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Knji`ici na pot 

Ljubim korak,
sleherno stopinjo,

ki jo zmorem, 
ki jo smem narediti 

ob vzpenjanju na goro. 

Davo Karni~ar

@e ob prvem soo~anju z rakom je pri mnogih bolnikih mo~no prisoten strah
pred ponovitvijo bolezni. Po uspešnem zdravljenju in dobrem okrevanju 
ve~inoma ta strah zbledi. 

“Zdaj ni ve~ moja prva misel, ko se zjutraj zbudim, rak. Strahu, ki me je
dolgo ~asa hromil, ni ve~. ^eprav vem, da se bolezen lahko ponovi, sr~no
upam, da se to meni ne bo zgodilo. Veselim se  `ivljenja.” 

^e se bolezen ponovi in zasevki prizadenejo kosti, strah pred negotovo 
prihodnostjo, bole~ino in trpljenjem znova zbega bolnika in njegovo dru`ino.
Vendar se je potrebno tudi tokrat pogumno soo~iti z boleznijo, jo ~im bolje
spoznati in se u~iti `iveti z njo. 

Ta knji`ica je namenjena vsem, ki se u~ite `iveti z metastazami v kosteh.
Pripravljali so jo v Londonu (Shire Health London) ob finan~ni podpori 
farmacevtske dru`be Roche. V izvirniku (Motion: an insight into metastatic
bone disease) je pisana v 5. jezikih (angleškem, francoskem, nemškem, 
italijanskem in španskem), da bi bila tako dostopna ~im širšemu krogu 
bolnikov, saj bolezen ne pozna meja. Ponosni smo, da je pri njeni pripravi
sodelovalo tudi naše društvo. 

Z veseljem Vam knji`ico Ostati v gibanju: @iveti z metastazami v kosteh
sedaj predstavljamo tudi v slovenskem prevodu. V njej boste našli kratke 
informacije o raku, posebej o tistih vrstah, ki najpogosteje zasevajo v kosti in
o mo`nostih zdravljenja metastatske bolezni kosti. Te`iš~e je na pri~evanjih
bolnic (8) in  bolnikov (1), ki prihajajo iz razli~nih koncev sveta; med njimi je
tudi naša Lili. Izpovedi spremljajo fotografije, ki nudijo zelo oseben vpogled 
v njihova `ivljenja z boleznijo. Vsi neizmerno ljubijo `ivljenje, iz`arevajo 
pogum in optimizem. 

@elim, da bi opogumili tudi Vas. 
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^e parafraziram uvodno misel, vzeto iz knjige (Alpinizem, samoljubje, 
ljubezen)  našega priznanega alpinista Dava Karni~arja, Vam iskreno `elim,
da bi zmogli tudi Vi vse napore in videli lepoto `ivljenja kljub te`avam, 
ki Vas tarejo. 

@elim, da bi ljubili svoj korak, 
sleherno stopinjo, ki jo zmorete in smete narediti 

ob vzpenjanju na svojo goro.

prim. Marija Vegelj Pirc, dr. med., 
predsednica Društva onkoloških bolnikov Slovenije
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UVOD

Knji`ica je nastala v sodelovanju s štirimi evropskimi zdru`enji bolnikov z
namenom, da bi zbrali in pripravili koristne podatke ne le za vas, temve~ tudi
za vašo dru`ino in prijatelje. ^e ste ugotovili, da imate kostne zasevke 
(metastaze, ki jim v~asih re~emo tudi sekundarni kostni rak), vam bodo, 
upamo, lahko pomagale in dale mo~ izkušnje drugih bolnikov. Zato so v 
knji`ici objavljena tudi pri~evanja, resni~ne izkušnje bolnic in bolnikov iz vse
Evrope. Pripravljeni so bili podeliti svojo zgodbo z vami in spregovorili o tem,
kako je `iveti z zasevki v kosteh. Njihove osebne izpovedi spremljajo tudi 
fotografije, ki nudijo zelo oseben vpogled v `ivljenja ljudi s to boleznijo. 
Mnogi bi si `eleli ve~ podatkov o bolezni in o tem, kaj bi lahko sami naredili
za svoje zdravljenje. Opisi ve~inoma bolj poudarjajo primarni rak, medtem ko
zasevki v kosteh in z njimi povezana bole~ina ostajajo na stranskem tiru.
Toda prav kostni zasevki so eden glavnih vzrokov invalidnosti pri bolnikih z
rakom, ki mo~no vplivajo na kakovost njihovega `ivljenja, saj jim motijo 
spanje, zmanjšajo okretnost in okrnijo opravljanje dnevnih dejavnosti. 
Gibanje pogosto povzro~a bole~ine v kosteh, zato se nekateri bolniki izogibajo
vsem aktivnostim, katera bi jih utegnila spro`iti, npr. hoje po stopnicah 
navzgor ali dvigovanja svojih vnukov. Toda bolezenske znake lahko omilimo,
~e se z njimi u~inkovito spoprimemo. Pomembno je, da vam podatki o 
bolezni in njenem zdravljenju postanejo dostopnejši. Tako se boste lahko tudi
la`e odlo~ali o mo`nostih zdravljenja in nege. Knji`ica vsebuje pregled 
bolezni in mo`nih zdravljenj ter opisuje tiste vrste primarnih rakov, ki 
najpogosteje zasevajo v kosti. 

@e ve~ kot 20 let delam z bolniki z zasevki v kosteh, zato se dobro 
zavedam njihove zaskrbljenosti in poznam vprašanja, ki jih oni, njihovi 
prijatelji in dru`inski ~lani zastavljajo zdravnikom ali medicinskim sestram.
Prepri~an sem, da boste v knji`ici našli odgovore na mnoga vprašanja in 
dobili veliko koristnih napotkov. Obenem vam toplo priporo~am, da se o svoji
bolezni še naprej pogovarjate s svojim zdravnikom.

Profesor Jean-Jacques Body
Institut Jules Bordet, Belgija

7

Knjizica OSTATI V GIBANJU_2017.qxd  14-Feb-17  15:14  Page 7



8

RAK

Kaj je rak?
V zdravem telesu se celice neprestano starajo in odmirajo, so~asno pa 
nastajajo nove, ki odmrle nadomestijo. Ko za~neta deljenje in rast celic 
potekati nenadzorovano, iz novonastalih celic nastane bula, imenovana 
tumor, ki je lahko benigen (nenevaren, neškodljiv) ali maligen (nevaren, 
škodljiv). Rak je ime za maligni tumor. Celice v malignem tumorju rastejo
nenadzorovano in se lahko širijo tudi v druge dele telesa. Celice iz benignega
tumorja se ne širijo v druge predele, vendar lahko, ~eprav niso rakave, 
povzro~ijo te`ave, ~e se njihova rast na izvornem mestu nadaljuje in za~ne
tumor pritiskati na okoliške organe. 

Pri prvi postavitvi diagnoze raka vas bodo zdravili z raznimi na~ini. 
Pogosto boste so~asno prejemali ve~ vrst zdravljenja, da bi se tako lahko kar
naju~inkoviteje spopadli s svojim rakom. O uporabljenih na~inih zdravljenja
bi morali biti pou~eni in razumeti njihove koristi. Zavedati bi se morali tudi
morebitnih interakcij, zapletov in te`av, povezanih z njimi. Obstaja ve~ kot
200 razli~nih vrst raka, od katerih ima vsak svoje ime in mo`nost 
zdravljenja. 

V nadaljevanju navajamo pregled rakov (ali primarnih tumorjev), ki 
najpogosteje zasevajo v kosti. To so: rak dojk in prostate ter plju~ni rak. 
Posebej opisujemo še multipli mielom.

Rak dojk
Tveganje za njegov razvoj je pri mladih `enskah majhno, s starostjo pa 
naraš~a. Ve~ kot polovica `ensk, ki imajo raka dojk, je starih nad 65 let.

Ve~ino rakov dojk zdravimo kirurško z odstranitvijo tumorja s popolno ali
delno odstranitvijo dojke. Bolnice dobijo kemoterapijo ali hormonsko 
zdravljenje bodisi pred operacijo, zato da bi se tumor zmanjšal, bodisi po 
operaciji, da bi pove~ali mo`nost ozdravitve (~emur pravimo neo-adjuvantno
ali predoperativno in adjuvantno ali dopolnilno zdravljenje). Po operaciji je
pogosto potrebno prizadeti predel prsnega koša obsevati, da bi zagotovo 
uni~ili morebitne preostale rakave celice. Na tej stopnji zdravljenja lahko
zdravniki povedo, kakšen je obseg bolezni.. Ko prou~ijo še preostale biološke
dejavnike, lahko napovedo, kolikšne so mo`nosti za ponovitev ali širjenje 
bolezni in kakšno je najboljše priporo~eno zdravljenje.
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Rak prostate
Ponavadi prizadene moške po 50. letu starosti. Pri moških, mlajših od 50 let,
je zelo redek. Rak prostate se razlikuje od ve~ine drugih rakov po tem, da je
zelo pogost. Majhne in neagresiven rake, ki ponavadi mirujejo veliko let in ne
ogro`ajo `ivljenja, ima veliko starejših moških. Pribli`no polovica moških,
starejših od 60 let in ve~ina starejših od 80 let, ima v prostati rakave celice.
Zdravljenje teh rakov je potrebno prilagoditi biološkim zna~ilnostim vsakega
posameznega tumorja.

Da bi pri zgodnjih oblikah raka prostate dosegli kar najboljše rezultate 
lahko posamezne bolnike samo skrbno spremljamo, temu re~emo aktivno
nadzorovanje. Pri ve~ini bolnikov pa je potrebno zdravljenje s kombinacijo
razli~nih na~inov zdravljenja, kot so operacija (odstranitev prostate), 
obsevanje in hormonsko zdravljenje.

Ve~ino lokalno napredovalih oblik raka prostate je mogo~e ve~ let 
nadzorovati s hormonskim zdravljenjem ali z njegovo kombinacijo z 
obsevanjem prostate in okoliškega predela. Nekatere oblike lokalno 
napredovalega raka prostate je mogo~e pozdraviti.

Plju~ni rak
Obstajata dva glavna tipa plju~nega raka: drobnoceli~ni in nedrobnoceli~ni.
Pribli`no ena petina plju~nih rakov je drobnoceli~nih, katere ponavadi 
povzro~i kajenje. Obstajajo trije tipi nedrobnoceli~nega plju~nega raka: 
skvamozni karcinom, adenokarcinom in velikoceli~ni karcinom. Tudi 
skvamozni tip ponavadi povezujejo s kajenjem. Vse tri nedrobnoceli~ne tipe
obravnavamo skupaj, ker se obnašajo na podoben na~in in se na 
kemoterapijo odzivajo druga~e kot drobnoceli~ni rak. Zdravljenje je mo`no s
kirurškim posegom, obsevanjem in kemoterapijo ali kombinacijo vseh treh
na~inov.

Multipli mielom
Multipli mielom (poznan tudi kot mielom ali plazmocitom) je progresivna
bolezen kostnega mozga, nata~neje: je rak celic plazmatk, ki so pomemben
del imunskega sistema in proizvajajo protitelesa, s katerimi se telo spopada z
oku`bami in boleznimi. Za zdravljenje mieloma skoraj vedno uporabljamo
kemoterapijo, v~asih tudi obsevanje ali zdravljenje z biološkimi zdravili. 
Danes zdravniki pogosto izberejo intenzivnejše na~ine zdravljenja, npr.  
kemoterapijo z velikimi odmerki, s presaditvijo kostnega mozga ali 
krvotvornih mati~nih celic.

9
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Prizadetost kosti z rakom je tipi~na za multipli mielom, ~eprav ne gre za
zasevke ampak rakave celice zrastejo na izvornem mestu tumorja, v kostnem
mozgu. Simptomi in na~ini lajšanja simptomov so enaki kot pri zasevkih
drugih rakov v kosti. 

Zdravljenje raka
Obstaja ve~ na~inov zdravljenja, saj je tudi veliko razli~nih vrst raka. 
Najpogostnejši so: kirurški posegi, obsevanje, kemoterapija (zdravljenje z
zdravili, imenovanimi citostatiki), hormonsko zdravljenje in zdravljenje z
biološkimi zdravili. Vsi imajo svoje prednosti in omejitve, odvisno od njihove
u~inkovitosti in resnosti ne`elenih u~inkov. Le vi in vaš zdravnik se lahko 
odlo~ita, katero zdravljenje bo najboljše za vas, ponavadi pa je potrebna 
kombinacija vseh naštetih na~inov .

METASTATSKA BOLEZEN KOSTI

Kjer se v telesu prvi~ pojavi rak, to mesto imenujemo prvotni (primarni) 
tumor. Maligni tumor je sestavljen iz milijonov rakavih celic. Nekatere se 
lo~ijo od prvotnega tumorja in prek krvnega obtoka zasevajo v druge dele 
telesa, v našem primeru v kosti. Rakave celice se v njih naselijo in tam lahko
ustvarijo nov tumor. Imenuje se zasevek (metastaza) ali kostni zasevek, ~e
zraste v kosteh. Kostni zasevki prizadenejo do 80 % `ensk z razsutim rakom
dojk ali moških z napredovalim rakom prostate ter do 60 % bolnikov z 
napredovalim plju~nim rakom. Tipi~na zna~ilnost multiplega mieloma pa je,
da gre vedno za destruktivno (razkrojevalno) bolezen kosti. Najpogosteje ta
bolezen prizadene vretenca (hrbtenico), rebra, lobanjo, medenico, kolke in
dolge kosti rok in nog. V~asih zajame le en kostni predel, vendar lahko 
zaseva tudi v druge dele okostja.

Simptomi
Primarni simptomi metastatske bolezni so pove~ano tveganje za zlome kosti,
posedanje hrbtenice, hiperkalciemija (velike koncentracije kalcija v krvi) in
bole~ine v prizadetih kosteh. Pogosto je potrebno obsevanje, da bi zmanjšali
bole~ine in tveganje za zlome. Te zaplete metastatske bolezni kosti 
imenujemo s skeletom povezani dogodki.
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BOLE^INE V KOSTEH

Bole~ine v kosteh se pri metastatski bolezni kosti pojavijo pri ve~ kot tretjini
bolnikov in so njen najpogostnejši simptom. Pogosto so tudi glavni vzrok za
odkritje te bolezni. Pri mnogih bolnikih prav bole~ine, povezane z 
metastatsko kostno boleznijo, najbolj vplivajo na vsakdanje `ivljenje 
bolnikov. Najve~krat jih ~utijo v vretencih (hrbtenici), rebrih, lobanji, 
medenici in na koncih dolgih kosti kot zelo bole~o ali 'vrtajo~o' bole~ino, ki
povzro~a nelagodje in splošno oslabelost. Sprva se pojavlja v presledkih, a se
lahko kaj kmalu razvije v neprekinjeno, topo, trdovratno bole~ino. Zna~ilno
zanjo je, da se med gibanjem še pove~a. Morda boste tudi vi za~utili ostro,
neznosno bole~ino, ki jo ponavadi povzro~i nenaden zlom kosti. V vseh na-
štetih primerih je izvor bole~ine v dolo~enem obmo~ju ene ali ve~ prizadetih
kosti ali hrbtenice. Bole~ina je pogosto huda, zato boste znabiti imeli te`ave s
spancem in gibanjem. Ker se navadno pojavi prav zaradi gibanja, se ga boste
morda otepali, da bi se izognili bole~inam v kosteh. Vsakodnevna opravila,
kot sta npr. obla~enje in hoja, lahko v nekaterih primerih postanejo 
neizvedljiva.

Bole~ine, ki spremljajo zasevke raka v kosteh, spadajo med tiste, ki jih je
najte`e zdraviti, vendar obstajajo na~ini, s katerimi jih je mogo~e omiliti. 
Pomembno je, da takoj, ko se bole~ine v kosteh pojavijo, obiš~ete svojega
zdravnika. Pou~il vas bo, da je na voljo zdravljenje, s katerim je bole~ine 
mogo~e omiliti in hkrati zmanjšati tveganje za nadaljnje poškodbe kosti, npr.
zlome. Ko se boste pogovarjali s svojim zdravnikom, mu bo pri izbiri za vas
najboljšega mo`nega zdravljenja bole~ine, zelo pomagal vaš to~en in natan~en
opis bole~ine.

MO@NOSTI ZDRAVLJENJA  METASTATSKE BOLEZNI KOSTI

Cilji zdravljenja bolnikov z metastatsko boleznijo kosti, ki trpijo zaradi 
pogostih bole~in, so: omiliti simptome, prepre~iti zlome, izboljšati gibljivost
in kakovost `ivljenja. Trenutno so na voljo naslednji na~ini zdravljenja:
· radioterapija 
· analgetiki
· kirurški posegi
· hormonsko zdravljenje in kemoterapija
· bisfosfonati 

11
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Vse na~ine zdravljenja pogosto uporabljamo v kombinaciji, zato da bi 
maksimalno zmanjšali bole~ine. Sledi kratek opis vsake od naštetih oblik
zdravljenja:

Radioterapija 
Radioterapija ali zdravljenje z obsevanjem je eden glavnih na~inov 
zdravljenja. Uporabljamo jo za lajšanje simptomov metastatske bolezni kosti.
Vaš zdravnik specialist vas bo z obsevanjem zdravil zato, da bi uni~il rakave
celice, ki so se iz primarnega tumorja razširile v kosti. Radioterapijo izvajamo
z napravo, podobno rentgenskemu aparatu, ki zdravi s sevanjem, redkeje pa z
radioizotopi. Radioizotop je radioaktivna snov, ki jo v `ilo vnesemo z 
injekcijo ali kot infuzijo. 

Analgetiki
Zdravila, ki lajšajo bole~ine, se imenujejo analgetiki. Njihovo jemanje je
mo`no samostojno ali v kombinaciji z drugimi oblikami zdravljenja proti 
bole~inam v kosteh. Nesteroidna protivnetna zdravila (kot sta npr. aspirin in
ibuprofen) in paracetamol so u~inkovita pri blagih oblikah bole~in v kosteh.
Šibki (npr. kodein) in mo~ni opioidi (morfij, fentanil ali hidromorfon) lahko
bla`ijo srednje mo~ne ali mo~ne bole~ine.

Kirurgija
Bole~ine, do katerih pride zaradi sesedanja hrbtenice ali destabiliziranih kosti,
lahko lajšamo s kirurškimi posegi, s katerimi omilimo pritisk ali 
stabiliziramo prizadeto obmo~je. Kirurška vstavitev ortopedskih opornic za
podporo dolgih kosti je tudi mo`nost za lajšanje bole~in in prepre~evanje 
zlomov. 

Hormonsko zdravljenje in kemoterapija
Hormoni so snovi, ki so v telesu naravno prisotne in vplivajo na rast in 
delovanje hormonsko odvisnih normalnih in tudi rakavih celic. Hormonsko
zdravljenje uporabljamo pri raku dojk in prostate. Deluje tako, da spremeni
tvorjenje ali delovanje tistih hormonov v telesu, za katere vemo, da 
spodbujajo rast rakavih tvorb. Obstaja ve~ vrst hormonskega zdravljenja in
vsako je odvisno od vrste raka, ki ga zdravimo.

@enski hormoni, zlasti estrogen, lahko spodbudijo rast nekaterih rakavih
celic v dojkah. To pomeni, da zdravila, ki zmanjšujejo raven estrogena v 
telesu ali ki mu prepre~ijo, da bi deloval na rakave celice, lahko uporabljamo
za zdravljenje raka dojk. Poznamo jih pod imenom antiestrogenska zdravila
ali zaviralci aromataz.
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Kemoterapijo (zdravljenje z zdravili - citostatiki) uporabljamo redkeje kot
hormonsko zdravljenje, in sicer kadar postanejo zasevki (metastaze), ki se 
pojavijo v kosteh neodzivni na hormonsko zdravljenje. ^e hormonsko 
zdravljenje odpove ali ko so rakave celice hormonsko neodvisne, postane 
kemoterapija standardno zdravljenje.

Bisfosfonati
Zdravila za okrepitev kosti, poimenovana bisfosfonati, uporabljamo za
zmanjševanje tveganja zlomov kosti in sesedanja hrbtenice. Dajemo jih tudi
za lajšanje bole~in v kosteh.

Bisfosfonati in njihovo delovanje
Kosti so ves ~as v procesu nastajanja in razgradnje, proces se imenuje 
remodeliranje kosti. Nova kost nastaja s pomo~jo celic, imenovanih 
osteoblasti, stara kostnina pa se odstrani s pomo~jo osteoklastov. Pri 
zdravem, odraslem ~loveku se letno zamenja pribli`no 10 % celotnega 
okostja. To je povsem normalno. Za tumorje dojk in plju~ ter multipli 
mielom je zna~ilno, da izzovejo pove~ano razgradnjo kosti, ki je z rastjo 
zasevkov v kosteh še pove~ana. Bisfosfonati zavirajo osteoklaste, kar pomeni,
da š~itijo normalne kostne celice pred škodljivimi vplivi rakavih celic, ki so
napadle okostje. Obenem stabilizirajo kosti, zmanjšujejo tveganje za zlome in
lajšajo bole~ine, povezane z metastatsko boleznijo kosti. Bolnik jih lahko
prejme v bolnišnici v obliki infuzije neposredno v `ilo, ali pa jih doma zau`ije
v obliki tablet. Bisfosfonati, ki so trenutno na voljo, se razlikujejo po 
ne`elenih u~inkih in tem, v kolikšni meri so sposobni zmanjšati pogostnost
pojavljanja bole~in in zapletov kot posledic metastatske bolezni kosti.

@IVETI Z METASTAZAMI V KOSTEH

Vsi ljudje, ki so predstavljeni v tej knji`ici, `ivijo polnovredno `ivljenje in
se zavedajo, da ga je vredno `iveti. Nekateri svoje delo še vedno opravljajo,
nekateri so našli pogum, da so šli npr. na potovanje ali pa so si omislili nov
hobi. Vaš odnos do metastatske bolezni kosti je zelo pomemben, ~e bi si radi
zagotovili kar najbolj kakovostno `ivljenje. Z zdravnikom ali medicinsko 
sestro se boste pogovarjali tudi o svojih bole~inah v kosteh in zdravljenju, pri
~emer je pomembno biti odprt in brez zadr`kov, da bi lahko dosegli ~im 
boljše rezultate.

13
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HELLA
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Vse od diagnoze naprej imam dovolj
poguma, da po~nem stvari, za katere
se mi je prej zdelo, da so nemogo~e.
Vedno me je zanimalo gledališ~e, 
a v zvezi z njim nisem nikoli ni~esar 
ukrenila. Prej sem delala v banki, kjer
sem ostala še nekaj ~asa po tem, ko
sem izvedela, da imam raka dojke.
Toda odkar sem izvedela za diagnozo,
se dolo~enih stvari manj bojim. In
tako sem v zadnjih letih izza zakulisja,
kjer sem prej le pomagala, prešla na
oder, kjer zdaj celo igram! Pridobila
sem ogromno mo~i in zadovoljstva, 
saj kon~no po~nem nekaj, kar sem si
`e od vekomaj `elela. Zdaj se sre~ujem
z ljudmi, ki jih v banki ne bi nikdar 
sre~ala. Kot del igralske skupine 
Bremen Select smo se s transibirsko
`eleznico prek Urala odpravili v 
Kurgan, da bi obiskali sibirsko 
gledališko skupino Ve~erni zvonovi. 

Zame je bil ta izlet nekakšno odkritje.
Misel na potovanje me je vznemirjala,
strah me je bilo dolgega potovanja z
vlakom, tujih oddaljenih krajev, 
mo`nosti oku`b in nezadostne 
medicinske pomo~i. Toda dopovedala
sem si, da so zdravniki povsod, in sem
šla. Res se je izpla~alo, saj mi je 
pomagalo `ivljenje vzeti v svoje roke.

15
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Ko sem izvedela za diagnozo, sem bila najprej
šokirana, nato sem pomislila, da še vedno 
lahko hodim … in da `ivljenje te~e naprej. 
Dolo~ene stvari smo morali prilagoditi mojim
potrebam. Prej smo `iveli v vrstni hiši, toda ko
sem izvedela, da imam metastaze na kosteh,
smo se odlo~ili za preselitev v pritli~no hišo,
kjer se mi ne bo treba mu~iti s hojo po 
stopnicah, ~eprav sem potem vse do danes 
ostala okretna in aktivna.

16
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@ivljenje z metastazami v kosteh 
Hella Modrzynski

Prinaša strah pred bole~ino in 
negibnostjo. Bojiš se, da zase ne bi 
mogel skrbeti sam.

Toda strah nikdar ni in nikdar ne bo 
dajal dobrih nasvetov! Torej sem morala
svoje `ivljenje vzeti v svoje roke.

In uspelo mi je zahvaljujo~ svoji `elji,
naj ukrepam.

Privzamem vlogo in se poistovetim z
osebo, kakršna sem postala, in tako 
pozabim na svoj strah. 

Zame je gledališ~e, pa naj bom na odru,
v zakulisju, ali kot gledalka med 
ob~instvom, moj mali svet, v katerem je
zunanji ‘veliki širni svet’ dale~ stran, 
~eprav je vse, kar prikazuje moj mali
svet prisotno v ‘velikem širnem svetu’. 

Kakorkoli sem sre~na in zadovoljna,
upam, da se bo tako nadaljevalo še 
naprej.

17

Imam dobre odnose z
zdravniki, kar mi je 
veliko pomenilo, tudi 
po~utila sem se udobno,
saj so pazili name. 
O vsem sem se lahko 
pogovorila z zdravnikom,
pa tudi sama sem o 
bolezni veliko prebrala. 
To se mi zdi zelo 
pomembno, da potem
veš, kaj vprašati. Spoznala
sem, da se moj na~in
zdravljenja ujema z 
mojim `ivljenjskim 
ritmom in ne potrebujem
nobene posebne podpore. 
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^e bi se pogovarjala s kom, ki je
pravkar izvedel, da ima kostne
metastaze, bi mu svetovala, naj
najprej skuša ostati miren in naj
poskrbi, da bo vse pravilno sprejel
in ohranil svojo notranjo mo~.
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Hella, Nem~ija

Hella je stara 55 let in `e
pet let `ivi z metastazami v
kosteh. Za rakom dojke je
zbolela pri 45 letih.

19

Knjizica OSTATI V GIBANJU_2017.qxd  14-Feb-17  15:14  Page 19



20

LILI
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Za svojo metastasko bolezen
kosti sem izvedela pet let za
tem, ko so mi ugotovili raka na
dojki. Vsi v naši dru`ini smo
nedavno pred tem zboleli za
hudo nadle`nim virusom, zato
sem najprej domnevala, da so
bile moje bole~ine v rebrih 
posledica virusne oku`be. Ko so
vsi ozdraveli, moje bole~ine pa
nikakor niso popustile, sem se
za~ela spraševati, kaj se dogaja.
Šla sem k onkologu, ki mi je
povedal, da se je rak razširil na
kosti. To je bilo res te`avno 
obdobje – ves ~as ena sama 
bole~ina in jemanje analgetikov
no~ in dan. Nih~e si ni mislil,
da bom pre`ivela, a moja 
dru`ina je bila mlada, mlada
sem bila tudi sama in odlo~ila
sem se, da nisem pripravljena
umreti – morala sem `iveti, da
bi svoje otroke videla odrasti.

21
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Oskrba, ki so mi jo nudili na Onkološkem
inštitutu, je bila zares dobra. @e 17 let
imam isto zdravnico, kar mi je v veliko
oporo. Neko~ sem morala zaradi infuzij
bisfosfonata hoditi v bolnišnico, toda pred
kakšnim letom dni mi je zdravnica 
predlagala zdravljenje z novimi tabletami,
ki jih lahko jemljem doma in zelo 
u~inkovito lajšajo bole~ine. Sedaj 
analgetike vzamem le še ob~asno.
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Preden sem zbolela, sva z
mo`em kupila nekaj 
zemlje v Istri na Hrvaški
obali, kjer sva imela 
postavljeno prikolico. Ko
sem hudo zbolela in sem
pre`ivljala najte`avnejše
~ase, je ta kraj zame postal
pribe`ališ~e. Sedaj sva 
prikolico prestavila v 
sosednji kamp, kamor se
še vedno pogosto vra~ava
in kjer zelo rada 
pre`ivljam prosti ~as. 
Tam sem našla ob~utek
notranjega miru. 
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Trudim se, da se moja bolezen ne bi vmešavala v moje normalno `ivljenje –
skrbim za dru`ino, kuham, pazim vnuke, negujem ro`e in skrbim za svoje
perzijske muce! Ko sem nehala delati, sem ugotovila, da imam ve~ ~asa zase.
Lotila sem se slikanja in kiparstva in za~ela hoditi na te~aje. ^e bo šlo vse po
na~rtih, bom letos kon~ala štiriletni te~aj umetnosti, ki ga je organizirala
Zveza za umetnost in slikanje. Enkrat mese~no organizirajo razstave, na
mnogih izmed njih sem `e aktivno sodelovala in razstavila svoja dela. 
Za slike sem `e trikrat prejela nagrado!
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Ko pogledam nazaj, vidim,
da je bila moja bolezen 
osebno res neverjetna 
izkušnja. Vedno sem imela
ob~utek, da sem o njej 
dol`na govoriti in tako 
pomagati drugim ljudem, ki
bodo neko~ morebiti zboleli,
da bodo zmogli nadaljevati
svoje `ivljenje. V zadnjih 
nekaj letih sem imela nekaj
intervjujev za revije, na 
katere se je odzvalo ogromno
ljudi.

V prihodnosti si `elim še naprej 
slikati in morda bom nekega dne 
napisala knjigo o svoji bolezenski 
izkušnji. ^e bi lahko kaj sporo~ila
drugim ljudem, ki `ivijo z 
metastazami v kosteh, bi jim rekla,
da lahko s pomo~jo svojih prijateljev,
dru`ine in ljubljenih premagajo vse
vzpone in padce in najdejo nove poti
k doseganju novih ciljev v svojem
`ivljenju. Rekla bi jim, naj u`ivajo
vsak dan posebej in ga naredijo še
boljšega, kljub svoji bolezni. 
Predvsem pa naj imajo mo~no voljo
za `ivljenje – najmo~nejšo na svetu. 

Del~ek mojega umetniškega ustvarjanja
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Lili, Slovenija

Lili je stara 59 let in `ivi
v Ljubljani, Sloveniji, s
svojim mo`em Slavkom.
Ima dva otroka in dve
vnukinji, Evo in Ano. Za
raka je izvedela pred 17
leti in `e 12 let `ivi z
metastazami v kosteh.
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GILLIAN
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Ko so mi prvi~ ugotovili raka na dojki, je bil to zame velik šok, saj je za njim
umrla moja mama. Tudi dve izmed njenih sester sta ga prav tako imeli in
ena od njiju še `ivi. Zdaj je stara 82 let, kar je sijajno. Ena sestra pa je imela
raka na jaj~nikih, tako da je vse skupaj zelo povezano.

Da imam metastaze
na kosteh, sem 
izvedela marca 2004.
Še istega dne sem 
prenehala tudi delati.
Vedno sem pravila, da
si ne `elim samo ene
stvari, to je razširitve
raka na kosti. Toda,
ko je prvi šok minil,
sem morala vse 
skupaj pretehtati in se
odlo~iti, kako naprej.
Skupaj z dru`ino sem
se odlo~ila, da bi mi
odpoved slu`be 
omogo~ila, da se s
kostnimi metastazami
lahko direktno 
spoprimem.

27
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Od nekdaj me je spremljalo veliko bole~in in trpljenja, 
ker sem vedno bila dejavna. Pred rojstvom otrok sem bila 
u~iteljica telesne vzgoje, potem pa postala u~iteljica 
matematike, kar sem vedno rada po~ela. Vedno sem imela 
te`ave s hrbtenico, a se nisem posebej ozirala nanjo, tola`ila
sem se, da sem se samo pretegnila pri obešanju perila ali 
preve~ sklanjala, ko sem pomagala študentom. Toda nekega
dne sem vendarle morala obiskati svojega zdravnika, ker se 
nisem po~utila tako kot ponavadi. Minilo je pribli`no 18 
mesecev od zadnjega slikanja kosti, zato sem ga ponovila. 
Na hrbtenici so našli tri lise. Samo to. ^eprav me je zdravnik 
dobro poznal in je vedel, da sem na marsikaj pripravljena, 
mu je bilo te`ko povedati, kaj pomenijo.
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Odlo~no kot vedno sem ga vprašala,
kaj bomo naredili. Poslali so me na 
radioterapijo in dobila sem infuzijo za
zdravljenje metastaz v kosteh. Prestala
sem ga in se po~utila veliko bolje. ^e
sedaj pogledam nazaj, vem, da takrat
nisem bila v dobrem stanju, toda sedaj
se po~utim odli~no. Enkrat na mesec
sem dobivala infuzijo bisfosfonata. In
medicinske sestre v Wensbecku so bile
res ~udovite. Porabile so celo uro, da
so mi najprej vse razlo`ile, preprosto
sijajne so.
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Moj specialist mi je potem predpisal tablete namesto infuzije.
Ni~ nimam proti bolnišnicam, tam rada poklepetam z ljudmi,
toda jemanje tablet je tako zelo preprosto. H~erka mi vsako 
jutro ob pribli`no 7.30 prinese tableto in kozarec vode, pol ure
zatem mi mo` postre`e zajtrk in prinese preostala zdravila. 
Nato se lahko sama za~nem ukvarjati z drugimi stvarmi! Prav
zares nekaj po~nem – vsaj enkrat tedensko hodim plavat za
ohranjanje tonusa mišic in pridobivanje kondicije.
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Vsako zimo grem smu~at v Avstrijo.
Ko sem to povedala svoji specialistki
– ki je prej sploh nisem vprašala, 
~e smem – se je namrš~ila. Nisem 
za~etnica, a mislim, da so me bili
zelo veseli, ko sem se vrnila v enem
kosu! Vem, da bi si lahko zlomila
kakšno kost, toda stvari se je treba
lotiti , ni mogo~e `iveti ovit v vato.
Kdaj pa kdaj sem tudi malce padala,
a na 'mehko' – no, ja, relativno 
mehko! Smu~am bolje od mo`a in
na to sem ponosna!

Lansko poletje sem bila v gorah in se
povzpela na Frauenwand (‘Damsko
steno’) in ta ni za strahopetce! Je
precej strma in na obeh straneh so
prepadi! Ne razumite me napak, 
trajalo je celo ve~nost, da sem prišla
gor. Toda vše~ mi je pokrajina, 
ugajajo mi zvoki in vonj narave, in
`elela sem si v gore. Ne bom se 
vdala. ^e to pomeni, da moram po
takem izletu dva dni po~ivati, tudi
prav. Veste, naslednje leto bom šla
spet. Naj bo, kar ho~e, res se bom
znova povzpela na to goro. 
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Gillian, Velika Britanija

Gillian je stara 59 let.
Mineva `e skoraj 15 let,
odkar so ji prvi~ odkrili
raka dojke. Metastaze v
kosteh pa so ji ugotovili
pred pribli`no dvema 
letoma.
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KARL-HEINZ
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V~asih sem bil voznik 
tovornjaka: 17 let sem se 
vozil po vsej Evropi, pogosto
sem naredil 25 do 30.000 km
na mesec. Vsak mesec sem
poklicno moral na zdravniški
pregled in na zadnjem, pred
dvema letoma, je bila moja
prostata malce trda. Zdravnik
mi je rekel, da jo bova malo
opazovala, toda potem – 
dobesedno od danes na jutri –
so se za~ele bole~ine, ki 
enostavno niso popustile. 
Nisem mogel spati niti se premikati, povsod me je bolelo. Bolelo me je celo,
~e sem imel odprte o~i. Šel sem k zdravniku, toda prvi~, ko sem ga obiskal,
niti iz avta nisem mogel izstopiti, tako me je bolelo. Za tri dni so mi 
predpisali antibiotike, ker so sumili, da imam vnetje mehurja. Ni~ niso 
pomagali, in tako so me napotili naravnost v bolnišnico, kjer so ugotovili, 
da imam kostne metastaze po vsem telesu. @e prva diagnoza je razkrila ne le
raka na prostati, ampak tudi napredovalo bolezen z metastazami od glave do
pete. Imam jih tik pod lobanjo, v kolenih, skratka povsod. 

33
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Ko sem izvedel za raka, mi je bilo tako, kot bi
me nekdo udaril s kladivom po glavi. Vedno
ho~em, da mi povedo, kaj to~no je narobe z
mano, tako se potem lahko soo~im s te`avo.
Zdravnikom ni treba pred menoj ni~esar 
skrivati, zato so mi takoj vse povedali. Toda
potreboval sem nekaj dni, da sem resni~no 
dojel, kaj se dogaja. Zastavljal sem vprašanja
in skušal zbrati kar najve~ podatkov. Moj 
osebni zdravnik je res dober. Vedno mi je na
voljo in mi vedno vse razlo`i. Medicina je 
danes visoko izpopolnjena, to dejstvo je res kot
`arek svetlobe. Re~em lahko le to, da ljudje v
podobnih situacijah ne smejo dopustiti, da jih
njihova bolezen povozi, saj jim to samo škodi.

Dajali so mi morfij proti bole~inam v kosteh, kar je delovalo skoraj šest 
mesecev, potem se je stanje za~elo slabšati. Odmerek morfija so mi pove~ali,
toda tudi ta ni ve~ u~inkoval … dan in no~ se nisem mogel ne premakniti ne
sedeti – miroval sem po štiri, pet, šest ur skupaj, ker me je bilo tako strah 
bole~ine. Shujšal sem pribli`no 16 kg; jesti nisem mogel, saj je bila zaradi
morfija zame vsa hrana istega okusa, kar mi je odvzelo ves u`itek. Hoditi na
straniš~e je bil problem, skratka ni~ ni bilo v redu. 
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Šel sem v bolnišnico in zdravnik je bil res dober z mano. Dejal mi je: ‘Prva
stvar, ki jo bom naredil, bo to, da te bom rešil bole~in.’ Poskusno so mi 
uvedli nov na~in zdravljenja z bisfosfonati. Njihovo prvo infuzijo, ki sem jo
dobil `e istega popoldneva, sem v celoti prespal. Po ve~ tednih me prvi~ ni
bolelo in sem lahko kon~no spal. Prakti~no se je od samega za~etka 
zdravljenja z njimi vse samo izboljševalo. Po drugi infuziji, ki sem jo prejel
naslednjega dne, sem prepeša~il celotno bolnišnico. Nisem tip ~loveka, ki bi
lahko sedel, moram se gibati. Verjetno je tako zaradi moje slu`be, v kateri
sem toliko prepotoval!

35

Bole~ine, ki sem jih trpel, so bile 
najhujše: 10. stopnje po lestvici od 
1 do 10. ^e sem imel bole~ine v 
kolenu, sem vedel, da sem v škripcih.
Takrat bole~ina ni bila prisotna le na
enem mestu, ampak povsod. Nisem ve~
vedel, kje se za~enja in kje kon~a. Vsak
gib glave, vsak tren o~esa, vse me je 
bolelo. Sedenje ali le`anje, nobeno ni
pomagalo. Vsaka kost je bolela.
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Zdaj se `ivljenje vra~a v normalne tirnice. 
Spet vozim avto, hodim v mesto, nakupujem. 
Delati sicer ne morem ve~, saj so moje mišice
malce obnemogle, tako da ne morem dvigovati
ni~esar te`kega. Zdaj mi pri takih re~eh 
pomaga `ena. Vsak dan pa zmorem kakšno
uro voziti sobno kolo, kar mi dobro dene. 
Kadar me kosti ne bolijo, lahko po~nem 
marsikaj. Rad imam toplejše podnebje na 
jugu Evrope in ponavadi greva na po~itnice v 
Španijo. Tudi letos bi jih rad ponovil, s seboj
vzel svojega psa in tam za krajši ~as najel hišo.
Tako lepo se je vrniti v neke vrste normalnost
in se znebiti bole~in in stresa.

Stanje brez bole~in stvari neznansko spremeni. Zdaj bi svoje 
bole~ine ocenil z 2,5 na lestvici od 1 do 10. Še vedno nekaj 
~utim, toda to niso bole~ine, je le pritisk. Bole~ine kot take so 
se zelo omilile, kar pomeni, da ni~ ve~ ne mislim nanje, kadar
se usedem ali gibljem oziroma karkoli `e po~nem. Spet sem 
za`ivel svoje `ivljenje v pravem pomenu besede. 
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Karl-Heinz, Nem~ija

Karl-Heinz je star 61 let, `ivi v Cologni v
Nem~iji s svojo `eno in psom. Za 
rakom na prostati in metastazami v 
kosteh je zbolel pred pribli`no 10 meseci.
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RUTH
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Telesno se po~utim kar dobro. Rada
imam tople in son~ne dni, veliko ~asa
pre`ivim na vrtu in ve~ino dni grem
tudi plavat. Toda dejstvo, da imam
metastaze v kosteh, me spremlja vsak
dan, toda trudim se, da drugim ljudem
tega ne poka`em. Za metastaze v 
kosteh sem vedela `e pred diagnozo,
zato mi je bilo takoj jasno, kaj 
pomenijo. Ko so mi povedali, da imam
raka na dojki, sta me navdajala upanje
in mo~, da bom bolezen zmogla 
premagati … A se je zgodilo druga~e.
Zdaj vem, da moram s to boleznijo 
`iveti.
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Svoje `ivljenje `elim nadaljevati ~im bolj normalno: slu`ba, 
dru`abne dejavnosti, potovanja. Sre~na sem v svojem `ivljenju
in seveda ho~em, da se nadaljuje! Še vedno sem zelo aktivna, 
a zdaj sem malce previdnejša. Vselej se skušam izogniti nošenju
~esarkoli prete`kega in ko se vozim s kolesom, sem še posebej
previdna.
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Mo~ ~rpam v posebni skupini, namenjeni
`enskam z rakom dojke. Eno uro izvajamo
vaje, nato se eno uro pogovarjamo. S temi
ljudmi se lahko odprto pogovarjam in vem,
da vsak od njih v meni vidi del~ek sebe, kar
še zlasti velja za tri izmed njih, saj imajo
ravno tako kot jaz metastaze v kosteh. 
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Ruth, Nem~ija

Ruth dela kot medicinska 
sestra. Stara je 56 let. Ko je
izvedela za raka na dojki, je
sedem mesecev pre`ivela na
zdravljenju. Diagnozo 
metastaz na kosteh ji je 
postavil ortoped, ko je prišla
k njemu zaradi bole~in v 
hrbtenici, ki so se širile na
druge dele telesa in nato 
izginjale. ^eprav ima zdaj
v~asih rahle bole~ine v 
predelu, kjer je bila obsevana,
jih na splošno dobro prenaša.
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EVA
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Bole~ine v kosteh sem za~ela ~utiti
leto dni prej, preden so mi postavili
diagnozo metastaz v kosteh. 
Verjetno sem jih imela `e kar nekaj
~asa. Vedno sem se zavedala, da 
obstaja mo`nost njihovega pojava, 
a o tem nisem hotela premišljevati.
Januarja letos sem šla k svojemu 
kiropraktiku zaradi bole~in v kri`u.
Popustile so šele ~ez kakšnih šest
mesecev, potem ko sem izvedela za
diagnozo in so mi za~eli zdraviti 
kosti. Precej ~asa sem se izogibala
slikanju kosti, toda maja sem 
potrebovala izvid zaradi postavitve
posebne mize v slu`bi in takrat sem
kon~no odšla na slikanje, ki mu je
sledila postavitev diagnoze.

45

Ko sem izvedela, da imam
metastaze na kosteh, je bila
to zame nekakšna streznitev.
Poslej vsak dan sprejemam
takega, kot je, in skušam kar
najbolj polno `iveti. Rak je
kot potovanje po cesti z 
mnogimi grbinami in 
luknjami. ^loveka spremeni,
ker stvari ne more sprejemati
samoumevno. 
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Dru`ina in prijatelji mi
nudijo mo~no podporo.
Ves ~as, odkar sem 
izvedela za diagnozo 
raka, imam istega 
onkologa, ki je kot moj
sanjski princ.

Z mo`em sva se 
morala skupaj 
spoprijeti z boleznijo
in jo nadvladati. 
Imava otroke in 
vnuke in zanje 
morava skrbeti. 
Z dru`ino sva zelo 
iskrena, kajti rak 
pomeni na~in 
`ivljenja: drugo 
stran in drugo zgodbo.
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Vedno sem bila zelo aktivna oseba 
in niti rak dojke niti metastaze v 
kosteh mi ne bodo prepre~ili, da ne
bi po~ela stvari, ki jih imam rada.
Moj mo` pravi, da me ni~ ne ustavi!
Skupaj igrava golf, kadar le morem,
grem na gimnastiko, saj je 
pomembno ohranjati 'kondicijo' in
mo~.

Ta vikend grem v Rim, kjer bom
imela govor na konferenci o raku
dojke. Veliko sodelujem s 
prostovoljnimi organizacijami, saj
~utim, da lahko pomagam ljudem, 
ki so se znašli v enaki situaciji kot
jaz. Povem jim, da sem `iv dokaz za
to, da je z rakom mogo~e `iveti. 
@enske, zlasti tiste, ki so šele pred
kratkim izvedele za svojo diagnozo,
skušam spodbuditi, naj svoje 
`ivljenje polno `ivijo. 
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Po moji prvi diagnozi sem se 
odlo~ila, da se bom lotila novih
stvari. Za~ela sem hoditi na 
angleš~ino. Velikim skupinam redno
govorim o svojem `ivljenju z rakom.
Enkrat sem na nekem seminarju
pripovedovala svojo zgodbo 600 
ljudem – to je bilo nekaj, kar bi me
neko~ navdajalo s strahom! Zdaj
sem mo~nejša in pogumnejša. 

Enkrat tedensko 
hodim na te~aj 
ro~nega tkanja. 
Ve~ino stvari, ki jih
tam naredim, 
razdam kot darila.
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Eva, Švedska

Eva je stara 51 let in je pred šestimi
meseci izvedela, da ima metastaze
na kosteh. Pred dobrimi desetimi
leti je zbolela za rakom dojk.
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MARIA
LUISA
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Od za~etka leta 2002 sem ~utila bole~ine, ki so se pojavljale in
izginjale, stanje pa se je postopoma slabšalo. Bole~ine sem 
ob~utila zlasti v hrbtenici in bokih, na koncu so se razširile 
vsepovsod. S~asoma nisem mogla nositi ni~esar te`kega, npr. 
nakupovalnih vre~k, niti dvigovati svojih otrok. Nisem se 
zmogla vzpenjati po stopnicah; po njih sem se morala vle~i s 
pomo~jo rok, zato da nog nisem izpostavljala pritisku. Bole~ine
v hrbtenici so postale tako hude, da so mi otroci morali 
pobirati stvari s tal, kadar mi je kaj padlo, ker sama tega nisem
bila sposobna.
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Nisem tip ~loveka, ki se 
preve~ obremenjuje s svojim
zdravjem. Mislila sem, saj
gre le za bole~ine v hrbtenici!
Moja sestra je zdravnica in
nekajkrat je opazila, da
imam velike te`ave s hojo.
Rekla mi je, naj grem na 
slikanje, ker je sumila, da 
gre morda za hernijo. 
Rentgensko slikanje je 
pokazalo, da imam luknjo 
v hrbtenici, biopsija pa je 
razkrila tumor. Potem so
ugotovili, da imam 
primarnega raka dojke. 
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Preden sem izvedela, da imam raka, sem bila zafrustrirana, 
ker sem mislila, da gre za telesno prizadetost. Diagnoza me je
mo~no šokirala, toda s podporo dru`ine, prijateljev in kolegov
sem se na splošno precej dobro dr`ala, ~eprav sem sem in tja 
zajokala. Misli sem osredoto~ala predvsem na svoje otroke. 
Hotela sem jih 'spraviti do kruha' in jim biti na razpolago. 
^e imaš otroke, se `ivljenje ne more enostavno kar kon~ati.
Zame je ta zapoved še zlasti veljala, ker jih nisem hotela 
prestrašiti; morala sem `iveti tako kot prej.

Na delo sem hodila ves ~as, razen v
obdobju radioterapije, ko sem morala
vsak dan v bolnišnico. Zame je bilo
delo `e od nekdaj pozitiven del 
`ivljenja in mi je pomagalo, da nisem
toliko razmišljala o svojem stanju, 
reševanje problemov drugih ljudi pa
mi je pomagalo reševati tudi lastne.
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Odkar sem izvedela, da imam metastaze v kosteh, se je v meni nedvomno
zgodila velikanska sprememba. Ker sem se pred tem lo~ila od mo`a, sem bila
ujeta v nekakšnem za~aranem krogu. S svojim `ivljenjem sem bila izjemno
nezadovoljna. Ogromno ~asa sem porabila za to, da sem se prito`evala in se
smilila sama sebi. Enkrat sem celo pomislila: 'Pa kaj, ~e zbolim? Svojega 
`ivljenja tako ali tako ne maram!' Ko sem se ~ez ~as resni~no soo~ila s svojo
diagnozo, sem jo ob~utila tako, kot bi me nekdo mo~no brcnil. Vprašala sem
se, kaj pravzaprav po~nem s svojim `ivljenjem. Kaj kmalu sem si zastavila
dva cilja: da svoje stanje moram izboljšati in spremeniti svoj odnos do 
`ivljenja, saj izboljšanje samo po sebi ne bi imelo nobenega smisla, ~e bi 
ostala negativno naravnana. 
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Ugotovila sem, kako pomembno je
bilo, da sem prisluhnila svojemu 
telesu in svoji bolezni. Po mojem
mnenju je vredno poskusiti razvozlati,
kaj nam telo sporo~a. Spremenila sem
svoj odnos in za~ela ceniti vse, kar
imam; v `ivljenju sem dosegla 
ogromno ~udovitih stvari, za katere
sem lahko hvale`na. Najve~jo 
spremembo sem do`ivela v svojem 
odnosu do `ivljenja in mislim, da je
bila tozadevno moja bolezen koristna. 

Poleg prejetega zdravljenja se
mora vsak zboleli še sam 
potruditi in spoprijeti z rakom.
Nekomu, ki bi se znašel v moji
situaciji, bi rekla, naj zaupa
tako zdravilom kot sebi.
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Maria Luisa, Italija

Maria Luisa je stara 45 let, `ivi blizu 
Pavie v severni Italiji in dela v lokalni
zdravstveni ustanovi za pomo~ zasvojenim
z drogami v Milanu. Leta 2003 je so~asno
izvedela, da ima raka dojke in metastaze 
v kosteh. Ima dva otroka, stara 7 in 10 let.
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RUTH
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Izvedela sem, da se mi je rak
pred kakšnimi osmimi leti 
razširil na kosti. Imela sem
sre~o, da sem lahko poskusno
za~ela nemudoma jemati novo
zdravilo. Pred tem so me 
seveda velikokrat slikali. Moj
onkolog mi je pokazal dele 
kosti, ki so bili prej rakavi,
zdaj pa so bili spet zaceljeni.
Osupljivo je bilo videti, kako je
kost postala spet cela – bilo je
preprosto neverjetno.

Raka na kosteh so mi odkrili po 
pripetljaju, ko se je h~erkina ov~ka
od zadaj zaletela v moje noge. Takrat
resda nisem padla, sem pa kmalu 
zatem ob~utila hude bole~ine v 
obmo~ju hrbtenice in reber. Mislila
sem, da gre za mišice, zato sem šla 
k kiropraktiku. Ker so se bole~ine
stopnjevale, je moj zdravnik posumil,
da imam zlomljeno rebro. Seveda se
mi ni zgodilo ni~ takega, da bi bilo
moje rebro lahko zlomljeno! Smešno
je bilo, da je tisti ov~kin sunek izzval
tolikšne bole~ine. Znova so mi slikali
kosti in pokazalo se je, da imam raka
na vrhu rok, vzdol` hrbtenice in 
okoli reber, ki se razteza vse do 
medenice.
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Ponavadi ne ~utim nobenih bole~in razen takrat, ko rak prizadene nov predel
kosti. Zadnji~ se je to zgodilo, ko je zajel nekaj to~k v nogi. Bole~ina je bila
neznosna – na lestvici od 1 do 10 bi jo verjetno ocenila kar z 10, saj se je le
še stopnjevala. Zdraviti so me za~eli s kemoterapijo. Ponovno so mi 
predpisali opioid, ki pa sem ga po tednu dni prenehala jemati, saj ga 
preprosto nisem prenesla. Za~ela sem blebetati neumnosti, to zdravilo me je
res povsem zmedlo … z glavo sem bila ves ~as v oblakih! Ko sem ga 
prenehala jemati, je bole~ina `e popustila. Dolo~eno jakost bole~ine lahko
prenesem, saj imam precej visok bole~inski prag, toda kar sem prestajala v
obdobju, ko za raka nisem prejemala nobenega zdravljenja, je bilo naravnost
grozljivo. Na sre~o pa razen v teh redkih hudih trenutkih še vedno lahko 
u`ivam v stvareh, ki so me vedno navduševale!
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Moj mo`, trije od štirih otrok in jaz podpiramo nogometni
klub Geelong iz avstralske nogometne lige, zato jih redno 
obiskujemo, da jih lahko spodbujamo. Malo tudi vrtnarim in
posebno veselje imam s pridelovanjem korenja, ki ga moj mo`
sploh ne zna vzgajati, meni pa navadno uspe velikanski 
pridelek. Letos nam dobro uspevajo tudi paradi`niki, razne
bu~e. Pridelke si delimo s sosedi, s katerimi smo kot 
nekakšna komuna. Sem tudi ~lanica knji`nega kluba. 
V njem se zberemo okoliške dame enkrat na mesec zve~er, 
pogovarjamo se o prebranih besedilih, pijemo šampanjec in
kaj prigriznemo. Vedno je lepo, saj imamo razli~en pogled na
stvari, zato se vedno razvije `ivahen pogovor.
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Sre~o imam, da mi prijatelji 
in seveda dru`ina nudijo tako
mo~no oporo. Moji otroci so
bili ~udoviti – pomagali so pri
hišnih opravilih in kuhanju.
Tudi moj mo` je enkraten: 
zelo me podpira. Sama sem 
pomagala ve~ prijateljicam, 
ko so izvedele, da imajo raka.
Zelo pomaga, ~e veš, da nisi
edina, ki prestaja bole~ino. 
Ne glede na to, kako grozna 
se vam zdita kemoterapija ali 
obsevanje, bo nekega dne vse
za vami in spoznali boste, da
vse skupaj pravzaprav ni bilo
tako hudo in da ste še vedno
tu. ^e lahko komurkoli 
pomagam s kratkim 
pogovorom, to prav rada 
storim. Zelo veliko sre~o
imam, da sem prejela ustrezno
zdravljenje in da sem še vedno
tukaj. Ne mislim se vdati in
vesela sem, da sem bila na 
pravem mestu s pravimi 
zdravniki, ki so mi nudili 
natan~no tisto, kar sem 
potrebovala.
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Ruth, Avstralija

Ruth `ivi v mestu Ballarat na pode`elju
Avstralije skupaj z mo`em in mlajšo 
h~erko. Stara je 54 let. Za rakom dojke je
zbolela pred pribli`no desetimi leti.
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ZDRU@ENJA BOLNIKOV 

BREMENSKA DELOVNA SKUPINA ZA RAKA DOJK
BREMEN BREAST CANCER RESEARCH GROUP

Deluje pod pokroviteljstvom bremenskega zdru`enja za raka 
(Bremen Krebsgesellschaft e.V.). 
www.arbeitskreis-brustkrebs.de
c/o Elke Steil, Am Brahmhof 19
27721 Ritterhude
Tel: +49 (0)421 63 62 824
Fax: +49 (0)421 63 61 055
E-mail: esteil@uni-bremen.de

Ustanovljena: marca 2001

Organizacija/struktura:
· Ima pribli`no 20 ~lanov.
· Vklju~uje predvsem `enske, obolele za rakom.
· Prostovoljno deluje kot projektna skupina pod pokroviteljstvom Bremen

Krebsgeselschaft e.V.
· Seje razširjenega odbora potekajo mese~no; sicer te~e delo v projektnih 

skupinah.

Cilji in naloge zdru`enja:
· Zavzema se za zdravje `ensk, zlasti tistih, ki so `e obolele za rakom.
· Vzpodbuja javno razpravljanje o problematiki raka dojk.
· Detabuizacija bolezni poteka prek ozaveš~anja javnosti. 
· Informira o vseh novostih v diagnostiki, bolezni, zdravljenju in 

rehabilitaciji.
· Nudi pomo~ `enskam, da bi bile bolje informirane in bi s tem la`je 

sprejemale odlo~itve. 
· Nudi pomo~ obolelim `enskam za aktivno `ivljenje z boleznijo.
· Zavzema se za izboljšanje medicinske oskrbe obolelih.
· Sodeluje s centri za zdravljenje raka dojk.
· Zavzema se za tiste raziskave, ki so osredoto~ene na bolnike, obolele 

za rakom.
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· Prizadeva si za to, da bi dru`ba prisluhnila psihološkim, socialnim in 
materialnim potrebam prizadetih `ensk. 

ZDRU@ENJE ZA ZDRAVJE @ENSK
L'ASSOCIAZIONE SALUTE DONNA

Instituto Nazionale dei Tumori
Via Venezian 1
Milano
Tel: +39 80) 39 360086
www.salutedonnaweb.it

Zdru`enje za zdravje `ensk je leta 1994 ustanovila Annamaria Mancuso na
Nacionalnem inštitutu za raka, in sicer po lastni izkušnji z rakom.

Cilji zdru`enja:
· Prizadeva si za ozaveš~anje javnosti z izobra`evalnimi te~aji in vzpodbuja

`enske k rednemu samopregledovanju.
· Zagotavlja enake standarde obravnave po vsej Italiji.
· Širi vladne predloge in ozaveš~a zdravstvene delavce o potrebah po 

ustreznem/hitrem odzivanju na podro~ju onkologije.
· Podpira nadaljnje znanstveno raziskovanje in s socialno iniciativo omogo~a

`enskam, da se same odlo~ijo za specialista s pomo~jo informiranja o vseh
storitvah in zdravnikih, ki so jim na voljo.

DRUŠTVO ONKOLOŠKIH BOLNIKOV SLOVENIJE 
CANCER PATIENTS ASSOTIATION OF SLOVENIA

Poljanska cesta 14,
1000 Ljubljana, Slovenija
Tel: +386 (0)1 430 32 63
Fax: +386 (0)1 430 32 64
GSM: +386 (0)41 835 460
E-mail: dobslo@siol.net
http://www.onkologija.org
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Društvo onkoloških bolnikov Slovenije je bilo ustanovljeno leta 1986. 
Je humanitarna prostovoljska organizacija, ki zdru`uje bolnike z rakom, 
njihove svojce, prijatelje, zdravstvene strokovnjake in vse, ki `elijo sodelovati
pri reševanju problematike raka, se zavzemati za krepitev zdravja in ~imbolj
kakovostno `ivljenje z boleznijo. 

Namen in cilji društva:
· Razvija prostovoljno delo in samopomo~ – v ta namen se bolniki zdru`ujejo

po vrstah rakavega obolenja; poleg individualne samopomo~i delujejo tudi
številne skupine za samopomo~.

· Širi znanje o raku – društvo organizira predavanja, nastopa v medijih, 
izdaja knji`ice in priro~nike za bolnike in društveno glasilo, revijo Okno.

· Seznanja bolnike z njihovimi pravicami in jih tudi zagovarja pri 
na~rtovalcih in izvajalcih zdravstvenega varstva.

· Povezuje se z mednarodnimi organizacijami – društvo je ~lan Mednarodne
organizacije za samopomo~ `ensk z rakom dojke Pot k okrevanju 
(Reach to Recovery International – Volunteer Breast Cancer Support, RRI),
Mednarodne zveze organizacij bolnikov (International Alliance of Patients
Organizations (IAPO) in Evropske zveze bolnikov z rakom (European 
Cancer Patient Coalition, ECPC).

Postanite ~lan/ica tudi Vi!
^lanstvo v društvu je prostovoljno. Za v~lanitev izpolnite pristopno izjavo, 
ki jo dobite v pisarni društva, v skupinah za samopomo~ ali na društvenih
spletnih straneh, in jo pošljite na naslov društva. ^lani prejmejo ~lansko 
izkaznico, pla~ujejo ~lanarino, prejemajo društveno glasilo Okno, kjer so 
teko~e obveš~eni o delu društva in programih, v katerih lahko sodelujejo. 
Na skupš~ini, ki je najvišji organ društva, volijo in so voljeni v organe 
društva. 
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BRO – ŠVEDSKA ZVEZA @ENSK Z RAKOM DOJK
BRO – BROSTCANCERFORENINGARNAS RIKSORGANISATION

Poštni predal 1386, S-172 27 Sundbyberg, Sweden
Naslov: Sturegatan 4,
Sundbyberg, Sweden
Tel: +46 (0)8 546 405 30
Fax: +46 (0)8 546 405 39
E-mail: info@bro.org.se

Swedish Breast Cancer Association (BRO) je nepoliti~na, nereligiozna in 
neprofitna organizacija, ki jo sestavlja 32 društev z vse Švedske. BRO je bila
ustanovljena leta 1982 in ima trenutno okoli 10.000 ~lanov. 
Društvo skrbi za pravice bolnic z rakom dojk in za `enske, ki imajo ve~je 
genetsko tveganje za razvoj raka dojk.

Cilji društva:
· Vpliva na politiko v smislu izboljšanja diagnostike, zdravljenja in 

rehabilitacije.
· Informira javnost o izkušnjah `ensk, ki se zdravijo za rakom dojk.
· Si prizadeva za izboljšanje podporne tehnologije.
· Organizira konference, simpozije in vzgojne programe.
· Pripravlja informativno in promocijsko gradivo.
· Izdaja revijo BROfästet za ~lane, in sicer 4-krat letno.
· Podeljuje štipendije in raziskovalne nagrade švedske fundacije za raka dojk

Elisabeth Hedins in Falck-Löfdal fundacije.
· Sodeluje v mednarodnih organizacijah s ~lanstvom v EUROPA DONNA 

in Reach to Recovery (Pot k okrevanju).
· Vodi (upravlja) švedsko fundacijo za raka dojk - Bröstcancerfonden.
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Izdajo knji`ice je finan~no podprlo podjetje 
Roche, Farmacevtska dru`ba d.o.o. 

Vodovodna 109, 1000 Ljubljana

ISBN 978-961-6658-01-0
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Anketni list 

Društvo onkoloških bolnikov Slovenije 
Poljanska c. 14 
1000 Ljubljana 

Spoštovani! 

Informiranje in ozaveš~anje bolnikov z rakom in njihovih 
svojcev kot tudi zainteresirane javnosti je med pomembnimi 
nalogami Društva onkoloških bolnikov Slovenije. Zato bi `eleli
spoznati Vaše mnenje o knji`ici Ostati v gibanju; ali ste dobili 
v njej odgovore na Vaša vprašanja in ali imate še kakšne `elje. 

Prosimo Vas, odgovorite na vprašanja na hrbtni strani in list 
z odgovori pošljite na naslov društva. Iskrena hvala! 

Zaradi statisti~nih razlogov bi radi izvedeli tudi: 

Vašo starost:  

Vaš spol:  

Vaš poklic: 

Zagotavljamo vam, da bomo varovali zaupnost podatkov in jih
ne bomo uporabljali v druge namene. 

�
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Vaše mnenje je za nas pomembno!

Katere knji`ice, priro~nike ste `e prebrali? 

______________________________________________________

Ali ste 

bolnik svojec/bli`nji zainteresirani? 

Ali je knji`ica odgovorila na Vaša vprašanja? 

zelo dobro dobro zadovoljivo nezadovoljivo 

o diagnozi

o zdravljenju  

o rehabilitaciji

Ali je besedilo napisano v razumljivem jeziku? 

zelo dobro dobro  zadovoljivo nezadovoljivo 

Ali je slika (so slike) v pomo~?

zelo dobro dobro  zadovoljivo nezadovoljivo 

Ali bi potrebovali še kakšne informacije (katere)? 

______________________________________________________

_____________________________________________________

Kje in od koga ste dobili knji`ico? 

bolnišnica zdravnik skupina za samopomo~ prostovoljec/ka

svojci/prijatelji  obvestilo v medijih  naro~ilo preko interneta   

drugo: _________________________________________

Koliko oseb je še prebralo to knji`ico? 

1 2 do 4 ve~ kot 4  

Ali ste Društvo onkoloških bolnikov Slovenije `e prej poznali?  

da ne

�

Knjizica OSTATI V GIBANJU_2017.qxd  14-Feb-17  15:17  Page 68





DRUŠTVO 
ONKOLOŠKIH

BOLNIKOV 
SLOVENIJE

O

OSTATI V GIBANJU naslovna2017.qxd  14-Feb-17  15:22  Page 2


