov brez sodbe se vzpostavi nov
odnos do lastnih Custev.

Predavateljica je predstavila konkretne tehnike za umiritev: zavestno dihanje, opazovanje
okolice in samopomirjujoce afirmacije. UdeleZenci so se seznanili z vplivom redne meditacije
na mozgane, ki zmanjSuje aktivnost amigdale, krepi prefrontalni korteks in izboljSuje Custveno
uravnavanje.

Izpostavljena je bila povezava med ¢ustvenim delom v zdravstveni negi in pojavom sekundarne
travme, socutne utrujenosti ter pomenom supervizije in psiholoske podpore na delovnem mestu.
Z rednimi refleksijami, rituali hvaleznosti in loCevanjem zasebnega in poklicnega zivljenja
lahko zdravstveni delavci ohranjajo svojo odpornost. Odpornost (rezilientnost = »odbiti se«) je
bila opisana kot sposobnost ohraniti mo¢, samospostovanje, optimizem in prilagodljivost kljub
tezkim izkusnjam.

Zaklju¢na misel predavanja je bila primerjava zdravstvenih delavcev s harfisti: Zulji na prstih
ne preprecijo igre, temve¢ pomagajo oblikovati umetnika. Enako Zulji izkuSenj oblikujejo
senzibilnost in strokovnost medicinskih sester. Pogum pomeni nadaljevati s socutnim,
strokovnim in pristnim delovanjem.
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VARNOST OTROK Z ZIVCNO-MISICNIMI OBOLENJI:
NAJBOLJSI PRISTOPI V BOLNISNICI

Klavdija Oven, dipl. m. s.
Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

vt w

sistemu, saj potrebujejo prilagojeno, varno in kontinuirano obravnavo. Predavanje je poudarilo
pomen interdisciplinarne oskrbe, ki vkljuuje zdravnike, medicinske sestre, fizioterapevte,
logopede, dietetike, psihologe in socialne delavce.

Med pogoste diagnoze sodijo Duchennova misi¢na distrofija (DMD), spinalna miSi¢na atrofija
(SMA), miopatije in dedne nevropatije. Klju¢ni klini¢ni izzivi so miSi¢na oslabelost,
respiratorna insuficienca, tezave pri poziranju ter kognitivne posebnosti. Pri teh otrocih je
povecano tveganje za poSkodbe zaradi pritiska, aspiracije, kontrakture in padce.

Ob sprejemu je nujna zacetna ocena respiratorne funkcije, hranjenja in poZiranja, koZnega
statusa, komunikacijskih zmozZnosti, uporabe medicinsko-tehni¢nih pripomockov ter
psihosocialnega stanja otroka in njegove druZine.

Bolnisni¢no okolje mora biti ustrezno prilagojeno: omogocen mora biti enostaven dostop do
prostorov, prilagojena oprema (postelje, stoli, mize, dvigala, varnostni pasovi) ter zagotovljena
Custvena podpora in moznost zasebnosti. Preventivni ukrepi vkljuCujejo preprecevanje
respiratornih in aspiracijskih zapletov, poSkodb zaradi pritiska, kontraktur ter padcev.

Posebno vlogo ima psihosocialna podpora druZini, saj starSi predstavljajo kljucen vir
informacij. Pomembno je omogociti Solanje med hospitalizacijo ter aktivno vkljucevati druzine
v proces obravnave.

V zakljucku je bilo poudarjeno, da varno in kakovostno okolje ni razkosje, temve¢ osnovni

pogoj za strokovno, clovesko in varno oskrbo otrok z Zivéno-miSi¢nimi obolenji. Prilagoditve
in sodelovanje so klju¢ do uspesSne in celostne obravnave.
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NASA BOLNISNICNA SOLA: MESTO, KJER ZDRAVJE IN
SKRB POSTANETA OSEBNA ZGODBA

Tina Zvab, prof. lik. umet.
Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana

Predavateljica je predstavila delovanje bolni$ni¢ne $ole OS Ledina na Pediatri¢ni kliniki v
Ljubljani. Zaposlenih je 23 uciteljev, ki vsako leto podpre priblizno 2500 ucencev in dijakov.
Otroci so vklju€eni v Solski proces za Cas od nekaj dni do ve¢ mesecev, pri Cemer je kljucnega
pomena zagotavljanje kontinuitete u¢nega dela, ocenjevanja in izvajanja dnevnih dejavnosti. V
sodelovanju s starsi je poudarek tudi na krepitvi samopodobe otrok.

Poseben poudarek je bil namenjen projektu 'Umetnina meseca', ki ze osem let bogati
bolnisni¢no okolje z reprodukcijami znanih umetniskih del. Vsak otrok ima moznost sodelovati
in prispevati svoje interpretacije umetnin, kar krepi obcutek pripadnosti in gradi skupnost
znotraj bolnisni¢nega okolja.

Likovno ustvarjanje v okviru bolni$ni¢ne Sole daje otrokom mozZnost izrazanja osebnih zgodb
in doZivljanja bivanja v bolniSnici na ustvarjalen in terapevtski nacin. Prostor, ki ga oblikujejo
umetnine in sodelovanje, omogoca otrokom, da tudi v tezkih okolis¢inah obcutijo podporo,
sprejetost in spoStovanje.

Zakljucno sporocilo predavanja je bilo, da je najpomembneje otrokom v bolnisnici pokazati, da

nam je zanje resni¢no mar — skozi uc¢enje, umetnost in skrb, ki presega zgolj osnovne potrebe
in nagovarja tudi njihovo dostojanstvo ter individualnost.
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V SMEHU ZIVI UPANJE — RDECI NOSKI

David Dolami¢ in Ana Lavrinc
Drustvo Rdecéi noski

Predavateljica je skozi fotografski prikaz prikazala sréno delo klovnov, ki vnasajo veselje,
upanje in trenutke sproscenosti v bolnisni¢no okolje tako otrokom kot zaposlenim na oddelkih
kjer jih obis¢jeo, prav tako pa tudi v socialno varstvenih zavodih. Skozi objektiv razli¢nih
fotografov so bili prikazani trenutki sreCe, topline in pristne ¢loveske povezanosti, ki jo
ustvarjajo Rdeci noski ob obisku otrok, starSev in zdravstvenega osebja.

Rdeci noski s svojo prisotnostjo gradijo mostove med bolecino in upanjem, med vsakdanjo
bolnis$ni¢no rutino in svetlimi trenutki otroske radosti. Njihovo poslanstvo presega zgolj
zabavo, saj s pomoc¢jo humorja, empatije in ¢ustvene topline pomembno prispevajo k celostni
obravnavi bolnih otrok.

Fotografska predstavitev je izpostavila mo¢ drobnih trenutkov veselja in pomen ustvarjanja
¢loveske topline tudi v najtezjih trenutkih zdravljenja. V smehu Zivi upanje — sporocilo, ki ga
Rdeci noski s svojim delom vsakodnevno uresnicujejo.

Med predavanjem smo bili udelezenci prica tudi obisku klovna, ki je na humoren in pristen
nacin poustvaril prijetno in zabavno vzdu$je v predavalnici, nasmejal vse udelezenke in
udeleZence (nekatere tudi do solza), na koncu pa smo vsi udelezenci s klovnom tudi zaplesali
na »racke«.
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NE! JE MOC

AljoSa Bagola

Na strokovnem srecanju je AljoSa Bagola, priznani slovenski avtor, predavatelj in kreativni
direktor, predstavil klju¢na sporocila iz svoje knjige Ne! Je moc, v kateri obravnava tematiko
iskanja notranje moc¢i v sodobnem, pogosto preobremenjenem svetu.

Predavanje je izpostavilo, da so obcutki nemoci, iz¢rpanosti in izgorelosti postali del vsakdana
Stevilnih posameznikov, zlasti v poklicih, kjer je delo z ljudmi povezano z visoko stopnjo
Custvenega vlozka. Kot povzema je priznanje lastne ranljivosti prvi korak k ponovni
vzpostavitvi osebne moci. Sprejemanje strahu, tesnobe in dvomov omogoca, da ¢lovek najde
pot iz zaCaranega kroga izgorelosti ter se vrne k bolj polnemu, pristnemu Zivljenju.

Skozi osebne izkusnje in prepoznavanje univerzalnih zivljenjskih zgodb spodbuja k razmisleku
o tem, kako pomembno je, da posamezniki ne i§¢ejo moci v popolnosti, temve¢ v iskrenosti do
sebe, v soCutju in v majhnih vsakodnevnih odlo¢itvah za svoje dobro pocutje.

Poseben poudarek je namenil tudi iskanju ravnotezja med delom in zasebnim Zzivljenjem ter
pomembnosti tega, da se vsak od nas nauci reci "ne" obremenitvam, ki ga oddaljujejo od lastnih
vrednot.

Zakljuéno sporocilo predavanja je bilo, da prava mo¢ ne pomeni popolnosti, temvec

sposobnost, da vztrajamo, se pobiramo in zaupamo v svojo Clovecnost — tudi v trenutkih
najve¢jih preizkuSen;.
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GENERALNI POKROVITELJ

Biogen

Ali bi prepoznali bolnika
S FRIEDREICHOVO ATAKSIJO (FA)?

Friedreichova ataksija (FA) je progresivna
nevrodegenerativna bolezen, ki velja za najpogostejSo
avtosomno recesivno dedno ataksijo."”

Pomislite tudi na Friedreichovo ataksijo, e pri
bolniku opazite enega ali kombinacijo simptomov:'?

S OO

TEZAVO S HOJO MOTNJO IZGUBO NERAZLOCEN
INMOTNJO RAVNOTEZJA SENZORIKE GOVOR
KOORDINACIJE

Bolniki s FA imajo lahko tudi:'? :
* DIABETES, * KARDIOMIOPATIJO, = PES CAVUS, = SKOL

Za postavitev diagnoze je klju¢na izbira genetskega testa, namenjenega testiranju izkljuéno na FA* Vet o Friedreichovi
ataksiji najdete na

Bolnika s sumom na FA napotite v ambulanto za ZivEno-misi¢ne bolezni na Klini€ni inStitut za
nasi spletni strani:

kliniéno nevrofiziologijo Univerzitetnega klinicnega centra Ljubljana.

Virl:1. Schulz |B, Boesch 5, Birk K, et al. Diagnosis and treatment of Friedreich ataxia: a European perspective. Nat Rev Neurol. 200 9;5(4):222-234. | 2. williams CT, De Jesus O. Friedreich
Ataxia. 2023. In: StatPearls [Internet]. Treasure Island (FL): StatPearls Publishing; 2024 Jan. I3, Fogel BL, Perlman 5. Clinical features and molecular genetics of autosomal recessive cerebellar
ataxias. Lancet Neurol. 2007;6(3):245-257 | 4. Bidichandani Sl, Delatycki MB. Friedreich Ataxia. 1998 Dec 18 [Updated 2017 Jun 1]. In: Adam MP, Feldman ], Mirzaa GM, et al,, editors.
GeneReviews® [Internet]. Seattle (WA): University of Washington, Seattle; Last Update: October 31, 2024. Dostopno na: https://www.ncbi.nlm.nih_gow/ books/ NBK1281/. Dostopano:april 2025.
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