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SPOSTOVANE BRALKE IN BRALCI,
SOUSTVARJALKE IN SOUSTVARJALCI REVIJE OKNO!

o podatkih Registra raka je konec leta 2021 v Sloveniji Zivelo vec kot 130.000 ljudi,
P ki so kadarkoli v zZivijenju preboleli raka. Kljub rastoci incidenci te bolezni, predvsem

zaradi staranja prebivalstva, se stopnja umrljivosti zmanjsuje, kar kaze na napredek
v diagnostiki in zdravijenju. Ko izvidi pokazejo »bp« (brez prisotnosti bolezni), je to Sele prva
zmaga. Pred bolniki je Se vedno dolga pot okrevanja, ki vkljucuje psiholosko, socialno in

poklicno rehabilitacijo ter Stevilne izzive ob vracanju na delovno mesto.

Leto 2024 je bilo polno novih zacetkov in pomembnih korakov naprej. Novembra je bil sprejet
Zakon o pravici do pozabe, ki omogoca, da bolniki po sedmih letih od ozdravitve niso vec dolZni
razkrivati pretekle bolezni financ¢nim institucijam, kar olaj$a dostop do kreditov in Zivljenjskih
zavarovanj. To je pomemben zakonodajni uspeh in velik korak k enakopravnosti vseh, ki so
kadarkoli zboleli za rakom in tudi ozdraveli.

Presejalni programi DORA, ZORA, Svit in kmalu Se drugi bodo ustvarili pogoje za zgodnejse
odkrivanja raka in s tem marsikomu povecali moZnost ozdravitve. Ob tem se Zelimo spomniti prof.
dr. Maje Primic Zakelj, dr. med., ustanoviteljice in dolgoletne vodje Drzavnega programa ZORA.
Spostovana zdravnica je pomembno prispevala k razvoju presejalnih programov, kot sta DORA

in ZORA, in DrZavnega programa za obvladovanje raka. S svojim predanim delom je neizbrisno
zaznamovala medicinsko stroko in mnogim prinesla upanje. Njena zapuscina bo Zivela z nami Se
naprej.

Program Pot k okrevanju je praznoval 40. obletnico, ob tem pa so Stevilni clani skupin za
samopomoc in prostovoljci poudarili, kako dragocena je medsebojna pomoc.

Pred nami je leto 2025, polno novih izzivov in priloZnosti. Nasa revija bo Se naprej porocala o

pomembnih novostih s podrocja zdravljenja raka. Prostovoljci programa Pot k okrevanju bomo
udejanjali svoje poslanstvo. Skupaj in Se mocnejsi bomo ustvarjali prostor za solidarnost, nova
znanja in upanje.

Naj vam praznicni dnevi prinesejo mit, toplino in moc.

Zala Grilc, glavna urednica revije OKNO
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ZAPOSLENI IN ZAPOSLENE

Nedavno smo lahko na MMC prebrali, da profe-
sorji na Medicinski fakulteti navajajo razloge za
poklic zdravnika po naslednjem vrstnem redu vred-
not: ugled, denar, pripadnost izbrancem in $ele

na zadnjem mestu altruizem (pomagati soc¢love-
ku), a moram reci, da so na onkologiji prav vsi/-

-e zaposleni/-e, ko imajo opravka s pacienti/-kami,
prijazni/-e - $e varnostnik ti prijazno pokima, ko
gre$ v stavbo (in ti mu seveda odkimas, da mu pri-
jazno sporocis, da je opazena tudi ta, ¢eprav morda
drobna, gesta). Seveda tudi slisi$ sestro, ko nad
kaks$nim medicinskim aparatom benti: »Poln kufr
imam tega sistemac, ali »Zal imamo samo tak$ne
stole pa $e prositi smo morali zanje«! A prav vse
sestre so prijazne in vse recejo, da se zavedajo, s
kaks$nimi vrstami bolnikov in bolnic imajo opravka!

Veckrat sem si rekla, da tako prijaznih ljudi ne srecas
vsak dan in da so to posebni ljudje — seveda se zave-
dam, da smo vsi ljudje in da imamo vsi ljudje kaksen
dan, ko nismo dobre volje, a na onko se vsaj trudijo
to pred rakavimi pacienti/-kami uspes$no skrivati.

Katarina Majerhold

SPOSTOVANE SOUSTVARJALKE IN
SOUSTVARJALCI REVIJE OKNO!

Mesec avgust je priSel, mesec podpore bolnikom z
rakom, ¢eprav bi morali biti vsi meseci v letu temu
posveceni, prav tako njihovim druzinam, vsem pod-
pornim skupinam in nosilcem medicinske oskrbe,
brez katerih bi bolniki $e tezje prenasali svojo bole-
zen.

V tem ¢udovitem vremenu sem se odpravila na spre-
hod in Ze sem v parku med veli¢astnimi drevesi in
dehte¢im cvetjem. Soncek me greje in nastavljam
mu lice, da me nezno boza. Premisljujem, kako se je
moja zgodba pravzaprav zacela.

Ze od malega sem bila vedno sama, nisem se druzi-
la z nikomer. Bila sem iz revne druzine in nekdaj je

bila na vasi navada, da so se pa¢ druzili otroci boga-

tih starSev; vsi drugi smo bili odrinjeni. Moje prijate-
ljice so bile knjige; rada sem brala, pa tudi pisala sem
pesmice in zgodbice o tem, kaj se je dogajalo na vasi.

Nekega dne sem bila vsa zamisljena in sem grdo
padla, si zlomila komolec desne roke in nekaj reber
posteno obtolkla. Dobila sem mavec in v najhujsi
vrocini sem ga morala nositi ves mesec. Cez nekaj
dni dobim vabilo za ponovno slikanje prsnega kosa,
ker je nekaj narobe. Bila sem vsa Ziv¢na in jezna.
Zakaj je to potrebno? Verjetno so hematomi od
padca, bodo ze minili. Na prigovarjanje svoje zdrav-
nice sem le $§la. Kmalu me je pri¢akalo usodno pismo
z vabilom na bronhoskopijo, ker da imam v pljucih
infiltrat. V Izoli bronhoskopija ni uspela in naenkrat
sem se zna$la na Golniku, kjer je bila z lahkoto opra-
vljena; v bolnisnici sem ¢akala na izvid. Ta me je isto
dotolkel; izkazalo se je, da se je v moja pljuca naselil
osovrazeni rak, ki je jemal Zivljenja za zabavo.

Sele takrat sem se ovedla, kaj to sploh pomeni. Jok,
obup, nisem vec jedla, zapirala sem se v sobo, vsi so
mi bili odve¢, hotela sem biti sama in kar umreti. Po
glavi so mi rojili samo najhujsi scenariji, nisem pa
nikdar pomislila, da obstaja tudi druga pot, namre¢
boriti se in premagati zlo, ki me je napadlo. Sem pa
pogresala strokovno osebo, ki bi mi stala ob strani,
kajti veckrat sem v tej borbi popustila in morala sem
se s tezavo spet dvigniti. Bila je to tezka borba, toda
po vseh tezavah in trpljenju ter z vztrajnostjo zaen-
krat zmagujem.

Ko sem bila neko¢ na sprehodu, mi je na roki pri-
stal pisani metulj¢ek z zlomljenim krilom, tam nekaj
¢asa pocival in nato z velikim trudom poskusal pole-
teti proti modremu nebu; uspelo mu je.

Zdi se mi, da sem tudi jaz metulj¢ek z zlomljenim
krilom; zalepili so mi ga in ¢ez nekaj ¢asa sem Ze
lahko uzivala na sprehodih. Vedno se najde resitev,
le vztrajnost je potrebna.

Naj vam bo to smernica, da boste izbrali pravo pot.
Poisc¢ite si pomoc, saj je danes je na voljo mnogo
drustev, ki pomagajo, in prostovoljcev, ki so sami
doziveli tezke stvari in vam bodo v veliko pomoc.

Bodimo vsi metulji, kljub zlomljenim krilom lahko
poletimo proti modremu nebu.



Ko tako razmisljam, se vedno spomnim na misel rimskega
cesarja Marka Avrelija:

ZIVETI JE LEPO, ZATO KARKOLI SE TI ZGODI,
NIKOLI NE POZABI ZIVETI!

ZIVLJENJE JE ENA NAJBOL] REDKIH STVARI NA
TEM SVETU, SA] VECINA LJUDI SAMO OBSTAJA.

Upam, da boste izbrali pravo pot - pot Zivljenja in ne Zivo-
tarjenja.

Emilijana Crgol

POZDRAVLJENI

Moja mami je Ze dolgo onkologka bolnica — 25 let — in
vsakokrat, ko izdate revijo OKNO, jo prebere od prve do
zadnje besede. Nato pa jo preda meni, saj jo tudi jaz Zelim
prebrati. V njej sem vedno nasla zanimive ¢lanke, zgodbe,
izpovedi skozi vsa ta leta in moram reci, da so mi poma-
gali razumeti in prebroditi obdobje, ko je moj otrok zbolel
za rakom. Spomnila sem se marsikatere zgodbe in nasveta,
prebranega v teh letih.

Ker vem, da objavljate tudi izpovedi bolnikov z rakom, sva
se s sinom Mayem Volavskom odlo¢ila posredovati njego-
vo osebno izpoved tudi vam. Nastala je na pobudo spisa v
bolnidni¢ni $oli. Morda se vam bo zdela zanimiva in boste
mnenja, da je primerna za objavo v vasi reviji. To bi bilo
veliko presenecenje za njegovo nono! May pravi, da bi jo
rad malo »$okiral«, ko bo videla vnukovo zgodbo v reviji.

Lep pozdrav,
Karmen Zura

VABILO K AKTIVNEMU SODELOVANJU PRI REVIJI OKNO

Drage bralke in cenjeni bralci! Hvala vsem, ki nam pisete in nas spodbujate s svojimi mnenji, pricevanji,
porocanjem, pohvalami in s konstruktivnimi predlogi. Z veseljem pri¢akujemo vas odziv tudi na pricujoco
Stevilko nasega glasila, ki ga zelimo soustvarjati skupaj z vami. Sporocite nam, kako vidite Okno v vasem
okolju, kaj zelite izvedeti in kaj brati, kaksen je vas pogled na nase delo in nase poslanstvo. Kaj nas druzi?
Kaj nas veseli? Opozorite nas na tematike, ki smo jih morda spregledali in o katerih Zelite izvedeti kaj vec.
Svoje prispevke in mnenja lahko posljete na elektronski naslov dobslo@siol.net ali po navadni posti na
naslov Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije, Kotnikova ul. 29, 1000 Ljubljana. Prispevkov ne hono-
riramo, rokopisov ne vracamo, strokovnih ¢lankov ne recenziramo - za vse navedbe odgovarja avtor sam.
Pri objavljenih prispevkih si pridrzujemo pravico do lektorskih popravkov in krajsanja vasih sporocil.

FOTO: ZALA GRILC



BOLNIK SE MORA
ODLOCITI, DA HOCE
OZDRAVETI

VSESLOVENSKI AKCIJI MOJ ZDRAVNIK, KI JO REVIJA VIVA VODI

ZE 28 LET, VSAKO LETO POTEKA IZBOR ZDRAVNIC IN ZDRAV-

NIKOV; KI SVOJE POSLANSTVO OPRAVLJAJO SRCNO IN ZAVZE-
TO. V KATEGORIJI MOJA ONKOLOGINJA JE PRIZNANJE ZA STROKOVNO
DELO, CLOVECNOST IN SPOSTLJIV ODNOS DO BOLNIKOV LETOS PREJE-
LA DR. CVETKA GRASIC KUHAR, SPEC. INTERNISTICNE ONKOLOGIJE, Z
ONKOLOSKEGA INSTITUTA LjUuBLJANA (OIL), IZREDNA PROFESORICA NA
MEDICINSKI FAKULTETI V LJUBLJANI IN PREDSEDNICA ETICNE KOMISIJE
NA OIL. VECINOMA ZDRAVI BOLNICE IN BOLNIKE Z RAKOM DOJK, RAKOM
GLAVE IN VRATU TER SCITNICE. ZASTAVILI SMO JI NEKA] VPRASANJ O
NJENEM DELU IN POSLANSTVU IN PRIJAZNO SE JE ODZVALA NA NASE
POVABILO.

Spostovana gospa doktorica, pacienti smo izjemno veseli, da se lahko
Se po tej poti zahvalimo strokovnjakom, ki ste nas obravnavali, ne le

z ogromno znanja, ampak predvsem z veliko razumevanja, cloveske
topline in srcnosti. Iskrene Cestitke za Vase priznanje Moja onkologinja
2024!

Ali tudi vam, zdravnikom, to priznanje veliko pomeni? Gre za potrdi-
tev, da delate dobro, strokovno in tudi sréno ter s posluhom za ljudi.

Vsekakor. Tako priznanje je zame
najvisje na lestvici vseh priznanj,
saj prihaja neposredno od bol-
nikov, ki jih zdravim, najbolj iz
srca, najbolj iskreno. Imeti raka za
vecino pomeni biti v tezki situaci-
ji, vendar cCe si na poti zdravljenja
skupaj zastavimo cilje in dobijo
bolniki obc¢utek zaupanja, da jim
na tej poti zdravniki in zdravstve-
no osebje lahko pomagamo, je
nase poslanstvo uresniceno.

Poudarili bi radi, kako zelo smo
vam hvalezZni za vase delo. Vemo,
da je povezano z najteZjim in
najbolj usodnim delom nasih
Zivljenj, ki so do zadnjega diha
zaupana vam in samo vam. Srcni
onkologi internisti nas spremljate
od zacetka zdravljenja do more-
bitne paliativne oskrbe. Imena,
kot je Vase, dr. Borstnarjeve,

dr. Ribnikarja, dr. Ocvirkove,

dr. Matosove in mnogih drugih,
s0 z zlatimi crkami zapisana v
srca bolnikov in hvaleznih svoj-
cev, saj nas s svojo cudodelno
energijo in bogatim znanjem ne
izpustite iz rok do poslednjega
zemeljskega trenutka.

Ne vem, ¢e smo ravno ¢udodelni,
bolj gre za nacin obravnave, ki

je odraz nasih dosedanjih izku-
$enj in vedno novega znanja. Ko
ima$ dolgoletne izkusnje, prido-
bi§ umetnost bolniku prilagojene
obravnave.

Vecinoma zdravite bolnice in
bolnike z rakom dojk, zdravite
pa tudi obolele za rakom glave

in vratu. To podrocje malo manj
poznamo. Okoli 350 bolnikov na
leto zboli v Sloveniji za rakom
ustne votline in Zrela, okoli sto za
rakom grla. Vec zbolevajo moski.



Kateri so najpogostejsi vzroki in
kateri so znaki bolezni?

Pri veliki vecini bolnikov sta
vzrok kajenje in alkohol, delo-
ma tudi poklicna izpostavljenost
$kodljivim snovem in dedna pre-
dispozicija. Rak ustnega Zrela pa
je v 30 % rak, povezan z okuz-
bo z virusom HPV, podtip 16,
torej z virusom, ki povzroca tudi
rak materni¢nega vratu. Delez
bolnikov s tem rakom narasca.
Tukaj pomaga cepljenje v najstni-
$kih letih; predvidevamo, da bo
zmanj$alo incidenco tega raka
na dolgi rok, npr. ¢ez 20-30 let.
Ti bolniki zbolevajo v mlajsih
letih. Vecina bolnikov pa je sicer
ob diagnozi stara nekje 50 do 70
let. Najpogostejsi znaki bolezni
so tezave v ustih, Zrelu in grlu,
na primer oteZeno poziranje ali
dihanje, bolecine, spremenjen
govor, spremenjen glas, pogosto
tudi neboleca zatrdlina na vratu.
Redkeje se pojavijo tudi krvavitev
iz ust, nosu, glavobol, bolecine v
usesu. Ce se pri odraslih pojavi
bolece uho, je to znak za alarm.
Obicajno odrasli nimajo vnetja
srednjega usesa.

Se lahko cepijo le mladi ali je to
mogoce tudi kasneje?

Lahko tudi, ¢eprav je to najbo-

lje opraviti pred prvim spolnim
odnosom, vsekakor pa se lahko
cepijo do 26. leta. Tovrstno ceplje-
nje potem nudi zas¢ito pred sevi
HPYV, s katerimi $e niso okuZe-

ni. Cepivo, s katerim cepimo v
Sloveniji, je devetvalentno, kar
pomeni, da pokriva 9 podtipov
virusa. Sedem podtipov preprecu-
je raka, dva od njih pa ne prepre-
Cujeta raka, temvec benigne geni-
talne bradavice, ki so tudi zelo

Pri veliki vecini bolnikov
z rakom ustne votline,
Zrela in grla sta vzrok
kajenje in alkohol,
deloma tudi poklicna
1zpostaviljenost
Skodljivim snovem in
dedna predispozicija.
Rak ustnega Zrela pa
je v 30 % rak, povezan
z okuzbo z virusom
HPV, podtip 16, torej
z virusom, ki povzroca
tudi rak maternicnega
vratu. Delez bolnikov
s tem rakom narasca.
Tukaj pomaga
cepljenje v najstniskih
letih,; predvidevamo,
da bo zmanysalo
incidenco tega raka
na dolgi rok, npr. cez
20-30 let.

neprijetne. Ce je cepljenje zgodnje
(v Sloveniji ga izvajamo za dekli-
ce in decke v 6. razredu osnov-

ne $ole), mladi prejmejo po dva
odmerka, po 15. letu pa morajo

prejeti tri odmerke.

Kaksno pa je preZivetje pri rakih
glave, vratu in ustne votline?

Podobno kot velja pri ostalih
rakih, je prezivetje boljse, e je rak
odkrit v zgodnjem stadiju. Tako

je v prvem in drugem stadiju pre-

zivetje zelo visoko, 80 % in vec, v
tretjem ali Cetrtem stadiju pa se
odstotek prezivetja prepolovi na
40-50 %.

Za svojo doktorsko disertacijo ste
proucevali rak dojk. Zakaj zbole-
va vse vec Zensk?

Obolelost z leti narasca in ker se
populacija stara, zboleva tudi ve¢
zensk. Povprec¢na zenska zivljenj-
ska doba Zensk pri nas je Ze 82,5
let. Vsaka 12. Zenska bo zbolela
za rakom dojk. Vecja obolevnost
zensk pri nas je v starosti 50 do
70 let, najvec pa jih zboli v staro-
sti 65-70 let.

Leta 2008 ste z neverjetnim uspe-
hom opravili evropski izpit iz
internisti¢ne onkologije. Kaksno
»tezo« ima ta izpit?

Izpit pomeni veliko preizkusnjo,
ki zahteva ogromno znanja, ce ga
zeli$ dobro opraviti. S tem stan-
dardom smo si postavili izziv in
cilj, kak$no znanje nasih inter-
nisti¢nih onkologov si zelimo.
Zelimo dosedi taksen nivo znanja,
ki je primerljiv z drugimi evrop-
skimi drzavami. In vsako leto so
nasi specializanti med najboljsimi.
Ta izpit je predpogoj za to, da pri-
dobis licenco. Kdor ga ne opravi,
ne more pristopiti k ustnemu in
prakti¢cnemu delu specialisticnega
izpita.

Kaksna je danes obravnava onko-
loskega bolnika v Sloveniji?

Ker incidenca raka narasca, vedno
vec je teh bolnikov, imamo tudi
ve¢ onkoloskih centrov. Onkoloski
institut Ljubljana je osrednja
ustanova za multidisciplinarno
zdravljenje onkoloskih bolnikov,
sledi mariborski, v katerem dolo-



V ambulanti, 2011

¢ene rake tudi obravnavajo mul-
tidisciplinarno, potem pa je tu Se
nekaj manjs$ih. Diagnostika rakov
vecinoma poteka po splo$nih
bolni$nicah, zdravljenje, ki sledi,
pa je centralizirano v onkoloskih
centrih. Za redke rake specifi¢-
no poskrbimo samo na OIL, kar
je tudi prav, saj s tem dosegamo
visok nivo obravnave. Za oto-
rinolaringoloske rake imamo v
Sloveniji le tri centre, v katerih jih
operirajo, en center, v katerem jih
obsevamo, in en center, v katerem
jih sistemsko zdravimo. Nekatere
druge drzave imajo zdravljenje
zelo razdrobljeno; skoraj v vsaki
vasi operirajo, kar pa ni v redu,
saj taks$no delovanje ne more biti
kakovostno.

Po dusi ste tudi raziskovalka.
Imate dovolj cas za raziskave?

Casa ravno nimam, vendar me to
delo tako veseli, da si ga vzamem.
Vedno je kaj novega in vec ko

preberes, ve¢ novih vprasanj se ti
odpira, tezko pa je izvesti vse, kar

bi si ¢lovek zelel. Zelo pomembno
je, da nas raziskovalce institucija
(OIL) pri tem podpira.

Ze v gimnaziji v Murski Soboti ste
vedeli, da boste studirali medici-
no. Kaj Vas je pritegnilo?

To, da je tezak $tudij, je bil zame
izziv, empatija do socloveka pa
pomemben predpogoj za studij
medicine. Prvi stik z medicino
so bila Solska tekmovanja prve
pomoci in seveda doma prido-
bljene izkusnje, saj sem svojemu
staremu ocetu zelo rada previjala
rane na nogah zaradi kr¢nih zil,
ki so nenehno krvavele. V¢asih
smo imeli v osnovni $oli veliko
prakti¢nih oblik ucenja, kako
ravnati s ponesrecenci, kako jih
obvezati; ne vem, ¢e to danes e
obstaja.

Bili ste na studijski izmenjavi v
Nemciji in Svici. V éem je bil tam
Studij drugacen?

Nisem tam $tudirala, zato ne vem,
kako sam $tudij poteka, bila pa

sem po mesec dni na klini¢nem
oddelku. Tam sem se veliko nau-
¢ila in razsirila obzorja. Zaupali
so mi, saj so vedeli, da bom stva-
ri opravila dobro. V Zivljenju

je namre¢ zelo pomembno, da
nekaj, kar reces, tudi naredis. Da
ne delas nekaj drugega od tega,
kar reces. Da si moz beseda. V
medicini je Ze tako, da si napak
ne mores§ privosciti, ne smes
nekaj narediti samo na pol. Ze na
medicinski fakulteti je bilo ves ¢as
tako, da so te naucili tega, da si
dosleden in natancen, sicer izpita
nisi opravil.

Med podiplomskim studijem ste
delali kot mlada raziskovalka
na Institutu za farmakologijo in
eksperimentalno toksikologijo
Medicinske fakultete Univerze v
Ljubljani.

Sama sem Zelela takoj v kliniko,
vendar takrat to ni bilo mozno.
Bil je pa to vsekakor koristen
ovinek na poti Zivljenja. Tudi
sedaj mi zelo koristi, ker bolje
razumem nacrtovanje raziskav.
Ves, kaj mora$ primerjati, s ¢im
primerjati in kdaj je kaj boljse od
standardnega zdravljenja. Moje
eksperimentalno delo je bilo na
laboratorijskih Zivalih, preuceva-
la sem zdravila za preprecevanje
okvar po miokardnem infarktu.
Prakti¢no vse faze eksperimen-
ta in analizo sem morala izvesti
sama. Bilo je tezko delo in tega
res ne bi mogla delati vse Zivlje-
nje.

Sele po magisteriju ste raziskoval-
no delo v laboratoriju zamenjali
za stik z bolniki in se zaposlili na
Onkoloskem institutu Ljubljana,
kjer delate se danes. Kako ste
dozivljali ta preskok?



Ko se je na Onkoloskem institutu
Ljubljana odprla specializacija

iz internisti¢ne onkologije, so se
tudi meni odprle nove moznosti.
Pridobivala sem klini¢ne izku-
$nje in nova raziskovalna znanja.
Klini¢no delo me je res zado-
voljevalo. Ker pa klini¢no delo
vkljucuje zal tudi sporocanje slabe
novice, so vazna tudi znanja na
tem podrogju. Ze zelo zgodaj sem
bila delezna tudi takega izobraze-
vanja. Spominjam se, da smo $li
ob tej priliki v Logarsko dolino,
kjer smo se ucili komunikacije z
bolnikom. Takrat so nas posneli,
tako da smo lahko opazovali na$
nacin komuniciranja. Kako se
priblizas bolniku, kako so¢utno
pristopis ter kaj lahko $e izboljsas.
V ¢asih mojega Studija medicine
teh vescin $e ni bilo v kurikulu-
mu. Nekaj smo o njih izvedeli v
okviru medicinske propedevti-
ke. Odvisno je bilo, kje si bil na
praksi; osebno sem bila v Bolnici
Petra Drzaja, kjer sem se nauci-
la dobre komunikacije. Sedaj pa
imajo Studentje ta predmet na
programu ze v drugem letniku,
da se teh vescin lahko naucijo na
zaletku $tudija. Zelo je namreé
pomembno, kako se pogovarjas,
kako opravi$ osnovni pregled.
Zanimivo je, da moras k bolniku
vedno pristopiti z desne strani. Te
osnove ti potem ostanejo za vse
zZivljenje.

Proucevali ste napovedne dejavni-
ke za pozne ponovitve raka dojk
in hkrati specializirali interni-
sticno onkologijo, ki je bila takrat
povsem nova specializacija.

Bili smo eni prvih, ki smo anali-
zirali in porocali o poznih pono-
vitvah raka dojk za hormonsko

odvisne rake, konkretno za bol-
nice, zdravljene med leti 1984 in
1988. Bolnice namrec¢ takrat $e
niso prejemale dopolnilne hor-
monske terapije ali le kratkotraj-
no v okviru klini¢nih raziskav.

O kasnih ponovitvah dotlej se

ni bilo poro¢il. Mi smo potem
predstavili nase podatke za pono-
vitve po 10 letih po primarnem
zdravljenju. Te krivulje so bile
drugacne, kot je bilo pri¢akova-
no. Prvih pet let je bila prognoza
boljsa za hormonsko pozitivne
rake v primerjavi s hormonsko
negativnimi, vendar pa sta se ti
krivulji nato krizali in na dolgi
rok, predvsem po 10 letih, so bile
bolnice s hormonsko pozitivhim
rakom veliko na slabsem kot tiste
s hormonsko negativnim. Sedaj
seveda zdravimo drugace. Bolnice
prejemajo dopolnilno hormonsko
zdravljenje 5-10 let in to bistveno
zmanjsa tveganje tako za zgodnje
kot pozne ponovitve. Seveda pa Se
vedno obstaja neko majhno tve-
ganje, da se rak ponovi, npr. lahko
tudi po 20 letih.

Diagnoza rak usodno zareze

v nasa Zivljenja, zato bolniki
potrebujemo najrazlicnejse oblike
pomoci in podpore tudi v psiho-
socialnem smislu. Z empaticnim
odnosom in ucinkovito komuni-
kacijo pa so nam v veliko oporo in
pomoc tudi zdravstveni delavci, s
katerimi prihajamo v stik. Kako
Vi z bolnikom vzpostavite pristen
medsebojni odnos?

Osebno je zame najpomembnejsi
prvi pregled, pri katerem povpra-
$am bolnika o vsem, od druzinske
anamneze, otroskih bolezni, aler-
gij, trenutnih pridruzenih bole-
znih do zdravil in socialne ana-
mneze ter razvad. Pri tem dobis
pravi obcutek, kako »zdrav« je
¢lovek, kaksno je njegovo social-
no okolje, kaks$ne so njegove raz-
vade in v vse to umestis njegovo
bolezen. Dobi$ obcutek, kako ga
lahko zdravis. Ce je rak zgodnji,
ga zdravi$ bolj agresivno in tvega$
ve¢, Ce pa je bolezen ponovljena,
priblizno ves, kaj lahko pricakujes
in kaj bo bolnik zmogel, glede na
to, kar je prinesel s seboj. Bolniki

Na kongresu v tujini, 2014



pa so seveda razli¢ni. Nekateri so
zelo odprti, drugi spet se odprejo
kasneje. Pomembno je, da nam
pacient zaupa. Dobro je, da pride
z njim Se kdo od svojcev. Tako
lahko vidimo, kaksna je njegova
podpora doma. So v resnici pove-
zani ali ne, si vzamejo cas ali ne ...
Ce ti svojec nekaj pomeni, si bos
vzel ¢as zanj. Da ne pride in osta-
ne sam.

Nekateri svojci so zelo prestraseni
in so vcasih bolj potrebni psihicne
podpore kot bolnik sam ...

Res je, tudi sama sem imela obca-
sno kaksen primer, ko je bolnica
pustila moza v ¢akalnici, ker mu
je pretila nevarnost, da se onesve-
sti. Nismo pa mi v prvi bojni ¢rti,
k nam bolniki pridejo, ko so ze
bili operirani oz. po postavljeni
diagnozi raka. V tem casu so se
ze malo sprijaznili s svojo diagno-
zo. Pri nas smo konstruktivni v
smislu, da skupaj naredimo nacrt
zdravljenja. Ta se seveda razlikuje
glede na stanje bolezni. Pri zgo-
dnjem raku pricakujemo, da se
bo zdravljenje dobro odvijalo, kar
seveda vkljucuje tudi pacienta;
tudi on se mora odlo¢iti, da hoce
ozdraveti. Ce pacient Ze vnaprej
razmislja, da bo slo slabo, obicaj-
no tako tudi gre. So pa pacienti
tudi zelo razli¢ni. Nekateri Zeli-
jo podrobne informacije, drugi

si zelijo vedeti ¢im manj. Mi
povemo toliko, kolikor Zelijo. V
zaletni fazi zdravljenja to niti ni
tako pomembno. Ce pa pride do
razsejanega raka, jim tudi pove-
mo, da gre za kroni¢no bole-

zen. Nas cilj je takrat ¢im boljsa
kakovost Zivljenja in zmanjsanje
simptomov bolezni, da nimajo
bolecin, da lahko dihajo. To je

bolj pomembno kot zdravljenje s
kemoterapijo do zadnjega diha.

Kako se spopadate s teZkimi tre-
nutki, ki jih je v Vasem poklicu
verjetno veliko? In kako vplivajo
na Vas?

Zdravniki se moramo nauciti, da
se znamo distancirati od tezkih
primerov. Ne smemo se poistove-
titi z njimi. Ni se dobro postaviti
v njihove cevlje. Najtezje pa je,

Ce si osebno prizadet. Lociti je
treba, ali si v vlogi strokovnjaka
ali svojca. V nasprotnem primeru
zdravnik izgori. Z vsakim paci-
entom bi lahko umrl del tebe kot
¢loveka, to pa ne gre. Potrebujejo
nas drugi pacienti, potrebuje nas
druzina.

Proucevala sem
populacijo bolnic

z rakom dojk, ki

Se ni prejemala
hormonske terapije

ali le kratkotrajno.
Dopolnilna hormonska
terapija zelo
pomembno zmanjsa
ponovitve. Seveda

pa Se vedno obstaja
majhno tveganje, da se
rak ponovi.

Pa se znate tako lociti? Nekateri
tega ne znajo, ne zmorejo ...

Preprosto se moramo nauciti,
kajti e se ne, tukaj ne bomo pre-
ziveli. Seveda se dogajajo smrti, a
imamo tudi veliko pacientov, ki

jih pozdravimo. Ni vse tako slabo,
kot se zdi, tukaj na Onkoloskem.
Velika vecina bolnikov gre skozi
nase roke, pa se potem ne vracajo
ved, Zivijo normalno Zzivljenje. V
tem primeru nas to osrecuje. Ko
vcasih analiziram podatke o izidih
zdravljenja kakega raka, prebi-
ram za nazaj zapise o zdravljenju.
Potem se spomnim vseh. Saj res,
to je ta bolnik! Upam, da bolniki
tudi ¢utijo ta na$ spomin.

V Casu stavke zdravnikov, ki Se
kar traja, so iz nasega zdravstva
prihajale zlasti negativne infor-
macije. Najbolj srcne zgodbe, ki so
se prav gotovo dogajale, so ostale
neizrazene med zdravnikom in
pacientom, za zaprtimi vrati
ambulant in bolnisnic.

Mi smo bili s stavko solidarni,
stavkali pa nismo. Pacienti nam
pogosto povedo, da se toliko sla-
bega govori o nas, oni pa nimajo
prav nobene slabe izkusnje od
tukaj.

Cakalne vrste seveda so problem,
vendar pa jih srecujemo tudi v
tujini. Povsod v svetu primanjku-
je zdravnikov in zdravstvenega
osebja. Ljudje si ne Zelijo ve¢
opravljati tako napornih poklicev.

Ja, to je pa nova realnost v sodob-
ni zahodni druzbi; ljudje si zelijo
sluzbe, v kateri bodo imeli ve¢
prostega Casa zase.

Mi osebno imamo zelo dobre
izkusnje z zdravstvenimi ustano-
vami, Ceprav smo pogosto na pre-
gledih. Ne vemo, zakaj se ljudje
toliko pritoZujejo.

Vzdusje je nekako usmerjeno
proti zasebnim zdravnikom in
zdravnikom, ki delajo ve¢. Ne
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nazadnje sploh ni pomembno,
kdo te zdravi, toda tisti, ki te
zdravi, naj dobi primerno placi-
lo. Tezji, kompleksnejsi prime-

ri morajo biti bolje placani. Pa
naj bo to v zasebnem ali javnem
sektorju. Denar naj sledi paci-
entu, potem pa je vseeno, od
kod. Ampak to seveda ne bi bilo
finan¢no vzdrzno v nasem zdra-
vstvenem sistemu, v katerem tudi
za najdrazja zdravila in najbolj
vrhunske storitve bolniku ni treba
doplacati ni¢; toliko denarja kot
druzba nimamo.

Poleg zahtevnega in napornega
dela ste tudi predsednica Eticne
komisije na Onkoloskem institutu
Ljubljana? Nam lahko poveste kaj
vec o tej komisiji?

To je eden od organov, ki preverja
primernost raziskav pred morebi-

tno izvedbo na Onkoloskem insti-
tutu Ljubljana, bodisi domacih
bodisi mednarodnih. Sestavljen
je iz zunanjih in notranjih ¢lanov
zelo razli¢nih poklicev. Glavni
raziskovalec najprej predstavi
raziskavo komisiji za protoko-

le klini¢nih raziskav; ko pridobi
njeno soglasje, vlogo obravna-
vamo $e na seji eticne komisije.
Presojamo koristi in morebitna
tveganja za bolnika, $e posebej
za ranljive skupine in obcutljive
podatke. V okviru raziskav imajo
bolniki v¢asih moznost zdravlje-
nja z novim zdravilom v presku-
$anju. V¢asih pa bolnik morda
ne bo imel konkretne koristi
zase, temvec bo zdravilo koristi-
lo bodo¢im bolnikom (npr. odda
dodaten vzorec tumorja in krvi v
znanstvene namene). Predvsem
pa mu sodelovanje v raziskavi

ne sme $kodovati. Bolnik mora
dobiti vse relevantne informaci-
je v lai¢nem jeziku, imeti mora
¢as za razmislek, pred vkljucitvi-
jo podpise ozavescen pristanek,
da se prostovoljno vkljucuje v
raziskavo. Bolnikove pravice in
njegovi obcutljivi podatki mora-
jo biti zas¢iteni. Vsi zdravstveni
podatki so nato obdelani tako, da
identiteta bolnika nikjer ni razvi-
dna. Bolnik lahko tudi kadarkoli
iz raziskave izstopi brez navedbe
razloga. Vodenje eti¢ne komisije
je veliko zaupanje, a tudi velika
odgovornost. Poroc¢evalci pripra-
vijo oceno, jo predstavijo, o njej
se pogovorimo in na koncu odlo-
¢imo, ali je z eti¢nega vidika pri-
merna za izvedbo. Opazimo lahko
kaksne nepravilnosti ali pa manj-
kajoce podatke, na katere opozo-
rimo, da jih raziskovalci popravijo
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ali dopolnijo. Izvajanje klini¢nih
raziskav je sicer zelo pomembna
naloga terciarnih institucij, kot
je OIL, poleg tega pa je znano,
da imajo bolniki, obravnavani v
okviru raziskav, boljse prezivetje.

Ste tudi izredna profesorica na
Medicinski fakulteti. Kako vidite
mlade, nadobudne studente? So

v ¢asu izjemnega tehnoloskega
napredka kaj drugacni, kot so bili
v Vasih studentskih casih?

Ja, ravnokar sem bila habilitirana
za izredno profesorico za podro-
¢je onkologije. V danasnjem

¢asu imajo Studentje medicine $e
veliko ve¢ predmetov, kot smo
jih imeli mi. Veliko ve¢ znanja je
dostopnega, a veliko ve¢ morajo
prestudirati v ¢asu, ki ga imajo na
voljo. Imajo pa v pomoc¢ bolj$o
tehnologijo, ve¢ literature, tudi
umetno inteligenco. V nasem
¢asu je literature primanjkovalo.
Tezko smo dobili kaksno knji-

go iz tujine. Danes je vse bolj
dostopno. Tudi ucijo se druga-
¢e, moj sin, Student medicine,
uporablja posebne aplikacije za
ponavljanje snovi. Na voljo imajo
$irSe moznosti, ve¢ pripomock-

ov, povezujejo podatke s spleta,
si ogledajo kaksen video ipd. Se
vedno pa je potrebno presede-

ti toliko in toliko ur, da naredi$
izpit, saj se zahteva zelo precizno
znanje.

Glede onkologije lahko povem,
da Studentom medicine skusa-
mo predstaviti vsa njena podro-
¢ja, na voljo imajo tudi u¢benik.
Pogre$am pa, da nekatere speci-
alizacije, ki se vsakodnevno sre-
¢ujejo z onkoloskimi bolniki na
urgencah in v bolnisnicah (npr.
internisti in urgentni zdravniki),
nimajo v okviru svoje speciali-
zacije obveznega kurikuluma iz
onkologije.

Ste tudi ¢lanica uredniske-
ga odbora strokovne revije
Onkologija, ki jo Ze blizu 30 let
izdaja Ol. Zelo zahtevna revija.

Revija Onkologija izhaja dvakrat
letno. Brezpla¢no jo prejme vsak
zdravnik, ki je ¢lan zdravniske
zbornice. V njej si lahko prebere
priporocila, novosti v zdravljenju
raka in zanimive primere bolni-
kov. Tudi sama obcasno napisem
kaksen ¢lanek, velikokrat pa nare-
dim recenzijo. Nisem pa uredni-
ca, le ¢lanica uredniskega odbora.

Kaksno je Vase sodelovanje z
drustvi bolnikov, tudi z nasim
Drustvom onkoloskih bolnikov
Slovenije?

Ko sem bila mlajsa, sem imela
veckrat kaksno lai¢no predavanje
v smislu ozave$c¢anja bolnikov.
Za va$e drustvo sem imela pred
15 leti predavanje v Kranju. Tu in
tam me $e vedno kam povabijo,
npr. Zdruzenje Evropa Donna.



Res je, imeli ste cudovit intervju o
metastatskem raku dojk.

Hvala. Sicer pa zdaj veliko ve¢
sodelujem na strokovnih sreca-
njih s ¢lanki ali predavanji.

Ste ¢lanica Pomurske akadem-
ske znanstvene unije (PAZU) in
éastna obcéanka obc¢ine Moravske
Toplice. Prekmurka po rodu ste si
ustvarili druzino na Gorenjskem.

Velika vecina bolnikov
gre skozi nase roke, pa
se potem ne vracajo
vec, ker so ozdravell.

V tem primeru nas to
osrecuye.

V PAZU sem bila povabljena, ko
sem doktorirala, in vsako leto z
veseljem grem na letno konferen-
co in pripravim kak$no predava-
nje. Vsi doktorji znanosti, ki smo
rojeni v Prekmurju in Prlekiji, se
tam tradicionalno sre¢amo zadnji
vikend v novembru. Letos bomo
imeli ze 22. znanstveno konferen-
co. Smo zelo razli¢nih poklicev,
okrog 180 ¢lanov nas je ze. Tam
imamo akademski ples, dva dni
predavanj, predstavijo se novi
doktorji znanosti. Na nek polju-
den nacin Zelimo predstaviti dru-
gim strokovnjakom, kaj je novega
na na$em podrodju in s ¢im se
ukvarjamo. To je zelo zanimivo.
Slidimo npr. sociologe, zgodovi-
narje, elektroinzenirje, zdravnike,
farmacevte in druge najrazli¢nej-
$e strokovnjake, kaj vse poc¢nejo,
kaj se dogaja v njihovi stroki in
se tako drug od drugega uc¢imo,

$irimo nasa obzorja. Tudi kaksne
nove prijateljske vezi spletemo.

Kot ¢astna obéanka Moravskih
Toplic lahko veliko naredite.

Vsekakor se rada vracam v
Prekmurje, vedno me lepo sprej-
mejo. Ponosni so name in pravijo,
da sem ambasadorka okolja, iz
katerega izhajam.

DruZzino imate na Gorenjskem.

Kri sicer ni voda, vendar pa je
Gorenjska sedaj moj dom. Tam
sem Ze od leta 1995, kar pomeni
skoraj 30 let. Ko sem rodila prve-
ga otroka, je to postal moj dom.
Mozu in meni so se rodili trije
otroci, ki so zdaj Ze vsi odrasli.
Prvi sin se je pravkar zaposlil,
hcerka in drugi sin Se Studirata.

In kam se zatecete ob viharjih
Zivljenja?

Druzina, otroci so moje zatocisce.
Ce je kaj narobe, to takoj opazi-
jo in bezajo vame, dokler jim ne
povem. In ko jim povem, mi je
takoj pol lazje.

Kaksno pa je Vase sporocilo
bolnikom z rakom, ki Vam tako
zaupajo?

Rak je v zivljenju velika preiz-
kusnja, ena najtezjih, ki obstaja.
Vendar pa nam veliko bolnikov
pove, da jim je ta preizku$nja pri-
nesla veliko »dobrega«, na nek
nacin so se »resetirali«, drugace

so zaceli ceniti Zivljenje. Diagnoza

rak ni vedno konec vsega, veliko-
krat je zacetek necesa. Vsekakor
pa ni konec takoj, zdaj ali jutri.
Ne nazadnje je rak kot vzrok
smrti Sele na drugem mestu po
pogostnosti, na prvem so sréno-
-zilne bolezni. Sicer pa so ljudje

v sodobni druzbi nekako poza-
bili na smrt, kot da ta realnost

ne obstaja ve. Cisto drugace kot
nekod, ko so stari ljudje rekli, da
bodo umrli, ko se jim bo njihova
ura iztekla. Dandanes nas obdaja-
ta obcutek nesmrtnosti in moc¢na
zelja ostati ve¢no mlad, skratka
drugacna percepcija zivljenja.
Bolniki z rakom se seveda bolj
zavedajo minljivosti Zivljenja.
Kot sem Ze dejala, je pomembno,
da se odlocijo za Zivljenje in za
zdravljenje in da nadaljnje zivlje-
nje z rakom, ki ni nujno krajse
od sicer$njega pri¢akovanega
zivljenja, prezivijo ¢im bolj kako-
vostno. Mi pa jim lahko pri tem
pomagamo.

Spostovana gospa doktorica, naj-
lepsa hvala za pogovor in ¢im ve¢
uspeha in lastnega zadovoljstva
pri Vasem delu in poslanstvu.

Pogovarjali sta se
Natasa Elvira Jelenc
in Mojca Vivod Zor

Foto: osebni arhiv

Motiv z domacega vrta
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PRIJATELJI, ZNANCI,
SODELAVCI, SOSEDI IN RAK

ZVEDETI ZA DIAGNOZO JE
VECINOMA VELIK SOK. V
PRVEM OBDOBJU PO NJEM

JE POTREBNO PRIDOBITI DOVOL]J

INFORMACIJ, DA SE LAHKO

ODLOCITE ZA ZDRAVLJENJE.

POMEMBNA NALOGA TEGA OBDO-

BJA PA JE TUDI POVEDATI ZA

BOLEZEN. POVEDATI ZA BOLEZEN

PA VECINOMA POMENI TUDI PRE-

JEMANJE STEVILNIH VPRASANJ,

PREDLOGOV IN USMERITEV;, KAJ

VSE BI MORALI (ALI CESA VSE NE

BI SMELI POCETI), DA BI OZDRA-

Anja MarinSek, mag. psih., VELL

nekdanja sodelavka Oddelka za

psihoonkologijo, OIL, Ob diagnozi in med zdravljenjem
Klinika za infekcijska stanja in je lahko neprestano Odgovarja-

vmetinel & Loz L) nje na vprasanja o zdravstvenem

stanju in pocutju, ne glede na to,
kako dobronamerna so, naporno. Izkusnje v teh situacijah so mesane
— nekateri imajo obcutek, da so oni tisti, ki druge bodrijo, tolazijo in
spodbujajo, drugi menijo, da ljudje o njihovem pocutju poizvedujejo
samo iz radovednosti, spet v tretjih pa ta vprasanja krepijo obcutek, da
se zivljenje res vrti samo $e okoli bolezni. Vse to je obremenjujoce in
lahko predstavlja $e dodaten vir stiske. Nekaterim tovrstna vprasanja
ustrezajo, saj jim je lazje, ¢e svojo izkusnjo delijo in se ob odgovorih
lahko pocutijo dobro. Veliko bolni-

kov pa pove, da jim nenehno
odgovarjanje ¢rpa energijo,
podaljsuje cas, ko tudi
sami ponovno premle-
vajo o bolezni, in da

se pogosto sprasu-

jejo, kako postaviti
meje in prekiniti
pogovore o bole-

zni. Pogosto tezave

s postavljanjem meja
vztrajajo Se dolgo po
tem, ko je zdravljenje Ze
zakljuceno.

Pri uravnavanju meja, ki vam
ustrezajo, je smiseln razmislek,
koliko in s kom se o bolezni in
zdravljenju Zelite pogovarjati.
Enacbe, ki bi enostavno resila

to dilemo, ni, vendar pa se kot
dobro merilo izkaze krog, ki je na
sliki spodaj. Odnose z osebami, ki
so blizje centru kroga, zaznamu-
jejo zaupanje, podpora in pogosti
stiki, vse nasteto pa se z oddalje-
vanjem od tega kroga zmanjsuje;
odnosi postajajo manj pristni in
manj zaupni. Skladno s tem je
smiselno tudi deliti informacije o
bolezni, zdravljenju in skrbeh, ki
ga spremljajo.

STEVILNI NASVETI,
PREDLOGI IN IDEJE

Bolniki se pogosto srecujejo z
razli¢énimi nasveti in priporo¢ili
za domace pripravke, prehranska
dopolnila in druge pristope, ki
naj bi pomagali pri zdravljenju.
Res je, da je vecina tovrstnih pre-
dlogov dobronamernih, vendar
lahko kljub temu kmalu postane-
jo naporni in odvec¢ni. Vzbujajo
lahko jezo do osebe, ki predloge
deli, obcutek, da nihce ne razume
in ne zna prisluhniti, misel kaj pa
Ce res ali obcutek krivde, kaj vse bi
bilo $e potrebno poceti. V¢asih se
temu pridruzi Se skrb glede veli-
kega finan¢nega bremena, ki bi
ga alternativne in komplementar-
ne metode zdravljenja zahtevale.
Ce se podobno dogaja tudi vam,
je dobro, da se znate na tovrstne
predloge ustrezno odzvati in lju-
dem okoli vas sporociti, da si ne
zelite njihovih predlogov z npr.:
»Hvala, vidim, da mi res Zelis naj-
bolje. Sem se pa vseeno odlocila,
da bom za zdaj raje sledila svoje-
mu nacinu skrbi zase.«.



VABILA NA DRUZENJA IN
OBISKI

Med onkoloskim zdravljenjem in
obicajno tudi kar nekaj ¢asa po
njem, je pocutje bolnikov pogosto
obarvano z ve¢ utrujenosti, kateri
se lahko pridruzi $e nekaj drugih
bolj ali manj ovirajocih stranskih
ucinkov zdravljenja. Tako je pov-
sem pricakovano, da je energije za
druZenje manj in zato ni ni¢ naro-
be, ¢e na sporocila in klice v tem
obdobju manj vestno odgovarjate
ter ¢e v tem obdobju pogosteje
zavracate povabila na druzenja. S
tovrstnim vedenjem zascitite sebe,
svoje pocutje in svojo energijo. To
je Cas, ko je vasa energija omejena
in dragocen vir dobrega pocutja,
zato je pomembno, da jo usmerite
tja, kamor vam odgovarja. Vabila
je obicajno lazje zavrniti, ¢e lahko
ponudite alternativo, ki ustreza
vam, npr.: »Hvala za vabilo, zdaj

Bolniki se pogosto
srecujejo z razlicnimi
nasveti in priporocil

za domace pripravke,
prehranska dopolnila
In druge pristope,

ki naj bi pomagali

pri zdravljenju. Res

Jje, da je vecina
tovrstnih predlogov
dobronamernih, vendar
lahko kljub temu kmalu
postanejo naporni in
odvecni.

se vecjim skupinam ljudi raje izo-

gibam, te pa povabim na kavo, ko
se bom bolje pocutill«. Poleg tega
se lahko za srecanja dogovarjate
na drugih lokacijah kot pri vas
doma, saj tako lazje uravnavate
trajanje obiska, ki ga ob znakih
utrujenosti tudi lazje zakljucite.

KAJ PA SODELAVCI?

Na delovnem mestu se srecu-

je veliko razli¢nih ljudi — med
nekaterimi so stkane bolj mocne,
lahko celo prijateljske vezi, z dru-
gimi je odnos bolj povriinski.
Zaradi tega je smiselno, da temu
prilagodite tudi dejstvo, koliko
informacij zelite z njimi deliti.
Pri bolnikih, zaposlenih v ve¢jih
kolektivih, se pogosto kot dober
pristop izkaze, da pooblastijo eno
osebo, ki predstavlja vez med
bolnikom in njegovimi sodelavci.
Tako si lahko prihranite breme
odgovarjanja na kopico bolj ali
manj podobnih sporo¢il in vpra-

$anj. Povejte tako tej osebi kot
nadrejenim, kaj Zelite, da se pove
drugim sodelavcem (in kaj mogo-
¢e ne). Kot ucinkovito se izkaze
tudi, ¢e zmorete temo pogovora
preusmeriti, Ce si ne Zelite pogo-
varjati o bolezni, npr.: »LaZje bi
mi bilo, ¢e o tem ne bi govorila.
Daj, raje ti povej, kako si, kako je
v sluzbi«.

»TI BOS TO ZMOGLA! T1 S/
BORKA!«

Kadar bolniki v psihoonkoloski
ambulanti poroc¢ajo o odzivih
ljudi, ki so se jim zdeli najmanj
ustrezni, si ji ta kot po pravilu
rezerviral mesto med najmanj
zazelenimi. Tak odgovor naprti
tezo oz. odgovornost za uspesnost
zdravljenja bolniku. Poleg tega

je ta stavek pogosto dozivet kot
prazna floskula - nekaj, kar ljudje
recejo kar tako, iz navade, nekaj,
kar recejo, ne da bi se pozanimali
o bolnikovem pocutju ali ponudili
svojo pomoc¢. Pa vendar, te besede
obicajno niso izrecene zlonamer-
no, temvec zato, ker ljudje pre-
prosto ne vedo, kaj drugega reci,
in ker so tudi sami v precej$nji
stiski in dilemi, kako vas podpre-
ti. Presodite, ali je morda v teh
situacijah smiselno, da tovrstne
besede enostavno preslisite, ali pa
jih morda celo naslovite in osebo
seznanite s tezo, ki jo te besede za
vas nosijo.

»KAKO SI? ... PA SAJ S/
CISTO DOBRO VIDET!!«

Tudi tak stavek zaseda visoko
mesto med izjavami, ki bolnikom
niso najbolj v pomoc¢. Bolniki
namre¢ te besede dozivljajo zelo
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razlicno - v ludi tega, s ¢im se
aktualno spoprijemajo. Nekateri
jih razumejo kot kompliment,
mnoge pa razjezijo (»Kako pa
naj bi bila po tvoje videti?!«) ali
pa se ob njih pocutijo popolno-
ma nerazumljene, saj pogosto ne
odrazajo njihovega dozivljanja in
spoprijemanja s spremembami, ki
jih bolezen in zdravljenje prinasa-
ta. Te besede so lahko e posebej
bolece, saj e dodatno opominja-
jo na vse telesne spremembe, ki
spremljajo onkolosko zdravlje-
nje. Ce podobni odzivi tudi v vas
vzbujajo stisko, je dobro, da naj-
dete nacin, kako sporociti, da si
tovrstnih komplimentov trenutno
ne zelite in da za vas nosijo dru-
gacno tezo, kot so jo imeli pred
boleznijo.

TRENUTEK ZA
RAZMISLEK: KAJ STE
O RAKU, PREDEN STE
ZBOLELI, VEDELI VI?

K temu da vas bodo odzivi ljudi
manj vznemirjali, lahko prispe-
va tudi razmislek o tem, kaj Sirsa

..

javnost, ki z onkoloskimi bolezni-
mi razen televizijskih ekranov $e
ni bila v stiku, o samem poteku
bolezni in zdravljenju sploh ve.
Pogosto se namrec izkaze, da so
predstave ljudi o raku in zdravlje-
nju precej izkrivljene in mo¢no
zaznamovane s prikazi iz filmov,
ki potek bolezni in stranske ucin-
ke prikazujejo zelo dramati¢no

in katastrofi¢no. Ker ti prispevajo

Pogosto se namrec
I1zkaZe, da so
predstave ljudi o raku
In zdraviljenju precej
1zkrivljene in mocno
zaznamovane s prikazi
1z filmov, ki potek
bolezni in stranske
ucinke prikazujejo
zelo dramaticno in
katastroficno.

k oblikovanju prepri¢anj o bole-
zni, so lahko odzivi ljudi $e toliko
manj primerni in pretirani. Zato
je dobro, da tu in tam pomislite,
kaj ste o bolezni vedeli vi, preden
ste zboleli, kako ste se odzvali na
izkusnjo bolezni pri vasih bliznjih
in kako bi se vi odzivali v nji-
hovi kozi. S tem lahko nekoliko
zmanj$ate neprijetne obcutke in
pridobite vpogled v to, da $e tako
motece izjave verjetno niso bile
izrecene slabonamerno.

Se manj to¢ne kot predstave o
samem zdravljenju so obicaj-

no predstave ljudi o pocutju

po zaklju¢enem zdravljenju.
Velikokrat ljudje ne poznajo pre-
hodnih in dolgoro¢nih posledic,
ki jih ima na psihi¢no in telesno
pocutje izkusnja onkoloske bole-
zni, poleg tega pa je za veliko
posledic znacilno, da se jih nav-
zven ne vidi (npr. utrudljivost,
strah pred ponovitvijo bolezni,
tezave s spanjem, vrocinski obli-
vi). S tem povezana so lahko tudi
visoka pri¢akovanja po zaklju-
¢enem zdravljenju. Morda zato
lahko povprasevanja, kot so npr.:
»Zdaj ko si zakljucila s kemotera-
pijo, bos najbrz kmalu prisla nazaj
v sluzbo, kajne?« in »A si Se kar
doma?«, izkoristite, da ljudi okoli
vas poucite o dolgoro¢nem vplivu
bolezni in zdravljenja na organi-
zem ter na potreben Cas za reha-
bilitacijo.

MALA SOLA ASERTIVNE
KOMUNIKACIJE IN
POSTAVLJANJA MEJA

Pri asertivni komunikaciji in
postavljanju meja je nas cilj, da
sporo¢imo, kaj si zelimo oz. ¢esa
ne, ne da bi pri tem prizadeli



sogovornika, bili nesramni ali

ignorantski. Gre torej za mirno

izrazanje stali$¢ in Zelja, ne da bi

bili pri tem pasivni ali agresivni.

« V pomoc je lahko, da pri
postavljanju meja izhajate iz
sebe in ne iz drugega ter pri
tem uporabljate »jaz-stavke«
npr.: »Hvala, ampak zdaj si ne
Zelim preizkusati alternativ-
nih nacinov zdravljenja, « ali
»Meni ustreza prehrana, kot jo
imam zdaj,«, namesto: »Nehaj
mi ponujati alternativne nacine
zdravljenja.«.

Ce boste ob postavljanju meja
povedali tudi, kako se ob vede-
nju druge osebe pocutite, bo
bolj verjetno, da bo ta razu-
mela, kaj njena dejanja za vas
pomenijo, npr.: »Ko mi reces,
da sem videti dobro, se pocutim
slabo, ker se ne pocutim pray
dobro v svoji koZi in ker so vse
spremembe, ki so se zgodile,
zame Se vedno velik Sok.«.

« Mejo je lazje postaviti, ¢e lahko

ob tem, ko zavrnete nek pre-
dlog, ponudite novega, ki
ustreza va$im potrebam - npr.:
»Danes mi ni do druzenja, te
povabim na kavo, ko se bom
bolje pocutila.«.

Dobro je tudi, ¢e predlogov
za spremembo ne usmerite v
osebo, temvec v njeno vede-
nje, npr. namesto: »Ne bodi
tako radovedna,«, lahko rece-
mo: »Bolje bi bilo, ce se danes
ne bi pogovarjala o bolezni.«.

Kadar predloge in nasvete deli-
jo ljudje, ki so vam manj blizu
ali jih morda niti ne poznate
in je ohranjanje odnosa manj
pomembno, ste lahko pri
postavljanju meja bolj nepo-
sredni, npr.: » Verjamem, da
ne mislite nic¢ slabega, ampak
prosim vas, da z mano ne delite
predlogov in nasvetov, saj si jih
ne Zelim slisati.«.

Vasi sogovorniki bodo verjet-

no lazje sledili vadim Zeljam in

potrebam, e se bodo tudi sami
¢utili razumljene. Zato je kori-
stno, da poskusite tudi odzr-
caliti, kar vam oseba sporoca.
To lahko naredite s pomo¢jo
besed, kot so: » Vidim, da je
zate pomembno, ampak ...« ali
»Razumem, da mi zelis poma-
gati, ampak ...«.

Poleg tega, kaj poveste, pa je
klju¢no tudi, kako to poveste.
Zato bodite pozorni na svoj ton
govora in telesno govorico, da
tudi ti ne bosta izrazali agresivno-
sti oz. pasivnosti.

KAJ NAS PRI
POSTAVLJANJU MEJA
OVIRA?

Bolniki pogosto povedo, da sicer
vsaj priblizno poznajo nacela
asertivne komunikacije, a da jih s
tezavo vpeljujejo v vsakodnevno
sporazumevanje. Smiselno je, da
se v tem primeru vprasate, zakaj
vam je tako tezko postaviti mejo.
Kaj to, da tezko postavite mejo in
da tezko poveste, kaj potrebujete
in si Zelite, pove o vas? Pogosto
so v ozadju namrec prepricanja,
ki pravijo, da morate biti uboglji-
vi, ustrezljivi, skrajno prijazni do
drugih, da se morate prilagajati in
da ni prav, da sebe postavljate na
prvo mesto. Vabljeni k razmisle-
ku, kaksna prepricanja prepozna-
vate pri sebi vi. Morda pa je ravno
izku$nja onkolosgke bolezni tista,
ki lahko prinese priloznost, da ta
prepricanja izzovete, prevetrite

in preoblikujete v taka, ki bodo
bolj ustrezna in s katerimi boste v
odnosih lazje shajali.

Foto: Pexels
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VZPOSTAVITEV
ORGANIZIRANEGA
PRESEJALNEGA PROGRAMA
ZA RAKA PROSTATE

Mag. Janka Carman, dr. med.,
vodja multidisciplinarnega tima za raka
prostate, Onkoloski institut Ljubljana,

in vodja Strokovne skupine za raka
prostate pri Drzavnem programu za
obvladovanje raka

Doc. dr. Urska Ilvanus, dr. med.,
vodja DrZzavnega programa ZORA in
vodja Drzavne komisije za presejalne
programe v Sloveniji

DRZAVNEM SVETU JE 4. NOVEMBRA 2024 POTEKAL POSVET

»PRESEJALNI PROGRAM RAK PROSTATE — KJE SMO IN KAKO

NAPREJ?«, KI GA JE ORGANIZIRALA KOMISIJA ZA SOCIALNO
VARSTVO, DELO, ZDRAVSTVO IN INVALIDE SKUPAJ Z DRUSTVOM UROLO-
SKIH BOLNIKOV SLOVENIJE IN ONKOLOSKIM INSTITUTOM LJUBLJANA.
NAMEN POSVETA JE BIL PREGLED DOSEDANJEGA NAPREDKA PRI UVAJA-
NJU ORGANIZIRANEGA PRESEJALNEGA PROGRAMA ZA ZGODNJE ODKRI-
VANJE RAKA PROSTATE TER OPREDELITEV NASLEDNJIH KORAKOV ZA
NJEGOVO UVEDBO. KER ZGODNJI RAK PROSTATE MOSKIM NE POVZROCA
TEZAV IN KER NE POZNAMO UCINKOVITIH UKREPOV ZA PREPRECEVANJE
TEGA RAKA, SO TOVRSTNI DOGODKI IZJEMNO POMEMBNI, SA] VPLIVAJO
NA OZAVESCENOST TER SPODBUJAJO AKTIVNOSTI ZA USPESNO UVAJANJE
ORGANIZIRANEGA PRESEJALNEGA PROGRAMA, KI MU BODO SLOVENSKI
MOSKI ZAUPALI IN SE GA UDELEZEVALL

Rak prostate je najpogostejsi rak pri moskih v Evropi in v Sloveniji, po
stopnji umrljivosti moskih zaradi raka pa se uvrsca na tretje mesto v
Evropi in drugo v Sloveniji. Po podatkih Registra raka RS je v letu 2021

v Sloveniji za rakom prostate zbo-
lelo 1617 moskih, umrlo pa 487.
Rak prostate spada med bolezni

z dobrim prezivetjem: petletno
prezivetje moskih, zbolelih v letih
od 2016 do 2020, je bilo 94 %.
Klju¢no vlogo pri prezivetju ima
stadij bolezni ob diagnozi, saj je
bilo petletno prezZivetje pri bolni-
kih z razsejano boleznijo, diagno-
sticiranih v obdobju 2012-2016,
le 29 %.

RAZSIRJENO
PRILOZNOSTNO
PRESEJANJE ZA RAKA
PROSTATE NIMA PRAVIH
UCINKOV

V Sloveniji je priloznostno pre-
sejanje za raka prostate zelo raz-
$irjeno, vendar se to ne odraza v
manjsi umrljivosti za tem rakom.
Zato v skladu z mednarodnimi
priporocili in izku$njami, ki jih
imamo pri vzpostavljanju uspe-
$nih presejalnih programov v
Sloveniji, ze potekajo aktivnosti
za preverjanje vzdrznosti in uéin-
kovitosti zgodnjega odkrivanja in
zdravljenja raka prostate v okviru
populacijskega, organiziranega
presejalnega programa.

Rak prostate je pomembno dru-
gacen od vecine drugih rakov.
Okrog 40 % moskih, ki se jim v
presejanju odkrije raka prostate,
ni potrebno zdraviti takoj, ampak
jih aktivno spremljamo in zdra-
vljenje odlozimo, ne da bi s tem
vplivali na prezivetje. S tem ohra-
nimo tudi kakovost Zivljenja, saj
ima vsako zdravljenja raka pro-
state lahko nezelene sopojave. Po
drugi strani pa agresivne oblike
raka prostate hitro napredujejo in
resno ogrozajo zdravje. Cilj orga-
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Od leve proti desni: urolog dr. Miha Pukl, dr. med., doc. dr. TomaZz Smrkolj, dr. med., iz ZdruZenja urologov Slovenije,
vodja Strokovne skupine za raka prostate pri Drzavnem programu obvladovanja raka (DPOR) mag. Janka Carman, dr. med.,
predsednik Drustva uroloskih bolnikov Slovenije Igor Antauer, generalna direktorica Direktorata za javno zdravje na Ministrstvu
za zdravje Vesna Marinko, Marko Lotrié, predsednik Drzavnega sveta Republike Slovenije, Zlata Stiblar Kisié, direktorica
Onkoloskega instituta Ljubljana, vodja DrZzavne komisije za presejalne programe na OnkoloSkem institutu Ljubljana doc. dr.
Urska Ivanus, dr. med., podpredsednik Europa Uomo dr. Erik Briers ter predstavnika Mednarodne agencije za raziskovanje raka
pri Svetovni zdravstveni organizaciji (IARC-WHO) dr. Arunah Chandran in Andre Carvalho.

niziranega presejalnega progra-
ma za raka prostate je prepozna-
ti moske z agresivnimi oblikami
raka, ki potrebujejo takojsnje
zdravljenje, s tem zmanjsati
umrljivost in izboljsati kakovost
zivljenja bolnikov.

PILOTNI PROJEKT IN
NASLEDNJI KORAKI
ZA VZPOSTAVITEV
ORGANIZIRANEGA
PRESEJALNEGA
PROGRAMA

Od oktobra lani Onkoloski institut
Ljubljana vodi dvoletni projekt
PETER, ki poteka pod okriljem
Ministrstva za zdravje in Javne
agencije za znanstvenorazisko-
valno in inovacijsko dejavnost RS
(ARIS). Projekt bo zagotovil stro-
kovne in organizacijske podlage
za pilotno preverjanje in kasneje

morebiti vzpostavitev organizi-
ranega presejalnega programa

za raka prostate v Sloveniji. Pri
projektu sodelujejo vsi, ki so
vpeti v obravnavo raka prostate v
Sloveniji, zelo tesno sodelovanje
se je vzpostavilo s tujimi strokov-
njaki, predvsem z Mednarodno
agencijo za raziskovanje raka
(IARC) pri Svetovni zdravstveni
organizaciji in vodilnimi strokov-
njaki v Evropskem konzorciju za
organizirano presejanje raka pro-
state, projekt PRAISE-U.

Potrebno bo zagotoviti dolgoroc-
no finan¢no stabilnost programa,
zadostne kadrovske vire ter ustre-
zno opremo, predvsem za dia-
gnostiko in zdravljenje. Dejanske
potrebe po kapacitetah se bodo
ocenile na podlagi rezultatov pilo-
tne raziskave, ki se bo v okviru
projekta Svetovne zveze za obvla-

dovanje raka (UICC) pricela v
prihodnjem letu. K presejanju bo
povabljena skupina moskih med
50. in 69. letom starosti.

Le s podporo politi¢nih odlo-
cevalcev, Ministrstva za zdravje,
stroke in javnosti ter sodelova-
njem vseh vpletenih bo presejalni
program za raka prostate dosegel
cilje, ki smo si jih zadali — zmanj-
$anje umrljivosti zaradi raka
prostate v Sloveniji in izboljSanje
kakovosti zivljenja bolnikov. Za
zagotavljanje zadostne udelezbe
ciljne skupine moskih v organizi-
ranem presejanju, zmanjsanju pri-
loznostnega presejanja in dosle-
dnega izvajanja aktivnega sledenja
bodo (in ze imajo) pomembno
vlogo pri ozaves$c¢anju tudi drustva
bolnikov.

Foto: Arhiv DOBSLO
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PREPOZNAVANJE
IN OBVLADOVANJE
NEZELENIH UCINKOV NA
KOZI PRI SISTEMSKEM
ZDRAVLJENJU
KOLOREKTALNEGA RAKA

ISTEMSKO ZDRAVLJENJE
KOLOREKTALNEGA RAKA
POSTAVLJA PRED NAS STE-

VILNE IZZIVE, KI SE NEMALOKRAT

KAZEJO SKOZI RAZLICNE NEZELE-

NE UCINKE, PREDVSEM NA KOZI IN

SLUZNICAH. ZA TOVRSTNA BIOLO-

SKA TARCNA ZDRAVILA — POGOSTO

GRE ZA ZAVIRALCE RECEPTORJA

EPITELIJSKEGA RASTNEGA FAKTOR-

JA (EGFR) — VEMO, DA SE NJTHOV

UCINEK NAJBOLJ IZRAZITO ODRA-

7ZA NA HITRO DELUJOCIH CELI-

CAH KOZE, LAS, NOHTOV IN NA

NEKATERIH SLUZNICAH. OSREDNJA
TEMA TEGA CLANKA BO ZATO

Dominik Skrinjar, dr. med.,
UKC Maribor
PREPOZNAVANJE IN PRAVOCASNO

ZDRAVLJENJE TAKSNIH SPREMEMB NA KOZI IN SLUZNICAH, SAJ IMATA
KLJUCNO VLOGO PRI IZBOLJSANJU KAKOVOSTI ZIVLJENJA BOLNIKOV.

SINDROM ROKA-NOGA

Sindrom roka-noga (SRN), znan tudi kot palmoplantarni eritem ali
palmoplantarna eritrodisestezija, je pogost nezeleni u¢inek pri zdra-
vljenju s citostatiki in tar¢nimi zdravili. Ta kozna reakcija prizadene
dlani in stopala ter se kaze kot rdecina, bolecina, oteklina ter v¢asih kot
mehurcki in razjede. SRN se pojavi obic¢ajno od 24 ur do 3 tedne po
zdravljenju, z okrevanjem v 7-10 dneh. Ceprav vzrok ni povsem razja-
snjen, se zdi, da je povezan z akumulacijo citostatikov v akralnih prede-
lih. SRN se lahko pojavi pri 5-40 % bolnikov, ki prejemajo zdravljenje
s fluoropirimidini, antraciklini, taksani, bleomicinom, citarabinom,
mitomicinom, ciklofosfamidom, vinorelbinom, lapatinibom, dasati-
nibom, sorafenibom in sunitinibom. Za zmanjsanje tega nezelenega
ucinka se uporabljajo visoki odmerki piridoksina in topikalne kreme z

ureo. V¢asih je potrebno prilago-
diti odmerek zdravila, podaljsati
interval med cikli ali celo pre-
kiniti zdravljenje, pri cemer ob
prekinitvi zdravljenja obi¢ajno v
1-2 tednih pride do regeneraci-
je koze. Prilagoditev odmerka in
intervalov omogoca zmanj$anje
intenzivnosti SRN in nadaljeva-
nje zdravljenja raka, pri ¢emer se
ohranja u¢inkovitost zdravljenja.
Bolnikom za zmanjsanje tvega-
nja za SRN priporo¢amo upo-
rabo krem z ureo, hladne kopeli
za dlani in stopala ter izogibanje
tesni obutvi in oblacilom.

DERMATITIS

Kemoterapevtiki in tar¢na zdra-
vila lahko povzrocajo alergijsko
reakcijo tipa IV, ki se klini¢no
kaze kot ekcem s srbe¢im rde¢im
vezikulopapularnim izpuscajem.
Locevanje med dermatitisom in
makulopapularnim eksantemom
ni vedno enostavno. Neposreden
stik z nekaterimi citostatiki lahko
privede tudi do alergijskega kon-
taktnega dermatitisa, ki ga lahko
povzrocijo vsi fluoropirimidini,
bleomicin, daktinomicin, gem-
citabin, hidroksiurea, ifosfa-
mid, metotreksat, ciklofosfamid,
doksorubicin, mitomicin in vin-
blastin. Zadnji $tirje lahko prav
tako povzrocijo kontaktni derma-
titis. Zdravljenje s kortikosteroidi
je ucinkovito, pri ¢emer se odlo-
¢itev o terapiji prilagaja resnosti
dermatitisa.

EKSANTEM IN
ERITRODERMIJA

Makulopapularni eksantem se
lahko pojavi po uporabi stevil-
nih citostatikov in multitar¢nih



Sindrom roka-noga, imenovan tudi palmoplantarni eritem, je
pogost nezeleni ucinek po zdravljenju s citostatiki in tarénimi
zdravili.

zdravil. Pomembno je razlikovati med makulo-
papularnim eksantemom, ki je alergijska reakcija
tipa I z urtiko in morda angioedemom, saj se zdra-
vljenje v takem primeru praviloma ne nadaljuje.
Makulopapularni eksantem ne predstavlja kontra-
indikacije za nadaljnjo aplikacijo citostatika, ki ga je
sprozil. Kozne reakcije se razvrscajo v $tiri stopnje.
Eksantem se lahko pojavi pri zdravljenju s preparati
platine, citarabinom, dakarabazinom, ifosfamidom,
fluoropirimidinom, gemcitabinom, preparati nitro-
ze uree, taksani, merkaptopurinom, metotreksatom,
vinka alkaloidi in mnogimi multitar¢nimi zdravili,
kot so sorafenib, sunitinib, dasatinib in lapatinib.
Merkaptopurin in nitroza urea lahko povzrocita tudi
lihenoidne erupcije. Eritrodermo so opisovali pri
zdravljenju s cisplatinom, citarabinom, fluorouraci-
lom in vinkristinom. Za eksantem je simptomatsko
zdravljenje s kortikosteroidi obic¢ajno zadostno, med-
tem ko so pri izrazitejsih reakcijah z eritrodermijo
potrebni sistemski kortikosteroidi.

HIPERPIGMENTACIJA

Hiperpigmentacija je dobro znan neZeleni uc¢inek
citostatikov, zlasti alkilirajo¢ih agensov in antibioti-
kov. Ta pojav lahko prizadene kozo, sluznice, lase in
nohte ter se lahko manifestira kot lokalna ali difuzna
hiperpigmentacija - torej temnejse lise ali podro-
¢ja, ki so temnej$a zaradi vecje koli¢ine koznega
pigmenta — melanina. Nekateri citostatiki ali njihovi
presnovki spodbujajo nastajanje melanina v mela-
nocitih, kar vodi v hiperpigmentacijo, ki se obi¢ajno
pojavi nekaj tednov po zacetku zdravljenja s cito-

statiki. Ta ucinek je obicajno reverzibilen in izgine
nekaj mesecev po zakljucku citostatskega zdravlje-
nja. Prav tako pa tudi maligna bolezen lahko pov-
zroc¢a hiperpigmentacijo. Pri bolnikih, ki prejemajo
citostatike, je potrebna previdnost pri izpostavlje-
nosti soncu, saj lahko $e poveca hiperpigmentacijo.
Priporoca se uporaba izdelkov s son¢no zascito.

FOTOTOKSICNI DERMATITIS

Obcutljivost za UV-svetlobo se poveca pri zdravlje-
nju s Stevilnimi citostatiki, kot so fluoropirimidini,
taksani, metotreksat, mitomicin, merkaptopurin in
vinka alkaloidi. Zato se je med zdravljenjem pripo-
rocljivo izogibati soncu in solarijem. Fototoksi¢ni
dermatitis se klini¢no manifestira kot srbe¢ izpuscaj
z eritemom, makulami in papulami na obrazu, trupu
in okoncinah. Izpuscaj, ki ga povzroci sonc¢na svetlo-
ba, je obicajno fototoksicen in le redko fotoalergicen.
Pri hujsih reakcijah se uporabljajo kortikosteroidi.
Za preprecevanje fototoksi¢nih reakcij se priporoca
izogibanje soncu in uporaba izdelkov s son¢no zasci-
to.

AKNIFORMNI 1IZPUSCAJ

Tarcna zdravila proti receptorju EGF pogosto pov-
zrocijo nezelene ucinke na kozi, kot so izpuscaji,
suha koza, spremembe nohtov, razpoke in spre-

Vcasih je potrebno prilagoditi
odmerek zdravila, podaljSati
interval med cikli ali celo prekiniti
zdraviljenje, pri cemer ob prekinitvi
zdravljenja obicajno v 1-2 tednih
pride do regeneracije koze.
Prilagoditev odmerka in intervalov
omogoca zmanjsanje intenzivnosti
sindroma roka-noga in nadaljevanje
zdravljenja raka, pri cemer se
ohranja ucinkovitost zdravijenja.
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membe las. Izpuscaji se obicajno pojavijo na obrazu,
temenu, prsih in hrbtu, sprva pa se lahko kazejo kot
rdecica in pekoc¢ obcutek. Imenujejo jih tudi aknam
podobni izpuscaji. Vcasih se kasneje lahko vnamejo
ali postanejo srbeci. Pojavijo se pri vecini bolnikov
(80-86 %), ki prejemajo zdravila, kot so cetuksi-
mab, panitumumab, erlotinib in gefetinib, obi¢ajno v
prvih tednih zdravljenja (Slika 2). Intenzivnost izpu-
$¢ajev se s¢asoma zmanj$a. Raziskave so pokazale,
da je pojav izpuscajev na kozi lahko dober pokazatelj
uspesnosti zdravljenja. Za preprecevanje ali zmanj-
$anje akniformnega izpuscaja uporabljamo kremo z
vitaminom K, ki deluje kot aktivator EGFR v kozi.
Ta krema preprecuje nastanek izpuscaja, Ce jo zacne-
mo uporabljati pred zdravljenjem s tar¢nimi zdravi-
li, in tudi odpravlja izpuscaj, ¢e se je Ze pojavil med
zdravljenjem s tarénimi zdravili.

Za zdravljenje pustul uporabljamo topikalne antibi-
otike, kot sta eritromicin in klindamicin. Ce lokalno
zdravljenje ne zados¢a, se lahko uporabi sistemsko
zdravljenje, vendar je pomembno vedeti, da uc¢inki
ne nastopijo takoj in da je obcutljivost koze na sonce
povecana, zato je treba kozo zaicititi pred soncem, Se
posebej v ¢asu najvecje son¢ne moci med 11. in 16.
uro. Po ve¢mese¢nem zdravljenju se bolniki pogosto
soocajo z zelo suho kozo, ki se lus¢i. To lahko pov-
zro¢i srbenje in vnetje. Priporo¢amo hitro prhanje

z mla¢no vodo in uporabo neodisavljenih gelov ali
olj za prhanje. Bolnik naj kozo po umivanju nezno
posusi z mehko brisaco, nato pa naj uporabi vlazilni
losjon ali kremo vsaj dvakrat na dan.

PARONIHIJA

Pri 16-20 % bolnikov, zdravljenih z zaviralci EGFR,
se lahko pojavijo tudi spremembe koze okoli nohtov,
ki se kazejo z bole¢ino, oteklino, rde¢ino in razpoka-
mi. Koza okoli nohtov postane zelo suha in razpoka-
na, na koncih prstov se lahko za¢ne lupiti. Poleg tega
lahko otece obnohtna koZica, nekateri nohti se lahko
tudi vrastejo. Spremembe nohtov se navadno pojavi-
jo tedne ali mesece po zacetku zdravljenja z zaviralci
receptorjev EGFR in pogosto vztrajajo nekaj tednov
ali mesecev po koncu jemanja zdravila. Pogosteje

so prizadeti prsti na nogah in palci na rokah. Tako
kot kozni izpuscaji se lahko bolezen nohtov med
zdravljenjem izboljsa ali poslabsa. V¢asih izgine brez

Paronihija je okuZba nohtov, ki je pogostejSa
na prstih rok.

zdravljenja. V nasprotju z izpuscaji, ki nakazuje-
jo uspesnost ciljnega zdravljenja pri zaviranju rasti
raka, tezave z nohti tega ne kazejo.

ALOPECIJA

Izguba las (alopecija) je najpogostejsi nezeleni uci-
nek zdravil za raka, ki prizadene hitro rastoce celice
lasnih foliklov. Ta izguba lahko ¢ustveno prizadene
bolnike, vendar ni vedno popolna. Pogosto se pojavi
med kemoterapijo, redkeje pri hormonskem zdra-
vljenju in nekaterih biologkih zdravilih. Intenzivnost
izpadanja las je odvisna od vrste zdravila, odmerka
in nacina dajanja. Izpadanje las se obi¢ajno za¢ne
po nekaj tednih kemoterapije in je zacasno. Lasje
ponovno zrastejo po prenehanju zdravljenja, obicaj-
no v treh do §tirih mesecih. Zdravila za preprecitev
izgube las niso znana, vendar lahko nosenje lasulje
ali drugih pokrival pomaga bolnikom med izpada-
njem las. Priporocajo tudi nezno ravnanje z lasmi in
za$cito pred soncem.

ZAKLJUCEK

Nezeleni u¢inki na kozi, ki nastajajo pri zdravlje-
nju raka, so raznoliki in se pojavljajo v razli¢nih
¢asovnih obdobjih. Ce jih hitro prepoznamo in
ukrepamo, so obvladljivi. Njihovo intenziteto lahko
mocno zmanj$amo ali pa jih odpravimo, kar je zelo
pomembno za kakovostno zivljenje bolnika. Le-ta
tako bolje sodeluje, zato so tudi rezultati zdravljenja
boljsi.

Literatura: Seznam hranimo v urednistvu.



N EVR O F I B R O M ATOZ A rastejo iz podpornih celic Zivcev

z mielinskim ovojem. Prizadete
so lahko tudi o¢i in Zilje, poja-
P R I OTR O CI H I N vljajo se spremembe na kosteh.
Pridruz lahko pojavljaj
MLADOSTNIKIH (i uéne tefave in motni poor-
nosti s hiperaktivnostjo. Pri NF1

se prvi simptomi najpogosteje
pojavijo ze v zgodnjem otrostvu.

Za nevrofibormatozo tipa 2 so
klju¢ni simptomi bilateralni vesti-
bularni $vanomi (tumorji na slu-
$nih Zivcih), ki povzrocajo izgubo
sluha, tinitus in teZave z ravnotez-
jem. Lahko se pojavijo tudi drugi
tumorji na centralnem in perifer-
nem Ziv¢nem sistemu. Pri NF2

se prvi simptomi najpogosteje
pojavijo v obdobju najstnistva ali
v odraslosti.

Domen Hartte, mag. psihologije, Tamara Mesko Hlastec, univ. Svanomatoza je znacilna po ve¢
specializant klinicne psihologije, dipl. psih., bolecih $§vanomih, ki rastejo na
Klini¢ni oddelek za otrosko, specialistka klinine psihologije, zivcih. Simptomi obi¢ajno vklju-
mladostnisko in razvojno nevrologijo UKC Ljubljana, Pediatri¢na klinika,

Klini¢ni oddelek za otrosko, cujejo kronicno bolecino, ki lahko

mladostnisko in razvojno nevrologijo mocno vphva na bolnikovo kako-

EVROFIBROMATOZA JE REDKA GENETSKA MOTNJA, KI PRIMAR-
NO PRIZADENE ZIVCNI SISTEM. BOLEZEN SE POJAVI V TREH
GLAVNIH OBLIKAH — NEVROFIBROMATOZA TIPA 1 (V NADA-

LJEVANJU TUDI NF1), NEVROFIBROMATOZA TIPA 2 (V NADALJEVANJU

TUDI NF2) IN SVANOMATOZA. VSAKA OBLIKA IMA SPECIFICNE KLINIC-

NE ZNACILNOSTI, VENDAR SI VSE DELIJO SKUPNO LASTNOST — RAST

TUMORJEV NA ZIVCNEM TKIVU. NEVROFIBROMATOZA SE DEDUJE AVTO-

SOMNO DOMINANTNO. PRIBLIZNO POLOVICA PRIMEROV NF1 IN NF2

JE DEDNIH, MEDTEM KO SE DRUGI PRIMERI POJAVIJO ZARADI NOVONA -

STALIH MUTACIJ. NF1 JE NAJPOGOSTEJSA OBLIKA NEVROFIBROMATOZE,

POTEK BOLEZNI PA JE PRAVILOMA BLAZJI. NF2 SE POJAVLJA SEDEMKRAT

REDKEJE KOT NF1, BOLEZEN PA LAHKO POTEKA S HUJSIMI ZAPLETI.

SVANOMATOZA SE MED OMENJENIMI OBOLENJI POJAVLJA NAJREDKEJE.

OCENJUJEMO, DA V SLOVENIJI Z NEVROFIBROMATOZO ZIVI PRIBLIZNO

500 DO 1000 LJUDI.

SIMPTOMI NEVROFIBROMATOZE SE RAZLIKUJEJO
GLEDE NA TIP BOLEZNI

Za nevrofibromatozo tipa 1 so znacilni madezi café-au-lait, ki so sve-

Slika 1: Znacilni madeZzi café-au-fait pri
otroku. (A. Hernandez-Martin,
tlo rjave barve, in nevrofibromi, ki so ve¢inoma benigni tumorji in A. Duat-Rodriguez)

N

1

STROKOVNJAKI GOVORIJO



22

vost zivljenja. Bolecina pogosto
ostaja tudi po odstranitvi tumor-
jev. Prvi simptomi §vanomatoze
se obicajno pojavijo med 20. in
30. letom starosti.

Diagnoza nevrofibromatoza je
postavljena na osnovi klini¢nih
meril, genetskega testiranja in
slikanja (magnetna resonanca,
racunalniSka tomografija). Ker za
nevrofibromatozo ni zdravila, je
obravnava usmerjena v obvlado-
vanje simptomov in preprecevanje
zapletov, to pa vkljucuje razlicne
medicinske postopke, ki so lahko
za bolnike zelo stresni in neprije-
tni. Bolezen ima zaradi $tevilnih
oblik in simptomov pomemben
vpliv na kakovost Zivljenja bolni-
kov.

NEVIDNI IZZIVI -
PSIHOLOSKE TEZAVE

Psiholoske posledice nevrofibro-
matoze, predvsem pri otrocih,
pogosto ostanejo prezrte, kljub
temu da so lahko enako, ¢e ne
celo bolj, obremenjujoce kot tele-
sni simptomi. Otroci z nevro-
tibromatozo pogosto dozivljajo
Custvene tezave, kot so tesnoba,
depresija in nizja samozavest.
Negotovost, ki spremlja bolezen,
redni obiski pri zdravniku, kirur-
$ki posegi in potencialni razvoj
malignih tumorjev lahko pov-
zrocijo veliko stopnjo distresa
in tesnobe. Vidne spremembe
na kozi lahko mo¢no vplivajo na
otrokovo samopodobo. Mnogi
bolniki, tako otroci kot odra-

sli, se ob tem soocajo z obcut-

ki sramu in zadrege, kar lahko
vodi do socialne anksioznosti
in umika iz druzbenega zivljenja.
Poleg ¢ustvenih izzivov se otroci

pogosto soocajo tudi s tezavami
na u¢nem podrocju. Pogoste so
tezave z ucenjem, zlasti na podro-
¢ju branja, matematike in pisanja,
te tezave pa vplivajo na njihovo
u¢no uspesnost in posledi¢no tudi
na njihovo samopodobo. Pogosto
se ob bolezni lahko pojavlja tudi
motnja pozornosti s hiperak-
tivnostjo (ADHD), kar dodatno
otezi $olsko delo, njihove soci-
alne interakcije in vsakodnevno
funkcioniranje. Zadnje ugotovitve
kazejo, da lahko otroci in odrasli
z NF1 pogosteje kazejo znacilno-
sti in vedenjske vzorce, znacilne
za motnjo avtisti¢nega spektra
(tezave s socialno interakcijo,
komunikacijo in ponavljajoce

se vedenje). Tveganje za razvoj
motnje avtisti¢nega spektra pri
osebah z NF2 pa trenutno $e ni
dobro raziskano.

Ko govorimo o vplivu bolezni na
posameznika, ne smemo zanema-
riti vpliva bolezni na celotno dru-
zino in ne le na bolnega otroka.
Starsi, stari starsi in tudi zdravi
sorojenci so lahko zaradi nudenja
¢ustvene, socialne in instrumen-
talne opore moc¢no psiholosko
obremenjeni, kar lahko vodi do
stresnih reakcij, konfliktov in
napetosti v druzini. Ob obravnavi
otrok in mladostnikov z nevro-
tibromatozo je tako izrednega
pomena nudenje opore celotni
druzini.

POMEMBNA JE SIROKO
USMERJENA PODPORA

Pri soocanju s ¢ustvenimi in
kognitivnimi tezavami, ki spre-
mljajo nevrofibromatozo, otrok
potrebuje podporo na ve¢ podro-
¢jih funkcioniranja. Potrebna je

podpora na u¢nem podrocju
(prilagojen proces izobrazeva-
nja, z upostevanjem otrokovih
uc¢nih tezav), socialna podpora
(spodbujanje socialnih interakcij,
vkljucevanje otrok v skupnost in
posledi¢no zmanj$evanje socialne
izolacije ter izboljsanje kakovosti
zivljenja) in psiholoska podpo-
ra - svetovanje in po potrebi tudi
psihoterapevtska obravnava lahko
pomagata otroku pri krepitvi
samopodobe, obvladovanju tesno-
be in depresivne simptomatike.
Pri nudenju opore je pomemb-
no, da je le-ta vedno prilagojena
potrebam otroka oz. druzZine.

Bolniki se, predvsem v tujini,
povezujejo tudi znotraj podpor-
nih skupin, ki nudijo prostor za
izmenjavo izku$enj, medsebojno
povezovanje in oporo. V Sloveniji
skupin, ki bi zdruzevale bolnike

z nevrofibromatozo, zaenkrat Se
nimamo.

V sklopu obravnave otrok z
nevrofibromatozo je na Klinicnem
oddelku za otrosko, mladostni-

$ko in razvojno nevrologijo in

na Klini¢nem oddelku za otro-

sko hematologijo in onkologijo
Pediatricne klinike na voljo klini¢-
nopsiholoska obravnava, h kateri
otroka oz. druzino napoti lececi
zdravnik. Obravnava je usmerjena
v klini¢nopsiholosko ocenjeva-
nje morebitnih tezav otroka in v
podporo pri sooc¢anju z boleznijo,
tako bolnim otrokom in mlado-
stnikom, kot tudi njihovim star-
Sem.

Viri in literatura: Seznam hranimo
v urednistvu.



ZGODOVINA IN ZACETEK
KLINICNIH STUDIJ

Prof. dr. Maja Cemazar, univ. dipl.
biol., strokovna sodelavka na pododdelku

Neza Gros, univ. dipl. inz. agr.,

za klini¢ne raziskave,
Onkoloski institut Ljubljana

vodja Sektorja za raziskovanje in
izobrazevanje,
Onkoloski institut Ljubljana

LINICNE STUDIJE SO TEMELJ SODOBNE MEDICINE, SA] OMOGO-

CAJO RAZVOJ NOVIH TERAPIJ IN ZAGOTAVLJAJO NJIHOVO VAR-

NOST TER UCINKOVITOST. RAZUMEVANJE, KAKO SO KLINICNE
STUDIJE NASTALE IN KAKSNO VLOGO IMAJO PRI NAPREDKU ZDRAVLJE-
NJA RAKA, PACIENTOM NUDI DRAGOCEN VPOGLED V NJIHOV POMEN ZA
MEDICINSKI NAPREDEK. TA ESEJ RAZISKUJE ZACETKE KLINICNIH STUDIJ,
NJIHOV RAZVOJ IN NJIHOV PRELOMNI VPLIV NA PODROCJE ONKOLOGIJE.

ZACETKI KLINICNIH STUDIJ

Koncept klini¢nih $tudij sega vec stoletij nazaj. Prva dokumentirana
klini¢na $tudija je potekala leta 1747 pod vodstvom Jamesa Linda, skot-
skega zdravnika v britanski kraljevi mornarici. Lind je preuceval visoko
umrljivost zaradi skorbuta med mornarji in testiral razli¢na zdravljenja.
Ugotovil je, da so bolezen najbolje premagovali citrusi, kar je pomenilo
prelomnico v testiranju uc¢inkovitosti medicinskih posegov.

Vendar pa ta $tudija $e ni bila standardizirana. Sele konec 19. in v
zacetku 20. stoletja, z razvojem znanstvenih metod in medicinske etike,
so klini¢ne $tudije dobile sodobnejso obliko. Sredi 20. stoletja je bila
izvedena prva randomizirana kontrolirana $tudija, ki je preucevala
ucinke antibiotika pri zdravljenju tuberkuloze. Uvedba novih metod
raziskovanja, kot so naklju¢na razporeditev (randomizacija), slepitev ali

uporaba placeba, je predstavljala
pravo revolucijo v medicini, saj je
pomenila zmanj$anje pristransko-
sti in omogo¢ila natancnejse ugo-
tavljanje ucinkovitosti zdravil.

Pomemben mejnik tega obdobja
je oblikovanje mednarodnega
eti¢nega okvirja, ki izhaja ze iz
starodavne Hipokratove prisege,
ki doloc¢a glavno dolznost zdrav-
nika, to je, da ne skoduje bolni-
ku. Stevilne spremembe na tem
podrocju so narekovali zgodovin-
ski dogodki. Danasnje standarde
so sooblikovali mejniki po drugi
svetovni vojni, ki bolnika posta-
vljajo v ospredje vse do danes,
ko klini¢ne $tudije nacrtujemo v
sodelovanju z bolniki.

KLINICNE STUDIJE
V ONKOLOGIJI:
PRELOMNICA

Rak je bil vedno poseben izziv

za medicino. Zgodnja zdravlje-
nja raka so bila ve¢inoma ekspe-
rimentalna in pogosto tvegana
zaradi omejenega razumevanja
bolezni. Sistemati¢ne Studije zdra-
vljenja raka so se resno zacele Sele
v 20. stoletju, ko so se razvijale
kemoterapija, radioterapija in
kirurske tehnike.

Eden najpomembnejsih trenutkov
v onkoloskih klini¢nih $tudijah je
bil v 40. letih prej$njega stoletja z
razvojem kemoterapije. Klini¢ne
Studije nekaterih kemi¢nih snovi
so dokazale, da lahko zmanj$ajo
tumorje (prve $tudije so bile nare-
jene pri bolnikih z limfomi), kar
je pomenilo prvi veliki preboj v
medicinski onkologiji. Ta uspeh
je odprl pot nadaljnjim raziska-
vam kemoterapevtikov in razvoju
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James Lind prva uporaba

placeba

kombiniranih terapij, ki so danes
standard v zdravljenju raka.

RAZVOJ ONKOLOSKIH
KLINICNIH STUDIJ

Napredek onkologkih klini¢nih
$tudij odraza Sirse trende v medi-
cinskih raziskavah. Sprva so se
$tudije osredotocale na iskanje
zdravljenj, ki bi podaljsala Zivlje-
nje ali zmanjsala simptome. Z
globljim razumevanjem raka pa
so se cilji razsirili. Raziskovalci so
zaceli ciljano obravnavati posa-
mezne vrste raka, kar je vodilo k
bolj prilagojenim in uc¢inkovitim
terapijam, s pomembnim ciljem
— ohraniti ali izboljsati kakovost
podalj$anega Zivljenja.

Pomemben prelom je prineslo
odkritje genetskih znacilnosti
raka. V 21. stoletju so se pojavile
tarCne terapije in imunoterapije,

ki so povsem spremenile zdravlje-

do danes
konlrolirana mednarodni elifni sodobne
kliniéna Studija okvir raziskav v metode
medicini raziskovanja v
medicini

Slika 1: Razvoj klinicnih Studij

nje raka. Klini¢ne $tudije zdravil,
kot je trastuzumab za HER2-
pozitivni rak dojke, in zaviralcev
imunskih kontrolnih tock, kot

je pembrolizumab, so izboljsale
rezultate zdravljenja pri mnogih
bolnikih. Te terapije so dokaz,
kako so klini¢ne $tudije najsodob-
nej$o znanost priblizale v osréje
obravnave raka.

VLOGA BOLNIKOV V
KLINICNIH STUDIJAH

Bolniki so v sredis¢u vsake kli-
ni¢ne $tudije. Sodelovanje v teh
raziskavah ne omogoca le dostopa
do inovativnih zdravljenj, temve¢
prispeva tudi k napredku znanja,
ki koristi prihodnjim genera-
cijam. V onkologiji so klini¢ne
$tudije Se posebej pomembne za
bolnike z redkimi ali agresivnimi
oblikami raka, saj ponujajo novo
upanje tam, kjer standardna zdra-
vljenja morda ne zadostujejo.

Danes se klini¢ne $tudije izvajajo
pod strogim eti¢nim nadzorom,
da se zagotovi varnost bolnikov.
Prostovoljna privolitev po pou-
¢itvi, redno spremljanje in pre-
glednost glede moznih tveganj in
koristi so sestavni deli procesa. Ti
varovalni ukrepi so bili uvedeni
kot odgovor na pretekle eti¢ne
kréitve, kar poudarja pomemb-
nost bolnikovih pravic v sodob-
nih raziskavah.

ZAKLJUCEK

Zgodovina klini¢nih $tudij je
zgodba vztrajnosti, inovacij in
sodelovanja. Od eksperimenta
Jamesa Linda pri skorbutu do
prelomnih napredkov v onkologi-
ji klini¢ne $tudije nenehno $irijo
meje mogocega v medicini. Za
bolnike z rakom predstavljajo pot
upanja, saj omogocajo boljse tera-
pije in boljse izide zdravljenja.

Ob pogledu v prihodnost bodo
klini¢ne $tudije ostale klju¢ne v
boju proti raku. Napredki v teh-
nologiji, kot so umetna inteligen-
ca in genomske raziskave, obetajo
bolj uc¢inkovite in vkljucujoce
$tudije. Z udelezbo v klini¢nih
raziskavah bolniki in raziskovalci
skupaj nadaljujejo pot do prema-
govanja raka.

Foto: Pexels



MAYEVA ZGODBA

EM MAY VOLAVSEK IN SEM LETOSNJEGA MARCA DOPOLNIL 18 LET

TER POSTAL ODRASLA OSEBA. PRED PRELOMNIM KOLEDARSKIM

DOGODKOM V MARCU 2024 PA ME JE NA VSE SKUPAJ PRIPRAVIL

TUDI BOJ Z BOLEZNIJO.

Obiskujem 4. letnik Srednje grad-
bene Sole, uzivam v druzenju s
so$olci, razvazam pice, ob¢asno
tecem ter se ukvarjam z drugi-
mi vadbami za krepitev telesa in
duha. Na videz sem povprecen
najstnik, ki se veliko smeji in se
veseli zZivljenja. Pa sem vendar
drugacen od vecine najstnikov.
Sem otrok z rakom.

Vse skupaj se je zacelo pole-

ti 2022, kaksno leto in pol pred
diagnozo, z rahlimi bole¢inami

v nogi, ¢emur nisem pripisoval
posebne pozornosti. S prijate-

lji smo namrec s kolesi vozili
downhill, zato sem bil preprican,
da sem se le udaril v nogo in

bo bole¢ina kmalu posla. Pa ni.
Bolecina se je kasneje razvila v
mocnejso in me tudi prepricala v
opustitev vecine Sportnih dejav-
nosti, ki sem jih sicer rad pocel.
Tako sem se pocasi oddaljil od
zunanjega sveta in vecino svoje-
ga zivljenja prestavil na splet, ki
je kmalu postal moj edin nacin
komunikacije s prijatelji. Bolec¢ine
so se vecale iz tedna v teden,
osebni zdravnik me je poslal na
rentgen, ki ni pokazal ni¢ resnega,
zato mi Zal ni znal podati bolj-

$e razlage kot tiste, povezane z
rastnimi in pubertetniskimi
tezavami. In pri tem je ostalo.

Z mami pa sva vztrajala, naj po-
iSCejo resitev, saj me je utripajoca

pekoca bolec¢ina pono¢i zbujala se
naslednje tri mesece. Zbujal sem
se ves prepoten, kot bi lezal v luzi.
Vse skupaj je trajalo slabo leto,
ko so me poslali na prvo resnejso
preiskavo. Magnetna resonan-

ca ni pokazala ni¢ neobicajnega.
Bolecina je ostala nepojasnjena,
kljub temu pa ni popustila oz. se
je Se stopnjevala. Mami je vztra-
jala in odlocila sva se za pregled
v zasebni ordinaciji dr. Kovacica,
ki je moj primer hotel podrob-
neje raziskati. On se je zavzel in
poglobil v mojo tezavo, saj se mu
je zdelo »zanimivo«, da me noga
boli, nikjer pa ni ni¢ posebnega
videti in nih¢e ne more ugoto-
viti, kaj je narobe. Mislil je, da
sem vrhunski $portnik, ki je po
poskodbi prehitro pricel z okreva-
njem in obremenjevanjem noge.
Vendar moja noga ni bila nikoli
poskodovana, pa tudi s Sportom
se profesionalno nisem nikoli
ukvarjal. Sport je bil moj hobi in
sprostitev. Dr. Kovaci¢ je opravil
UZ, ki je pokazal spremembe na
kostnini, kar pa mu ni bilo prav
vsed, zato je poslal slike MR in
UZ na konzilij. To je posvet stro-
kovnjakov, specialistov s posame-
znega podrodja, in morda najdejo
kaksno resitev. Po tednu dni sem
prejel klic, da se sumi na avtoimu-
no bolezen CRM. Napotil me je
na otrosko ortopedijo v Ljubljani,

kjer so mi 16. 10. 2023 opravi-

li prvo biopsijo - zvrtajo luknjo
skozi nogo v premeru 10 mm. Na
rezultate smo cakali 3 tedne. V
tem Casu nisem smel stopati na
nogo, zato sem ostal doma. Sole
nisem obiskoval; soSolci so mi
dostavljali gradivo iz $ole po dis-
cordu. 30. 10. 2023 so mi odstra-
nili $ive po biopsiji. Ves vesel sem
odkorakal brez bergel iz ordina-
cije in z mami sva se odpravila
po nakupih. Srecen sem bil, da
lahko spet samostojno hodim. Na
poti do nakupovalnega centra je
zazvonil telefon; bil je ortoped dr.
Kovacic¢ osebno. Zame je imel eno
dobro in eno slabo novico. Dobro,
da nimam avtoimune bolezni,
slaba pa, da se je vseeno izkazalo,
da gre za B-celi¢ni limfom visoke-
ga gradusa v desni golenici. Torej
hitrorastocega raka, ki pa je zelo
dobro ozdravljiv v zgodnji fazi.
Mami je zajokala, jaz pa sem si
oddahnil; bil sem bolj navdusen
kot Zalosten, ker so kon¢no ugo-
tovili, kaj mi je, in mi bodo znali
pomagati. Noga me je ob¢asno
namre¢ tako bolela, da bi si jo
kar sam »odzagal«. In zacelo se je
zdravljenje.

1. 11. 2023 je bil prelomni

dan, ko so me sprejeli na
Hematoonkoloskem oddelku
Pediatricne klinike v Ljubljani.
Dr. Velikonja si je vzela ¢as in
nama z mami razlozila, kako
bodo potekale dodatne preiskave
za natan¢no diagnosticiranje, da
sploh ugotovijo, kako me bodo
zdravili. Vedelo se je, da bo kemo-
terapija, kaksna in kako obsezna
pa v tistem trenutku ne. Meni je
bilo samo pomembno, da je ta
vrsta raka zelo dobro ozdravljiva
in se z vsem skupaj nisem prav
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preve¢ obremenjeval. Imel sem
magnetno resonanco, scintigrafi-
jo, UZ srca, PET CT, pa Se drugo
biopsijo, ki je bolela za znoret.
Med vsem tem so me tudi uspa-
vali in vstavili PICC - kateter na
levo roko, preko katerega bom
prejemal kemoterapijo.

Odkrili so, da imam difuzni viso-
koceli¢ni limfom tipa B na desni
goleni, brez klonalnosti. Slednje
je dr. Cesnova z ekipo specialistov
iz tujine ugotovila naknadno in se
to zgolj slucajno. Baje je samo 1/3
potrjenih limfomov tega tipa in se
tezje prepozna in zdravi od tipa s
klonalnostjo. Obenem pa zahteva
intenzivnej$o in bolj agresivno
kemoterapijo.

Miklavzev veler (5. 12. 2023) mi
je prinesel zacetek zdravljenja in
prvi odmerek. Zacela se je kemo-
terapija. Cakali so me §tirje cikli.
Med kemoterapijami naj bi hodil

PROJEKT FORTEe

FORTEe je obsezen projekt, ki se izvaja v 8 evrop-
skih drzavah in 16 zdravstvenih ustanovah. V
okviru projekta poteka tudi randomizirana kli-
ni¢na $tudija, osredotocena na pediatri¢no onko-
logijo, katere namen je dokazati, da specificna
gibalna terapija pozitivno vpliva na zmanjsanje
utrujenosti, ki jo povzrocata rak in zdravljenje,
ter na izbolj$anje z zdravjem povezane kakovosti

Zivljenja.

Dolgorocen namen projekta je uveljavitev gibalne
terapije v pediatri¢ni onkologiji kot standardne
prakse, ki temelji na znanstvenih dokazih in je
dostopna v klini¢ni oskrbi za vse pediatri¢ne bol-
nike z rakom v drzavah Evropske unije in drugod.

domov, prejemal kemoterapije

na tri tedne, vendar je bilo moje
zdravstveno stanje zelo slabo,
zato sem v dveh mesecih prezivel
kar 52 dni v bolni$nici. Vedno so
namre¢ sledili hudi zapleti. Ze po
prvi steklenici, oviti v alufolijo
(to so steklenice, ki nosijo v sebi
citostatike), prve kemoterapije, so
klicali ekipo za Zivljenjske funk-
cije. Samo jaz se nisem dal. Mami
sem sicer rekel, da $e zacel nisem
dobro, $ele prva je, pa kako bom
zdrzal §tiri. Obljubila mi je, da
bo $e vse dobro, da mi bodo stali
ob strani in naj mislim na stva-
ri, ki me veselijo in bo $lo lazje.
Vse dni me je zelo bolela glava ali
hrbet, veliko sem bruhal, apetita
nisem imel; vimes se mi je vnel
poziralnik in sploh nisem mogel
jesti, izgubil sem vse misice, ves
¢as sem krvavel iz nosa, volje
nisem imel veliko. Tudi lumbal-
ne punkcije so bile zelo mucne.

Zapletlo se je, da se mi je vnela
okolica katetra, zato so mi nakna-
dno med prvo in drugo kemo-
terapijo vstavili PORT. Odpadli
so mi lasje. Bili so trenutki, ko bi
najraje umrl, da bi bilo Ze konec
tega mucenja in trpljenja. Ampak
tak$nim trenutkom se nisem pre-
puscal in niso trajali dolgo. Vedel
sem, da moram to prestati, ¢e

se zelim pozdraviti. Upanje se je
povrnilo, zdravljenje pa nadalje-
valo.

Ko sem se po kon¢anem zdra-
vljenju vrnil iz bolni$nice domov
(2. 2.2024), sem bil $e vedno
zelo slab. Niti toliko moci nisem
imel, da bi pol litra soka nesel iz
enega prostora v drugega. Takrat
sem zacel s kinezioterapijami, ki
sem jih bil sicer delezen ze tudi v
okviru projekta FORTEe v ¢asu
kemoterapije. Ceprav sam dejan-
sko nisem mogel ni¢, so terapev-
ti Stirikrat na teden prisli in me

entov. V Sloveniji v projektu sodelujeta dva par-

tnerja: Pediatri¢na klinika UKC Ljubljana, katere

vloga je presejanje pacientov za vkljucitev v pro-
jekt FORTEe in njihovo primarno zdravljenje, ter
Forma 3D, ki skrbi za izvedbo gibalne terapije in

prilagojenih spremljevalnih testiranj.

Kljub temu da projekt e ni zakljucen, so dose-

danji rezultati zelo dobri, saj pacienti med zdrav-

ljenjem ohranjajo ali celo izboljsajo svojo vzdrz-

ljivost, misi¢no mo¢, koordinacijo, ravnotezje in

razmiSljanje.

Gre za najvecjo $tudijo na tem podrocju doslej,

saj je bilo v obdobju 2,5 let vkljucenih 450 paci-

gibljivost. Poleg izboljsanja gibalnih sposobnosti,
je pri pacientih mozno zaznati tudi boljse splosno
razpoloZenje in samopodobo ter bolj pozitivho

Domen Ravnik,

dipl. kineziolog
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spodbujali, da sem vstal in eno
uro treniral. Poleg tega so prispe-
vali tudi k temu, da je bil dan bolj
vznemirljiv, nekaj se je dogajalo

ter nisem samo lezal in propadal.

Zdaj ze okoli pol leta delam

s kineziologom Domnom,

ki je deloval tudi v projektu
FORTEe na onkoloskem oddel-
ku Pediatricne klinike. Vzel me je
pod svoje okrilje in mi z razgi-
bavanjem, ravnoteznimi vajami
in vajami za spodbujanje boljsih
kognitivnih sposobnosti, ki so
izjemno pomembne za boljse
okrevanje po kemoterapiji, poma-
ga pri izboljsanju telesnega in
dusevnega pocutja. Skupaj si pri-
zadevava, da pridem ¢im blizje
stanju, v kakr$nem sem bil pred

kemoterapijo.

Trenutno sva nekje na 60-ih
odstotkih. Uspesnost obiskovanja
terapij kaze, da sem mesec dni po

zakljucku kemoterapije pretekel

3 km na Teku za Pediatricno klini-
ko v Ljubljani. 14. 9. 2024 sem za
navdih ostalim otrokom in mla-
dostnikom, ki se borijo z dolgo-
trajnimi boleznimi, pretekel

10 km na Triglav teku na Brdu
skupaj z Domnom. Zelim jim
pokazati, da z vztrajnostjo in
zeljo, kljub raku, lahko zivi$ adre-
nalinsko, ekstremno in polno.

Ko se zdaj oziram nazaj v cas
kemoterapije, vidim precej zame-
gljeno sliko, je pa trenutna slika
veliko bolj jasna in svetla. Apetit
se mi je povrnil. Se vedno telo ne
daje znakov, da sem lacen. Res da
se mi je okus malce spremenil,
ampak ne na slabse. Zdaj jem celo
zelenjavo, ki je prej nisem maral.

Naredil sem izpit za avto, opravil
izpite za tretji letnik srednje Sole,
zdaj redno obiskujem cetrtega.
Druzim se so$olci, s katerimi se
dobro razumem. Vec¢ina name ne
gleda ni¢ drugace kot pred bole-
znijo. Ce pa je ze kdo zaradi moje
bolezni v zadregi in ne ve, kako
se obnasati, se samo nasmehnem
in grem naprej. Veselim se vsa-
kega dneva posebej, ker ne vem,
kaj bo prineslo naslednje jutro.
Ne sprasujem se, zakaj sem zbolel
in zakaj ravno jaz. To se mi zdijo
nesmiselna vprasanja, saj ni¢ ne
pomaga, ¢e obupas. Na vse je
treba gledati pozitivno in potem
gre lazje. Zadnji zdravniski izvi-
di niso bili najboljsi, vendar se s
tem trenutno ne obremenjujem.
Upam na najboljse; ¢e bo treba,
pa se bom z boleznijo ponovno
spopadel in jo ob podpori druzine
premagal. In potem bo spet vse v
redu.

Dolgoro¢nih nac¢rtov od bolezni
naprej ne delam. Trenutno Zelim
dokoncati $olo in pridobiti poklic.
Morda bom arhitekt, veseli me
delo z avtomobili, uzivam, ko raz-
vazam pice. Veliko se smejim, rad
se druzim.

Vmes pa poln optimizma s svo-
jim zgledom skusam spodbujati
mlade, ki dozivljajo podobno
preizkusnjo, kot sem jo jaz. Naj
ne obupajo, temve¢ naj pozitivno
gledajo na Zivljenje. Sam spre-
jemam, kar mi to prinasa, saj se
vse zgodi z nekim razlogom. Ce
je treba, se borim, nikoli pa ne
obupam. Kamor me bo Zivljenje
pripeljalo, me pac bo. In to spre-
jemam.

May Volavsek
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SESTNAJST LET PO TEM

ISAL SE JE 24. OKTOBER LETA 2008. ZA DRUGE DAN OZN, ZAME

NEIZBRISNA NOVICA, KI MI JO JE MOZ PREBRAL IZ IZVIDA, KO

SEM BILA V SLUZBI. DA IMAM RAKA NA DOJKI! JAZ, KI SEM BILA
VEDNO ZDRAVA KOT DREN! PODRL SE MI JE SVET, KI SEM GA MORALA
ZNOVA ZGRADITI. NA SRECO JE BILO ZDRAVLJENJE USPESNO: NAJPRE]

OPERACIJA, POTEM OBSEVAN]JE IN PETLETNO HORMONSKO ZDRAVLJEN]JE.

Razmisljam, kako me je »ta« rak
spremenil. Ustvarila sem svojo
spovednico, v kateri sem na blogu
in v knjigi Svitanja izrekala svoje
dvome in zmage. Na drugi stra-
ni spovednice ni bilo nikogar, ki
bi mi dal odvezo. Sama sem si jo
morala dati, kot vsi mi.

Spomnim se vseh ljudi, ki so

mi na predstavitvah knjige po
knjiznicah in domovih starej-
$ih obcanov stiskali roke in mi
zaupali svoje bolece zgodbe. Ker
smo vsi eno ... tvoja zgodba je
moja zgodba in moja zgodba je
tvoja ... V srcu nosim prijatelje
in prijateljice, ki so boj z rakom
izgubili, in ¢utim z vsemi, ki so
$e v postopku prebolevanja in
zdravljenja. (Odlomek iz knjige
Svitanja: »Z Janezom Drnovskom,
Stevom Jobsom, Luise Hay, Sanjo
Rozman, Oriano Fallaci, Barbro
Drnac, Borisom Venetom, JoZico
Mestnik, Mojco Vivod Zor, Manco
Kosir, Anito Ogulin in nesteti-
mi drugimi zaznamovanimi sem
zapredena v fino Zivéno tkivo, v
katerem se cutimo in podpiramo
brez besed ...«)

Po prezivetem raku se je zagoto-
vo spremenilo moje zaznavanje
in ¢ustvovanje. Izdala sem pesni-
$ki zbirki Crne in bele ptice in

Bisernica sepetanj. V pesmi BOG
JE sem Ga naéla.

Bog je!

V puhastem predivu oblaka.

V Zilah svezZe zelenega listja.

V zamahu metuljevih kril.

V $pranji med Se malo in Ni¢ ve.
V kaplji spomina.

V materinem vdihu med dvema
popadkoma.

Ampak Bog JE.

Pa ce ga imenujes: Dom, Mir,
Uteha, Srec¢no

padalo ali Puscica v letu.

Razveselim se vsakega belega
oblaka na nebu, prvega ¢ricka,

ki poleti zapoje, plesa kresnic na
travi, najlepsega son¢nega zahoda
na Jadranu ... V odnosih se mi
ve¢ ne mudi; vzamem si ¢as, da

ljudi pogledam v o¢i in jih posku-
$§am razumeti, tudi ¢e se mi na
prvi pogled zdijo nerazumljivi.
Moja dusa je zacela peti v pesmih
in prozi.

Pred boleznijo je bilo obdobje
sprejemanja, po njem je nastopilo
obdobje dajanja. V okviru joge,
ki jo vodim, delim znanje o iska-
nju notranjega miru in modrostih
srca. O tem, da ni pomembno,
kolikokrat pades, ampak da se
vsaki¢ znova poberes. Bolezni in
travme so nase uciteljice. Najti
moramo pot do srca, ker je ljube-
zen tista, ki premaga vse. Moras
se imeti rad in se postaviti na
prvo mesto. Obkroziti se je treba
z ljudmi, ki te podpirajo in so

ti dragi. Ko pridejo tezave, najti
vedno kaj pozitivnega v njih, kajti
vse se zgodi z razlogom.

Biti ljube¢ in poniZen ter hvale-
zen za to Zivljenje, karkoli ti pac¢
prinese! Nauciti se odpuscati sebi
in drugim. Nikoli se ne odre-

¢i sanjam in nabiranju zvezd

v predpasnik. Sam ali $e bolje

v dvoje, ¢e mi posodi$ svojo
dlan ...

Darja Avsec

FOTO: ZALA GRILC



NESTETO JE RAZLOGOV ZA

ZIVLJENJE

RBOVELJCANKA SUZANA HUSUKIC SE JE PRI OSEMINDVAJSE-

TIH, PRED 12 LETI, V SVOJI TRETJI NOSECNOSTI PRVIC SOOCILA

Z DIAGNOZO RAK. SPRVA JE SLABO POCUTJE IN UTRUJENOST
PRIPISOVALA NOSEéNOSTI, KO PA JE OPAZILA IZRASTKE NA VRATU IN
PRSNEM KOSU, JE POSUMILA, DA JE NEKAJ NAROBE. PO SE ENI PONO-
VITVI IN NESTETIH KEMOTERAPIJAH JE ZA RAKOM ZBOLELA SE NJENA

MAMA.

Suzana Husuki¢

Ko je svoja opazanja zaupala
zdravnici, je ta takoj odreagirala;
kmalu je prejela tudi diagnozo.
»Zdravnica me je brez razmislja-
nja takoj poslala na preiskave in
na onkologiji so potrdili diagnozo
rak limfnih Zlez.« To je rak limf-
nega sistema, ki mocno vpliva

na imunski sistem, prav tako se

ta vrsta raka tudi rada ponavlja,
pojasni Suzana. »Zelo sem bila
Sokirana, Se bolj pa v skrbeh zara-
di nosecnosti. Takoj sem imela
prvo operacijo, zdravljenje pa se je
nadaljevalo dva tedna po porodu.
Ko so raka odkrili, je bil Ze v tre-
tiem stadiju, zato sem dve kemote-
rapiji imela Ze med nosecnostjo.«

Prepric¢ana, da je bilo zdravljenje
uspesno, se je vrnila v sluzbo.

Cas, ki bi moral biti za mlado
mamico najlepsi, je bil poln stra-
hu in solz. »Za otroke so skrbeli
moji domaci - moz, najvec, mami,
tudi ocim je pomagal. Zal za moZa
v sluzbi takrat niso imeli razume-
vanja, ni dobil porodniskega in ne
bolniskega dopusta, pa se je mora-
la mami Se toliko bolj angaZirati.
Imela sem osem ciklusov kemo-
terapij. Ker smo verjeli, da je bilo
zdravljenje uspesno, sem se vrnila
v sluzbo,« se obdobja po diagno-
zi spominja Suzana. A tam se ni
ustavilo, po dveh letih se je rak

v celoti vrnil. Pravzaprav je bilo
$e huje kot prvic, saj je tokratno
zdravljenje potekalo s kemotera-
pijo, pri kateri so zmesali tri naj-
mocnejsa zdravila; sledila je pre-

saditev lastnega kostnega mozga.
Uspeha pa $e vedno ni bilo. »In
potem sem pac morala Se na obse-
vanje in vse skupaj se je vieklo pet
let.« Suzana danes poskusa zive-
ti ¢im bolj polno. Vsak dan upa
na najboljse. Kljub temu pa ima
zaradi agresivne kemoterapije
posledice na notranjih organih.
Izgubila je sluzbo in se polovi¢no
upokojila.

Mama Andja Dimac Jovanovi¢ je
skrbela za vnuke in bila pod veli-
kim stresom zaradi h¢erine hude
bolezni. »Na rednem pregledu

na mamografiji so avgusta 2016
ugotovili, da imam raka dojk,
septembra sem Ze bila operirana.
Verjamem, da se je to zgodilo tudi
zaradi stresa,« je prepri¢ana pogu-
mna Zasavka, ki je pred kratkim
prejela izvide zadnje mamografije.
»Danes sem vesela, ker sem ravno
dobila izvide zadnje mamografije,
na katerih pise, da ni sprememb.«

Obe ostajata optimisti¢ni in
aktivno sodelujeta v zasavski
skupini za samopomoc¢ bolni-
kom z rakom. Bolnim pa svetu-
jeta: »Borite se, lepo je Ziveti! Ne
skrivajte ¢ustev in ne izgubite
vere vase, ljudi in v boljse case.
Nesteto je razlogov za Zivljenje.«

V roZnatem oktobru, mesecu boja
proti raku, so povsod po Sloveniji,
pa tudi v Zasavju, potekale akci-
je ozave$canja prebivalstva o tej
hudi bolezni. Tudi v Hrastniku je
potekala prireditev v organizaciji
Skupine za samopomoc¢ bolnikov z
rakom Trbovlje, ki deluje v okvi-
ru Drustva onkoloskih bolnikov
Slovenije.

Foto: osebni arhiv
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e
URADNE URE ZA RAKA

EKEGA LEPEGA DNE PREJMES DIAGNOZO: »(GOSPA, NA ZALOST
VAM MORAM SPOROCITI, DA IMATE RAKA.«

NE DOJAMES. NE MORES. MOZGANI TI NEKAKO NE SPREJMEJO

TE NOVICE. NE GRE.

Pocasi vsrkava$ diagnozo, se
sprasujes, se ¢udis, skrbis ...
Ugotavljag, da se svet zaradi tega
ni ustavil. Vidis ljudi, ki hitijo
po vsakodnevnih opravkih, tele-
vizija predvaja podobne novice
kot teden prej, na radiu $e vedno
izbirajo dobro muziko, daniti

se zacne zgodaj zjutraj, sonce Se
vedno sije, pticki prepevajo ...

Tebe pa ovija tezka odeja skrbi,
vprasanj, predvidevanj ... celo
jutro in celo dopoldne in celo
popoldne. Zvecler pa, namesto
spanca, ta tezka odeja postane $e
tezja in se Se bolj ovija okoli tebe.

Ne spis. Cutis, kot da si v vrtincu,

ki te pocasi vlece proti dnu. Ti pa
komaj $e stoji$ na prstih in hlastas
za zrakom.

Svoje telo predas zdravnikom in
dnevi minevajo, ko se odlocajo,
kako bo potekalo tvoje zdravlje-
nje. In med tem neenakim bojem
za zrak izve$, da lahko uvede$
Uradne ure za raka.

Mhm, aja ... kaj pa to pomeni?

Da bo rak imel dovoljenje za
vstop v tvoje misli samo takrat,
ko bos imela uradne ure!

Moje uradne ure za raka so bile
med 10. in 11. uro dopoldne.

Takrat sem brala strokovne revi-
je, prebirala ¢lanke na spletnih
straneh Onkoloskega instituta
Ljubljana in Drustva onkoloskih
bolnikov Slovenije, se pogovarjala
s prijateljicami o raku, premislje-
vala, se sprasevala, skrbela ... In
ko je bilo uradnih ur konec, sem
poskusala Ziveti tako kot pred
diagnozo. Pocela stvari, ki me
veselijo ... Ce pa je ¢ez dan vse-
eno prihrumel kaksen strah, se
postavilo kak$no neprijetno vpra-
$anje, sem to zapisala na list in se
s tem ukvarjala naslednji dan med
uradnimi urami. In pocasi, pocasi
sem se izvlekla izpod tezke odeje.

Vcasih se zgodi, da smo jezni ali
razocarani, ko stojimo pred vrati
kaksne javne institucije in ugoto-
vimo, da smo pravkar zamudili
uradne ure.

In danes se spradujem: »Kako se je
ob 16. uri pocutil moj rak?«

Maja Skubic
Foto: Pexels




PRAVKAR OBJAVLJENO -
RAK V SLOVENIJI 2021

AJNOVEJSE LETNO POROCILO NACIONALNEGA REGISTRA RAKA

JE ANALIZA POPULACIJSKO ZBRANIH PODATKOYV, KI PRIKA-

ZUJEJO BREME RAKA V SLOVENIJI V LETU 2021, VKLJUCNO S
PODATKI O NOVIH PRIMERIH RAKA (INCIDENCI), PREiIVET]U IN PREVA-
LENCI, KI SE ZBIRAJO V REGISTRU RAKA, IN S PODATKI O UMRLJIVOSTI,
KI JIH ZBIRA IN OBDELUJE NACIONALNI INSTITUT ZA JAVNO ZDRAVJE.
KER JE POTREBEN CAS ZA IZDAJO LETNEGA POROCILA NEKOLIKO DALJ-
81, V POROCILIH ZADNJA LETA OBJAVLJAMO TUDI OCENJENO INCIDENCO
RAKA V LETU, KO JE POROCILO IZDANO (V TOKRATNEM POROCILU ZA
LETO 2024).

REGISTRACIJA RAKA

Register raka Republike Slovenije je eden najstarejsih populacijskih
registrov v Evropi. Ustanovljen je bil leta 1950 na Onkoloskem insti-
tutu Ljubljana kot posebna sluzba za zbiranje in obdelavo podatkov o
vseh novih primerih raka (incidenci) in o prezivetju bolnikov z rakom.
Prijavljanje raka je v Republiki Sloveniji obvezno in zakonsko predpisa-
no Ze od ustanovitve Registra raka. Popolnost zajema podatkov se zago-
tavlja z vklju¢evanjem razli¢nih virov podatkov, kot je shematsko pri-
kazano na Sliki 1. Pri povezovanju razli¢nih zbirk se uporablja enoten
drzavni identifikator EMSO.

Lelravitven
zavods

Detavre
adrnivens

podatkayne
Thirke;

TETYWYYTYY

Wi ne in
populadijils
ratskive

REGISTER
RAKEFHS

Shilkea 1. Vi podatiooy

Enota zbiranja podatkov v Registru raka je bolnik, enota pri obdelavi
podatkov pa nov primer rakave bolezni (posamezen bolnik ima lahko
vec¢ primarnih rakov), za katerega zabelezimo osnovne podatke o raku
in zdravljenju ter zdravstvene ustanove, v katerih je bil bolnik za to
bolezen obravnavan. V Registru raka posebej usposobljene medicinske
sestre v skladu z mednarodnimi in internimi pravili te podatke pregle-
dujejo in kodirajo.

PREGLED
NAJPOMEMBNEJSIH
UGOTOVITEV

1.

Leta 2021 je v Sloveniji za
rakom zbolelo 17.288 ljudi
(9319 moskih in 7696 Zensk),
umrlo pa jih je 6213 (3555
mogkih in 2658 Zensk) (umr-
ljivost). Med nami je konec
leta 2021 zivelo 130.642 ljudi
(60.567 moskih in 70.075
zensk), ki jim je bila v Zivljenju
postavljena diagnoza vsaj ene
rakave bolezni (prevalenca).

Stevilo na novo zbolelih (inci-
denca) leta 2021, v drugem
letu epidemije covid-19, je
precej viSje v primerjavi s
prvim letom epidemije 2020,
vseeno pa primanjkljaja iz leta
2020 nismo nadoknadili.

Med posameznimi slovenskimi
regijami ne opazamo bistvenih
razlik v bremenu raka.

Med rojenimi leta 2021 bosta
do svojega 75. leta starosti za
rakom predvidoma zbolela
eden od dveh moskih in ena
od treh Zensk.

V splo$nem se incidenca raka
povecuje. V zadnjih 20 letih

se je groba incidenc¢na stopnja
(8tevilo novih primerov raka,
preracunano na 100.000 pre-
bivalcev) skoraj podvojila, v
zadnjem desetletju se veca za
1,9 % povpreéno letno (1,4 %
pri moskih in 2,5 % pri Zen-
skah). Z upostevanjem staranja
slovenske populacije (z izrac¢u-
nom starostno standardizirane
stopnje) pa ugotavljamo, da je
v zadnjem desetletju tveganje
raka pri moskih stabilno, Se
vedno pa se veca pri zenskah
(1,3 % povpre¢no letno).
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6. Tudi groba umrljivostna sto-
pnja je v zadnjem desetletju
stabilna tako pri moskih kot
pri zenskah. Spodbudno je, da
se starostno standardizirana
umrljivost zaradi raka (hipo-
teticna umrljivost, ¢e se prebi-
valstvo ne bi staralo) zmanjsu-
je od sredine devetdesetih let,
kar kaze na vecjo uspesnost
zdravljenja raka.

7. Ogrozenost zaradi raka je naj-
vecja pri starejsih; med vsemi
bolniki z rakom, zbolelimi leta
2021, je bilo 66 % starejsih od
65 let. Ker se slovensko prebi-
valstvo stara, moramo samo
zaradi vedno vecjega deleza
starejsih pricakovati, da se bo
$tevilo novih primerov raka $e
vecalo. Polovica odstotka vseh
rakavih bolezni je bila ugoto-
vljena pri otrocih in mlado-
stnikih (do 20. leta).

8. Najpogostejsi raki pri nas
(nemelanomski rak koze,
pljuc, dojk, prostate ter debe-
lega ¢revesa in danke) so
leta 2021 predstavljali 60 %
vseh ugotovljenih rakov. Ti
raki so povezani z nezdravim
zivljenjskim slogom: s kaje-
njem, pitjem alkoholnih pijac,
neustrezno prehrano, premalo
gibanja in prekomerno tezo
ter z izpostavljenostjo soncu.
Ogrozenost zaradi njih lahko
zmanj$amo z ukrepi primarne
preventive. Slika 2 prikazuje
najpogostejse rake glede na
spol.

9. Najpogostejsi raki se v razlic¢-
nih Zivljenjskih obdobjih poja-
vljajo razli¢no. Pri otrocih in
mladostnikih do 20. leta staro-
sti so najpogostejse levkemije,
sledijo jim tumorji centralnega

in avtonomnega Ziv¢nega sis-
tema ter limfomi. Mlajsi odra-
sli (20-49 let) moski zbolevajo
v najvecji meri za rakom mod
in koze, pri Zenskah v tej sta-
rosti pa je na prvem mestu rak
dojk.

10. Presejalni programi za rake,
ki jih priporoca Svet Evropske
unije in smo jih uvedli tudi
v Sloveniji, lahko z zgodnjim
odkrivanjem zmanjsajo umr-
ljivost za rakom dojk, debelega
¢revesa in danke ter za rakom
materni¢nega vratu; pri sle-
dnjih dveh Ze ve¢ let opazamo
tudi zmanj$anje incidence, saj
programa odkrivata tudi pre-
drakave spremembe.

11.Petletno ¢isto prezivetje odra-
slih slovenskih bolnikov s
katerokoli vrsto raka (brez
nemelanomskega koznega),
ki so zboleli v obdobju 2017-
2021, je bilo 58 %, bolnic pa
63 %.

BREME NAJPOGOSTEJSIH
RAKOV

Rak ni ena sama bolezen, temvec
ve¢ sto razli¢nih. Te lahko vzni-
knejo v vseh tkivih in organih
¢loveskega organizma. Razlikujejo
se po pogostosti, zdravljenju in
izidu, imajo pa tudi razli¢ne bolj
ali manj znane nevarnostne dejav-
nike. Za pet izbranih najpogostej-
$ih rakov predstavljamo podrob-
nejse podatke.

Rak pljuc¢

V obdobju 2017-2021 je v
Sloveniji za rakom pljuc zbole-
lo povpre¢no 1583 ljudi na leto,
965 moskih in 618 Zensk, umrlo
pa je 1206 ljudi, 757 moskih in

449 zensk. Delez plju¢nega raka
med vsemi raki, razen koznega,
predstavlja 12,4 %. Je drugi naj-
pogostejsi rak tako pri moskih
kot pri zZenskah. Pri moskih se

je inciden¢na stopnja plju¢nega
raka povecevala vse do zacetka
novega tisocletja, ko se je ustalila
pri vrednosti okoli 90/100.000.
Pri Zenskah se je groba incidenc-
na stopnja plju¢nega raka vecala
povprecno za 6,0 % letno. Konec
decembra 2021 je zivelo 4462
oseb, ki so kadarkoli zbolele za
plju¢nim rakom. Petletno ¢isto
prezivetje odraslih slovenskih
bolnikov s plju¢nim rakom, ki so
zboleli v obdobju 2017-2021, je
bilo 22 %, bolnic pa 31 %.

Rak prostate

V obdobju 2017-2021 je v
Sloveniji za rakom prostate zbo-
lelo povpreé¢no 1674 moskih na
leto, umrlo pa jih je 461. Delez
raka prostate med vsemi raki,
razen koznega, predstavlja 24,1 %
in je najpogostejsi rak pri moskih.
Izjemno povecanje incidence raka
prostate v zadnjih dveh desetle-
tjih ni posledica kaksnega novega
nevarnostnega dejavnika, temvec
predvsem vse $irSe rabe testa za
dolocanje za prostato specifi¢nega
antigena (PSA) pri moskih brez
zdravstvenih tezav in odkrivanja
velikega Stevila primerov, ki bi
sicer ostali vse Zivljenje prikriti.
Podatki za zadnja leta kazejo, da
smo vrh incidence raka prostate
ze dosegli. Konec decembra 2021
je zivelo 17.631 moskih, ki so
kadarkoli zboleli za rakom prosta-
te. Petletno ¢isto prezivetje odra-
slih slovenskih bolnikov z rakom
prostate, ki so zboleli v obdobju
2017-2021, je bilo 94 %.
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Shika 3. Najpogosterie inimcie raka im njhow odstotnl deled po spolu (nemelanomsid kodni rako ni bl upodtevan), Slovenija 2021

Rak dojk

V obdobju 2017-2021 je v
Sloveniji za rakom dojk zbo-

lelo povpre¢no 1504 zensk na
leto, umrlo pa jih je 446. Delez
raka dojk med vsemi raki, razen
koznega, predstavlja 25,9 % in

je najpogostejsi rak pri Zenskah.
Pri zenskah se je groba inci-
denc¢na stopnja raka dojk vecala
povprecno za 1,8 % letno. Konec
decembra 2021 je Zivelo 20.489
zensk, ki so kadarkoli zbolele za
rakom dojk. Petletno cisto prezi-
vetje odraslih slovenskih bolnic z
rakom dojk, ki so zbolele v obdo-
bju 2017-2021, je bilo 87 %. V
Sloveniji smo presejalni program

za odkrivanje raka dojk zaceli
uvajati leta 2008, 2017 pa je pokril
celo Slovenijo. Namen presejalne-
ga programa DORA je odkriti rak
dojk v ¢im zgodnejsi fazi in tako
dolgoroc¢no vplivati na zmanjse-
vanje umrljivosti v populaciji.

Rak debelega crevesa in
danke

A\ obdobju 2017-2021 je v
Sloveniji za rakom debelega cre-
vesa in danke zbolelo povpre¢no
1344 ljudi na leto, 797 moskih in
547 zensk, umrlo pa je 694 ljudi,
410 moskih in 284 Zensk. Delez
tega raka med vsemi raki, razen
koznega, predstavlja 10,5 %. Je

tretji najpogostejsi rak tako pri
moskih kot pri Zenskah. Tudi
¢asovne spremembe v pojavljanju
raka debelega crevesa in danke je
treba ocenjevati ob upostevanju
sprememb v diagnostiki — leta
2009 smo namre¢ v Sloveniji uve-
dli Drzavni program presejanja

in zgodnjega odkrivanja predra-
kavih sprememb in raka na debe-
lem crevesu in danki (Program
Svit). Groba inciden¢na stopnja
raka debelega ¢revesa in danke
pri moskih od leta 2012 pada

za 1,9 % letno, pred tem pa je v
desetletnem obdobju 1999-2008
nara$cala vsako leto za 3,6 %.
Podobno kot pri moskih se tudi
pri zenskah zaradi uvedbe prese-
jalnega programa Svit leta 2009
spreminja ¢asovni trend poja-
vljanja raka debelega ¢revesa in
danke - od leta 2012 groba inci-
dencna stopnja pada za 1,4 %
letno, pred tem pa je med 1999 in
2008 naradcala vsako leto za 3,4
%. Konec decembra 2021 je Zivelo
12.443 oseb, ki so kadarkoli zbo-
lele za rakom debelega ¢revesa in
danke. Petletno Cisto prezivetje
odraslih slovenskih bolnikov, ki
so zboleli v obdobju 2017-2021,
je bilo 63 % pri raku debelega cre-
vesa in 61 % pri raku danke, pri
bolnicah pa 65 % pri raku debele-

ga Crevesa in 59 % pri raku danke.

KoZni melanom

V obdobju 2017-2021 je v
Sloveniji za koznim melanomom
zbolelo povpre¢no 620 ljudi na
leto, 319 moskih in 301 Zensk,
umrlo pa je 125 ljudi, 69 moskih
in 56 Zensk. Delez koznega mela-
noma med vsemi raki (brez upo-
$tevanja nemelanomskega kozne-
ga raka) predstavlja 4,9 %. Je Sesti
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najpogostejsi rak pri moskih in
peti najpogostejsi rak pri Zenskah.
Groba inciden¢na stopnja kozne-
ga melanoma pri moskih od leta
2012 narasca za 1,6 % letno, pri
zenskah pa za 2,7 % letno. Konec
decembra 2021 je Zivelo 8114
oseb, ki so kadarkoli zbolele za
koznim melanomom. Petletno
Cisto prezivetje odraslih slovenskih
bolnikov s koZnim melanomom,
ki so zboleli v obdobju 2017-2021,
je bilo 88 %, bolnic pa 93 %.

Redki raki

Redke rakave bolezni so opredelje-
ne kot tiste, ki se jih letno diagno-
sticira manj kot 6 novih primerov
na 100.000 prebivalcev in pred-
stavljajo poseben izziv. Skupaj so
razli¢ni redki raki v Sloveniji pred-
stavljali priblizno petino vseh na
novo ugotovljenih primerov raka
— letno je za njimi zbolelo pribli-
zno 3000 bolnikov. Za redke rake
je znacilno, da se v primerjavi s
pogostejsimi veckrat pojavljajo pri
otrocih in mladostnikih. Kot pri
vseh redkih boleznih se tudi pri
redkih rakih spopadamo s podob-
nimi tezavami: pozno in tezko jih
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diagnosticiramo, njihov nastanek
in moznosti zdravljenja so slabse
raziskani ali pa najbolj ustrezno
zdravljenje ni $iroko dostopno.
Slika 3 prikazuje primerjavo
odstotnih delezev pogostih in red-
kih rakov v razli¢nih starostih.

POROCILU NA POT

Stalno in sistemati¢no zbiranje,
shranjevanje in analiza podatkov
o vseh bolnikih z rakom je osno-
va za obvladovanje tega velikega
javnozdravstvenega problema.
Klju¢no vlogo pri tem imajo popu-
lacijski registri raka. Register raka
je dolzan zbrane podatke redno
obdelovati, objavljati in uporablja-
ti v raziskavah. Ena izmed rednih
oblik vracanja obdelanih informa-
cij strokovni in splosni javnosti

so letna porocila Rak v Sloveniji,
ki izhajajo v tiskani in elektron-
ski obliki (https://www.onko-i.si/
rrs), podatki pa so na voljo tudi na
spletnem portalu SLORA (http://
www.slora.si/). Redna letna poro-
¢ila nacionalnega Registra raka

so pomembna za nacrtovanje in
ocenjevanje Drzavnega programa

obvladovanja raka na podrocju
primarne in sekundarne preven-
tive, diagnostike, zdravljenja in
rehabilitacije ter za nacrtovanje
zmogljivosti in sredstev, ki so
potrebna za obvladovanje raka-
vih bolezni (osebje, medicinska
oprema, bolni$ni¢ne zmogljivosti).
Dragocena so za klini¢ne in epide-
mioloske raziskave v Sloveniji in v
$§ir$ih mednarodnih raziskavah ter
za vrednotenje ucinkovitosti prese-
jalnih programov.

Pri pripravi porocila za leto 2021
so sodelovali:

Vesna Zadnik, vodja

Agata Campa, Vesna Drolec,
Katja Hribar, Andrej Kirn,

Katja Kolenc Mokotar, Andrej
Krasovec, Martina Omerzo,
Branka Pestotnik, Sabina Prvinsek,
Polona Rus, Darja Strle, Laura
Seneker Zupanc, Polona Skulj,
Urska Tomsi¢, SneZana Umicevic,
Bostjan Zavratnik, Brigita Zore,
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POROCANJE BOLNIKOV O
SIMPTOMIH IN TEZAVAH -
UVEDBA PROMS

Aleksandra Grbi¢, univ. dipl. org., dipl. m. s., in
izr. prof. dr. Irena Oblak, dr. med.,
Onkoloski institut Ljubljana

ZADNJIH DESETLETJIH SE ZARADI VSE BOL] USPESNEGA ZDRA-

VLJENJA IN HITREJSE DIAGNOSTIKE PREZIVETJE BOLNIKOV

Z RAKOM MOCNO POVECUJE. DANDANES NE SME BITI CIL]
ONKOLOSKE OBRAVNAVE LE OBVLADOVANJE RAKAVE BOLEZNI, AMPAK
TUDI OHRANJANJE ALI IZBOLJSANJE KAKOVOSTI BOLNIKOVEGA ZIVL]JE-
NJA. O KAKOVOSTI ZIVLJENJA, POCUTJU IN VASEM DELOVANJU PA
LAHKO POROCATE BOLNIKI SAMI Z UPORABO ORODJA — VPRASALNIKOY,
KI SMO JIH UVEDLI TUDI NA ONKOLOSKEM INSTITUTU LjuBLJANA (OIL),
PODOBNO KOT SO UVEDENI V NAPREDNEJSIH ONKOLOSKIH CENTRIH
V TUJINI (ANGL. PATIENT REPORTED OUTCOME MEASURES — PROMsS).
PROMS SE LAHKO UPORABLJAJO ZA PREPOZNAVANJE FIZICNIH, PSIHO-
LOSKIH IN SOCIALNIH POTREB TER SPREMLJANJE SIMPTOMOYV, TEZAV IN
UCINKOV ZDRAVLJENJA. RUTINSKA UPORABA PROMS LAHKO OLAJSA
INDIVIDUALIZIRANO ZDRAVSTVENO OBRAVNAVO IN SKUPNO ODLOCA-
NJE. OBSTAJAJO RAZLIKE MED IZIDI, O KATERIH POROCA ZDRAVNIK IN
DRUGO ZDRAVSTVENO OSEBJE, IN IZIDI, O KATERIH POROCA BOLNIK
SAM. SLEDNJE JE SE KAKO POMEMBNO ZA NATANCNO OCENO SIMP-
TOMOV IN TEZAV BOLNIKA TER POSLEDICNO Z ZDRAVJEM POVEZANE
KAKOVOSTI ZIVLJENJA. DOKAZANO JE, DA VKLJUCEVANJE PROMsSs v
ZDRAVSTVENO OBRAVNAVO BOLNIKOV Z RAKOM LAHKO IZBOLJSA NJI-
HOVO KAKOVOST ZIVLJENJA IN PODALJSA PREZIVETJE, KAR JE MOGOCE
PRIPISATI BOLJSEMU OBVLADOVANJU SIMPTOMOV IN TEZAV TER LAZ]JE-
MU SPREJEMAN]JU ZDRAVLJENJA. POLEG TEGA OMOGOCAJO ZDRAVSTVE-
NIM DELAVCEM PREPOZNAVANJE BOLNIKOVIH ZELJA IN POTREB, PRA-
VOCASNO RESEVANJE TEZAV, POSLEDICNO PA VPLIVAJO TUDI NA BOLJSE
IZIDE ZDRAVLJENJA, NA ZMANJSEVANJE NEPOTREBNIH HOSPITALIZACI]
IN NE NAZADNJE NA STROSKE ZDRAVSTVENE BLAGAJNE. CEPRAV SO
BILE PREDNOSTI PROMS DOKAZANE, POGOSTO SE NISO SESTAVNI DEL
RUTINSKE KLINICNE PRAKSE V VSEH PANOGAH MEDICINE NITI V VSEH
ONKOLOSKIH CENTRIH PO SVETU IN PRI NAS V SLOVENIJI.

Na OIL smo priceli z novo dejavnostjo Celostna obravnava bolnikov z
rakom, ki se osredotoca na zagotavljanje fizi¢ne, Custvene, psiholoske
in socialne pomoci bolnikom pri obvladovanju razli¢nih izzivov, s kate-
rimi se bolniki soocate pred, med in po zdravljenju raka. Bolnikom v
razli¢nih ¢asovnih obdobjih od diagnoze do zakljucka zdravljenja in

v obdobju okrevanja posiljamo
standardiziran vprasalnik o kako-
vosti zivljenja, kar nam omogoca
vpogled v dinamiko pojava simp-
tomov in tezav ter pravocasno
ukrepanje. Glede na samooceno v
samem vprasalniku in izrazenost
tezav, vas bo koordinator celostne
obravnave telefonsko kontaktiral,
opravil zdravstveno svetovanje ali
nadaljnjo napotitev k ustreznim
strokovnjakom. Podro¢ja, katerim
z vprasalnikom trenutno sledimo,
so psihi¢no, kognitivno, fizi¢no in
socialno delovanje ter simptomi
in tezave, kot so bolecina, izgu-
ba apetita, slabost in bruhanje,
nespecnost, utrudljivost, tezko
dihanje, driska, zaprtje, pa tudi
financne tezave.

ODb uvajanju PROMs smo na OIL
naleteli na Stevilne tezave in ome-
jitve, ki jih bolj ali manj uspesno
reSujemo. Klju¢ni problemi so se
pokazali pri posiljanju in zbiranju
vprasalnikov o kakovosti Zivljenja
v papirni obliki, zato smo so¢asno
zaceli z razvijanjem in zbiranjem
vprasalnikov v elektronski obliki.
Elektronsko zbiranje in obdela-
va podatkov dajeta moznost za
integracijo digitalnih zdravstve-
nih orodij v onkolosko oskrbo.
Bolniki z rakom po obravnavi

na OIL prejmete na mobilni tele-
fon SMS-sporocilo z besedilom
in povezavo do vprasalnika,

kot je prikazano v spodnji sliki.

Spostovani. Prosimo izpolnite
vprasalnik po obravnavi
na OnkoloSkem institutu

Ljubljana. Povezava je
veljavna 7 dni. https

Slika 1: Primer SMS-sporodila
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Povezava do vprasalnika je aktiv-

na 7 dni, kar pomeni, da morate
v tem casu izpolniti vprasalnik,

saj potem postane neaktivna in ne

morete ve¢ dostopati.

Povezava v SMS-ju vam odpre
stran, na kateri se nahajajo logo-
tip OI, navodilo, kaj morate kot
uporabniki narediti, vnos datu-
ma rojstva v tri polja in gumb za
potrditev vnosa, kot prikazuje
spodnja slika.

s CmaoLORK AT
IPSTITUTE OF CHCoLOG
L pARdA

Za nadaljevanje prosimo vpiite svoj
datum rojstva

(dd]. mm .

Slika 2: Povezava v SMS-ju odpre stran

OIL in vnosa datuma rojstva.

Na voljo bo tudi dodatna pove-
zava za vse tiste, ki si bodo Zele-
li vsebinsko vec izvedeti o tem,
zakaj posiljamo vprasalnik. V ta
namen smo izdelali informativ-
no gradivo v obliki zlozenke in
plakata, kot je prikazano spodaj.
V primeru dodatnih informacij,
vprasanj ali pomoci so navedeni
tudi kontaktni podatki in dose-
gljivost koordinatorja celostne
obravnave.

Kontakt

Za dodates informacge sl pomod s lahko
olrnele na

T: an/ 56 q0a. onf 5679 463

E: dinator ok bavnam & anko-1.60
Dhebervini ol pisedelilea do petia

ol . o 15 ure

Dnkobedla indtibet Lpublinna, Zalofka cestn 2,
v Ljublana

Varnost oschnih podathoy

Za vapovarje vadih absvsivenih i escherih
podathoy vam boeno dodelili posetno Stevilko,
Vadegs imnens se bo mogods povezsil 5 temi
posthaithei bz dodatnib informac), 16 jih boda
ameli samio dland pabegs kimideega cucbia na
Onbededbens Enfrinetu |jubljana
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Slika 3: ZloZzenka Kakovost Zivijernya bolnikov z rakom

Po uspesno vnesenih rojstnih
podatkih se vam odpre stran z
vprasalnikom o kakovosti Zivlje-

nja, ki vkljuc¢uje 30 vprasanj, na
katere preprosto odgovorite in na
koncu pritisnete potrdi, da se vpra-



Kako se pocutite?

Zaupajte nam!

Lindje z izkufnjo raka imajo lahko zaradi bolemni in
wdravijenia vrsto telav, vee od postavitve diagnoze,
med obrmmave in tudi po zakljofensm adravijenjo

Prosimo izpolnite
vprafalnik o kakovostl vaZega Hivljenja in pofntja,
ki gn boste prejeli na vas mobilni telefon preko SMS sporoéiln

Vage povratne informacije nam lahko pomagajo
izboljgati celosino obravnave veeh bolnikov x rakom.

R

Za ved informacij
se obrnite na
medicinsko
sesiro

v ambulanti.

Slika 4: Plakat Celostna obravnava bolnikov z rakom

$alnik uspesno shrani. Povezava
do vprasalnika postane neaktivna,
takoj ko je vprasalnik shranjen. Ce
na povezavo kliknete ponovno, se
prikaze naslednje: » Vprasalnik je
bil Ze predhodno uspesno izpolnjen.
Klinicno osebje bo stopilo v kontakt
z vami, ¢e bo to potrebnox.

Ker si zelimo ¢im veéjo vkljuce-
nost in odziv s strani bolnikov,
vas z ozave$canjem Zelimo sezna-
niti s pomenom in namenom
izpolnjevanja vprasalnika in vas k
temu tudi dodatno vzpodbuditi.

Elektronsko izpolnjevanje vpra-
$alnika je preprosto in vam vzame
le malo casa. V kolikor ste nevesci
rokovanja z mobilnim telefonom,
prosite za pomo¢ bliznje. Vsem
tistim, ki ne bodo izpolnili vpra-
$alnika prek poslanega SMS-ja, bo
ob naslednjem ambulantnem pre-
gledu omogoceno izpolnjevanje v
papirni obliki ali kasneje tudi na
tablici.

Uvedba vprasalnikov PROMs je
nuja za sodobne onkologko centre
in velika dobrobit za vas, bolnike z

rakom, saj omogocajo boljsi uvid
v vade simptome, tezave, Zelje in
potrebe, ki jih lahko tudi pravo-
¢asno in bolj uc¢inkovito obravna-
vamo. V prihodnje na¢rtujemo $e
bolj ciljano naslavljanje in obrav-
navo bolnikov z dolo¢enimi vrsta-
mi raka in posameznimi vrstami
zdravljenja z bolj usmerjenimi
vprasalniki. Zavedamo se, da spre-
mljanje bolnikov na daljavo poleg
interaktivne oskrbe s strani zdrav-
nika lahko pomaga predvideti

in zmanjsati toksi¢ne ucinke in
posledice, povezane z onkoloskim
zdravljenjem, izboljsati pocutje
bolnikov ter potencialno zmanj-
$ati porabo bolni$ni¢nih virov in
breme zdravljenja. Aktivno sode-
lovanje bolnikov je pri zdravstveni
obravnavi klju¢nega pomena, saj
dokazano izboljsa izide zdravljenja
in omogoca varnost in partnerski
odnos z zdravstvenimi delavci, ki
bolnika obravnavajo.

Na OIL smo priceli

Z novo dejavnostjo
Celostna obravnava
bolnikov z rakom,

ki se osredotoca

na zagotavljanje
fizicne, custvene,
psitholoske in socialne
pomoci bolnikom pri
obvladovanyju razlicnih
1zzivov, s katerimi se
bolniki soocate pred,
med in po zdravijenju
raka.

NOVOSTI V ONKOLOGIJI



LASULJA

Se preden zac¢ne$ s kemoterapijo dobi$ napotnico za
lasuljo - zac¢udeno se vprasas, zakaj Ze kar takoj.

Potem eureka - ze po prvi kemo za¢nejo odpadati
jase, nato zaplate, na koncu odpade ves gozd.

Odlocis se — lasulja ali jezek.
Lasulja zalostno zdi na vrhu Zoge, ti pa pod kapo

skrivas svoj jezkasti globus, ki ga redkim predstavis
kot svojo novo lepotno podobo prek sms-ja.

»MAMA, VSE ME BOLI«

»Mama vse me boli, komaj se premikam po
stanovanju in pridem do tretjega nadstropja.

Tako sem slabotna, da komaj govorim.«

Mama rece: »Pocivaj, pocivaj.«

»Mama, vse me boli« spet recem in odgovori:
»Vem, otrok moj, Ze leta me vse boli, komaj se pre-
mikam in pridem do prvega nadstropja,« in kljub
temu ti $e pomaga po svojih najboljsih moceh, te
vozi na kemoterapije, ti nakupi in prinese dobrine
ter bodri ...

Za mamo ni ni¢ hujsega, kot ¢e njenega otroka boli,
¢etudi ima Ze Cez petdeset let, otrok pa dobi spo-
znanje, da nekoga, $e zlasti svoje mame, ne razumes,
dokler nimas njenih izkusenj in tako $e enkrat spo-
znas, kako ¢udovita in neprecenljivo dragocena je
mama!

NIC NE DISI, NIC NIMA OKUSA

Na razpolago imas$ troje vrat:

Vse najljubse jedi in pijace so odpeketale v dezelo
»Nikjer «

ali »Stop, niti grizljaja vels, sicer se pripelje$ v dezelo
»Slabostx,

ali »Zakaj se sploh trudis, ni¢ nima vonja in okusa«.

Kako se razveselis, ko se ti po petih dneh korak za
korakom

povrne malo okusa, takrat ti skoraj zagotovo zapase
tisto, kar

si na tej poti ugotovila, da si zares Zeli$ in si po
malem ugodis$

(ker $e vedno ves ¢as nad tabo visi opozorilo:
»Stop, niti grizljaja vec, sicer se pripeljes v dezelo
»Slabost«).

In ko se ti po malem vrne vsaj ta majhna radost, spet
prileti nova kemoterapija in proces se ponovi.

Komaj ¢akas ¢as, kdaj se bo to koncalo in
bo spet tako, kakor je bilo pred kemogovi.

NI MORALKE

Nekateri ti recejo: »Katarina, to je zdaj tvoja tezka
preizkus$nja.«
»Kaksna preizku$nja? Slisi se kot kaksna moralka.«

A vem, da v raku ni nobene moralke. Se pa¢ zgodi,
kakor se kdaj lahko spotaknes, ko hodi$ po gozdu,
in jim v mislih odgovorim: »Morda ti rabi§ kaksno
moralko in sem ti jaz za generalko.«

POT okrevanja in ozdravitve

ki traja od:

— zacetnih preiskav (punkcije, pregledov krvi,
ultrazvoka, magnetne resonance ...),

— 16 kemoterapij,

— hormonske terapije (7 let),

— dveh operacij,

— 15 obsevanj,

je tako, kakor da bi prehodila Mount Everest,
K2 in Mount Blanc.

To, da te dajo v menopavzo,
pa je $e pot od Arktike in nazaj.

Obcutek pa je, kakor da si na dirki Formula 1 - za
Zivljenje.

PREKARKA

Mislig, da je rak najhuje, kar te lahko prizadene,

a enako kot rak je to, da

mora$ (kot nezaposlena in na pogodbah)

ves Cas bolezni (brez koncentracije, ostrine vida in
nic¢ energije) delati —

saj zate ni placane bolniske!

A to je le en vidik,

drugi je, da te delo vseeno dviguje,

popestri dan in te navdahne,
da se spet boris!

Katarina Majerhold



DOTIKI ZIVLJENJA

Ko se roznat otrok borbeno prerine ez tesen porodni kanal,
je to prvi dotik, ki ga je vodil, skozi katerega je pripotoval.

In prav nih¢e od nas ne ve, zelo verjetno ne spomni se:

Je bilo prijazno in toplo? Mu je bilo tam prijetno ali ne?

Da se umita in povita $truca zadovoljno zaziba v prve sanje,

so ji ponujene mamine prsi, da se nahrani in privije nanje.

V naslednjih plazecih se letih se dotiki delijo na dva pola skrajna:

ene ¢uvamo blizu srca, drugi bolijo in niso ravno izkusnja bajna.

Vsak zivahen otrok ve, da so v mladosti vse naloge prav otrocje,
¢e ob praskah in ranah lahko se skrije$ v varno mamino narocje.

Kot brstece in bolece, ko se telo v najstnistvu pocasi oblikuje,
z enakim tempom se ga najprej le z lastnim dotikom malikuje.

Pozneje in skrivoma, v temi, pridejo druge raziskujoce roke,
ki tipajo nezno v skritih kotih vse naenkrat ali na obroke.

Ko se prebijemo v ¢as, ko iznajdemo svoje prezivetje skoraj sre¢no,
izberemo objem, s katerim son¢ni zahod, se zdi, bo krasen ve¢no.

Sicer si ta Cas, ki v spominih zivi, slikamo brez preprek in tezav,
a vemo vsi, mirne, ne hitece trenutke v njem, z lu¢jo bi iskal.

Krasno je, ko smo dobro naredili in nas trepljajo po rami,
prekipevamo od ponosa in vemo, da v uspehu nismo sami.

Ko smo starsi in ¢udez zivljenja otipamo Se z druge plati,

to je takrat, ko nas nenehno kak par rok okrog vratu drzi.
Pride marsikaj in tudi gre: ljudje, spoznanja in razli¢ni odnosi,
v pravljici zivljenja vsak si samo majhen del srece zase izprosi.

Premetavajo nas Zalost, poslavljanja, smrt in bolezni,
dotaknejo se nas, ¢etudi smo ves ¢as marljivi in trezni.

Vcasih nas kaksna diagnoza zgrabi mo¢neje kot le nezno,
sréno se borimo z njo in upamo, da srecanje bo le bezno.

Ko se pojavi bulica, utrujenost, rakavega tkiva krivina,
takrat je, kot led na rano, nasih dragih domacih blizina.

Dotikajo se nas z nozi, iglami v sterilnih operacijskih dvoranah.
Nenehno imamo oblize na teh velikih in majhnih ranah.

In ob teh obiskih je v glavah nasih samo ena tolazilna misel:
naj beli bogovi tipajo, rezejo, samo da bo to imelo smisel.

A najbolj v pomo¢ nam je prijatelja roka, sotrpina objem.
Takrat se veselo zavem: Korakoma po poti okrevanja grem.

Natasa Dolanc Jerman

Foto: Pexels

ISCem Te

I$¢em Te v vsem stvarstvu, v
slehernem cloveku.

Tebe.

Tavam v svetu iluzije in i$¢em
Tebe.

Is¢em Tvoj pogled, kajti Ti me
najlepse gledas. Vidis tisto,
Cesar nihce drug ne.

I$¢em Tvojo dlan, da me vodi
skozi ocean neznanja. Ne bom
zmogla sama, ne bom zmogla
brez Tebe.

Dusa, la¢na Ljubezni, hrepeni
po Tebi.

Dusa, utrujena skozi stoletja,
iS¢e svoje zatocisce v Tebi.
Zakaj v drugih ne najdem tis-
tega, kar imas Ti?

Kaksne brezcasne niti naju
vezejo?

Oh, ko bi le mogla v Tvojem
narocju zaspati in tam ostati.
Za vedno.

S Tabo.

Daca Bincl
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KJER JE DIM, JE TUDI
PLJUCNI RAK: POLOVICA
BOLNIKOV ZA DIAGNOZO
|ZVE PREPOZNO

ESEC NOVEMBER JE POSVECEN OZAVESCANJU O PLJUCNEM
l \ / I RAKU, ENI NAJBOLJ POGOSTIH IN NEVARNIH OBLIK RAKA,

KI VSAKO LETO PRIZADENE VEC KOT 1600 SLOVENCEV, MED
NJIMI VSE VEC ZENSK. DRUSTVO ONKOLOSKIH BOLNIKOV SLOVENIJE
(DOBSLO) JE LETOS SE POSEBEJ] USMERJENO V NAGOVARJANJE
KADILCEYV, KI JIH S POMOCJO KAMPANJE »KJER JE DIM, JE TUDI
PLJUCNI RAK« SPODBUJA K PREPOZNAVANJU ZGODNJIH ZNAKOV BOLE-
ZNI IN OPUSTITVI KAJENJA. Z ZGODNJIM PREPOZNAVANJEM SIMPTOMOY,
KOT SO DOLGOTRAJEN KASEL]J, BOLECINE V PRSNEM KOSU IN TEZKO
DIHANJE, SE MOZNOSTI OZDRAVITVE BISTVENO POVECAJO.

PORAST STEVILA OBOLELIH MED ZENSKAMI V
ZADNJEM DESETLETJU POSLEDICA KAJENJA

Plju¢ni rak, ki predstavlja enega najresnejsih javnozdravstvenih izzivov,
je tretji najpogostejsi rak v Sloveniji, zaradi katerega letno umre pri-
blizno 1200 ljudi. Doc. dr. Martina Vrankar, dr. med., zdravnica in
vodja strokovne skupine DrZavnega programa za obvladovanje raka
(DPOR) za podrocje pljucnega raka, poudarja, da se $tevilo obolelih
med zenskami v zadnjem desetletju vztrajno povecuje, kar pripisuje

zamiku v porastu kajenja med Zenskami, ki se je zacel pred tremi dese-

tletji. »Pljucni rak ostaja eden naj-
pogostejsih in najnevarnejsih rakov
v Sloveniji, saj vsak peti primer
smrti zaradi raka povzroci prav
ta bolezen. Zaradi pljucnega raka
vsako leto umre kar 1200 ljudi,
pri cemer je zgodnje odkrivanje
kljucnega pomena za uspesno
zdravljenje. Medtem ko se pojav-
nost pliucnega raka pri moskih v
zadnjih treh desetletjih bistveno ne
spreminja, Stevilo obolelih zensk
vztrajno narasca — trenutno na
leto zboli vec kot 600 Zensk, pri
Cemer se pricakuje, da bo inciden-
ca $e naprej rasla. Zal raka pljuc
Se vedno odkrijemo v zgodnjih
fazah le pri priblizno 20 odstotkih
bolnikov, ki imajo v teh primerih
60-odstotno petletno preZive-

tje, medtem ko pri metastat-
skem raku preZivetje pade pod
pet odstotkov,« je pojasnila dr.
Vrankarjeva. Zdravnica opozarja,
da je glavni dejavnik tveganja
za pljucnega raka $e vedno kaje-
nje. Kar 85 odstotkov primerov
je povezanih s kajenjem, zato je
preventiva, predvsem zmanjsanje
ali opustitev kajenja, Se vedno
najbolj ucinkovita zascita pred
to zahrbtno boleznijo.

DRUSTVO ONKOLOSKIH
BOLNIKOV SLOVENIJE
POMAGA BOLNIKOM V
BOJU Z BOLEZNIJO

Drustvo onkoloskih bolnikov
Slovenije se ze vrsto let zavzema
za ozave$Canje javnosti o odgo-
vornosti za zdravje in za podporo
bolnikom. Predsednica dru-
$tva, Ana Zlicar, poudarja, da

je poslanstvo DOBSLO pomoc¢
bolnikom v ¢asu njihove najvecje
stiske, tako v obdobju soocanja



z diagnozo kot tudi pri okrevanju. Pomembno je,
da imajo bolniki v ¢asu zdravljenja nekoga, ki jih
razume in podpira. »Poslanstvo Drustva onkoloskih
bolnikov Slovenije je pomoc bolnikom v casu njihove
najvecje stiske — soocanja z diagnozo, med zdravlje-
njem in rehabilitacijo. Veliko pozornosti posvecamo
ozavescanju slehernega posameznika o odgovornosti
za lastno zdravje. Ne pricakujemo takojsnjih rezulta-
tov, saj vsaka odlocitev, ki poseze v Zivljenjske navade,
potrebuje Cas. Vendar, ce s kampanjo sprozimo misel-
ne procese, ki vodijo k tehtnim odlocitvam za boljse
zdravje, smo Ze naredili pravi korak,« je povedala.

IZKUSNJA PREBOLEVANJA PLJUCNEGA
RAKA

Faik Ajdarovi¢, tudi ¢clan DOBSLO, ki so mu dia-
gnosticirali plju¢nega raka pri 59 letih po vec kot
dveh desetletjih kajenja, je svojo izkusnjo delil kot
opozorilo o nevarnosti te bolezni. Diagnoza je

bila postavljena prepozno, bolezen pa je ze mocno
napredovala. Podporo in mo¢ za nadaljevanje je
Ajdarovi¢ nasel prav v Drustvu, Kjer je prejel psiho-
losko pomo¢ in podporo drugih bolnikov. Ajdarovi¢
opozarja, da je redna kontrola po okrevanju kljuc-

DRUSTVO

Vet na pliucni-rak.inf ONKOLOSKIH
e¢ na pljucni-rak.info BOLNIKOV

SLOVENIJE

na, saj se plju¢ni rak lahko ponovi, simptomi pa so

lahko subtilni. » Véasih je tezko prepoznati resnost
simptomov, a takojsnja reakcija in pregled lahko
bistveno vplivata na izid zdravljenja,« poudarja in
spodbuja vse, ki so v dvomih, da poi$cejo zdravnisko
pomoc.

MIKI VLAHOVIC PRENEHAL KADITI
PRED VEC KOT 20 LETI: ZIVLJENJE
BREZ CIGARET POLNEJSE IN ZDRAVO

Kantavtor Miki Vlahovi¢, ki je pred vec kot dvajse-
timi leti prenehal kaditi, je na dogodku spregovoril
o svoji izku$nji in motivaciji za opustitev te razvade.
Kajenje je opustil, ko je opazil, da mu $koduje, ven-
dar pravi, da odlo¢itev ni bila lahka. S svojo zgodbo
zeli spodbuditi druge, naj razmislijo o svojem zdrav-
ju. »Kadil sem skoraj desetletje, dokler se nisem neke-
ga jutra zavedel, da ta navada resnicno skodi mojemu
zdravju. Ko sem se enkrat odlocil za prenehanje, sem
pri tem vztrajal in Zelim s svojo zgodbo opogumiti
druge, da storijo enako. Verjamem, da je prenehanje
kajenja lahko tezko, vendar je vredno vsakega truda,
saj je Zivljenje brez cigaret polnejse in zdravo,« pravi.

Kampanja »Kjer je dim, je tudi pljucni rak«, ki jo je
zasnovala oglasevalska agencija AV studio, izposta-
vlja skodljivost klju¢nega dejavnika, ki povzroca raka
plju¢ - kajenja. Pomenu zgodnjega prepoznavanja
simptomov in odkrivanja bolezni je namenjena tudi
spletna stran kampanje pljucni-rak.info. Pravocasno
ukrepanje izboljsa moznosti ozdravitve in omogo-
¢a bolj polno zivljenje. Za dodatne informacije o
kampanji in podpori, ki jo Drustvo nudi bolnikom

s plju¢nim rakom, obisc¢ite spletno stran Drustva
onkoloskih bolnikov Slovenije.
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SVETOVNI DAN
GINEKOLOSKE

ONKOLOGIJE 2024

4

AR OKOLI 1,3 MILIJONA ZENSK NA SVETU LETNO ZBOLI ZA ENIM
OD GINEKOLOSKIH RAKOV (RAK MATERNICNEGA VRATU, RAK

MATERNICNEGA TELESA, RAK ]A](v)NIKOV, RAK ZUNANJEGA SPO-
LOVILA IN NOiNICE) IN OKOLI 450.000 LETNO JIH UMRE. A\ SLOVENIII

LETNO NA NOVO ZBOLI 680 ZENSK, Z ENIM OD GINEKOLOSKIH RAKOV PA

MED NAMI ZIVI PRIBLIZNO 10.000 ZENSK. KAR JE PREVELIK DAVEK ZA

21. STOLETJE!

Slogan letosnjega dneva ginekolo-
$ke onkologije se zato osredotoca
na ozaves¢anje o stigmi, s katero
se soocajo zenske z raki rodil. Se
vedno jih je strah ali sram oditi
na ginekoloski pregled. To opa-
zamo zlasti pri starej$i generaciji.
Zato jih spodbujajmo in pozi-
vajmo, da se redno udelezujejo
ginekoloskih pregledov, zlasti

¢e opazijo kak$ne nenavadne
znake (napihnjenost, krvavitev

iz noznice, bolecine v spodnjem
delu trebuha, krizu, tezave pri
odvajanju seca ali blata, Ze s pro-
stim oc¢esom opazne spremembe
materni¢nega vratu, utrujenost,

slabokrvnost), ki jih pomanjkanje
imunske odpornosti organizma,
dolgoletna uporaba kontracepcij-
skih tablet in kajenje $e poslabsu-
jejo. Sram je izrazen predvsem pri
raku materni¢nega vratu, saj se

ga $e zmeraj oklepa stigma pro-
miskuitete, ki naj bi bila kriva za
njegov nastanek. Kar seveda ne
drzi! Z enim od virusov HPV, ki
ta rak povzrocajo, je bilo — doka-
zano — enkrat v Zivljenju okuze-
nih skoraj 80 odstotkov Zensk in
90 odstotkov moskih. Nekateri
virusi niso nevarni, nekateri pov-
zrocajo »samo« genitalne bradavi-
ce. Zal je v Sloveniji precepljenost

proti HPV le 50-odstotna, kar ni
dovolj, da bi ta virus in s tem to
vrsto raka izkoreninili, $e pet vrst
raka pa delno preprecili.

Kdaj bo druzba osvobojena

teh predsodkov? Sram in strah
namre¢ povzrocata, da so dia-
gnoze kasnejse. To pa pome-

ni tudi slabse izide zdravljenja.
Ginekologke rake je Ze tako tezko
odkriti. Ko se pokazejo znaki, je
bolezen velikokrat Ze razirjena.
Zato se je pomembno odzivati na
preventivne programe. Svetovna
zdravstvena organizacija je prav
zaradi dobrih rezultatov progra-
ma ZORA Slovenijo prepoznala
kot drzavo, ki lahko med prvimi
v Evropi doseze iznicenje raka
materni¢nega vratu. Za dosego
tega cilja pa bomo v Sloveniji
morali povecati precepljenost
proti HPV na 90 %.

Zenske imajo tudi po ozdravitvi
veliko izzivov — od spopadanja z
odzivi sodelavcev po vrnitvi na
delo, diskriminacije zaradi bole-
zni pri napredovanju in njim
neprilagodljivega delovnega oko-
lja.

Podprimo jih v prizadevanjih za
odpravo predsodkov in stigem,
ki obdajajo ginekoloske rake!

Razsvetljene stavbe in znamenitosti ob svetovnem dnevu ginekoloske onkologije. Dublin in Atene.



HLADNEJSI DNEVI SO ZE
TUKAJ

NASTOPOM HLADNEJSIH

DNI JE POMEMBNO, DA

POSKRBIMO ZA URAVNO-
TEZENO IN ENERGIJSKO NEKOLIKO
BOLJ BOGATO PREHRANO, KI BO
TELESU ZAGOTOVILA POTREBNO
ENERGIJO IN OKREPILA IMUNSKI
SISTEM. URAVNOTEZENO PRE-
HRANJEVANJE POMENI, DA MORA
PREHRANA VKLJUCEVATI VSE
SKUPINE HRANIL: BELJAKOVINE,
OGLJIKOVE HIDRATE, MASCO-
BE, VITAMINE IN MINERALE.
POMEMBNO JE, DA V TELO VNE-
SEMO RAVNO TOLIKO ENERGIJE IN

Marija Kostadinov,
univ. dipl. inZ. Ziv. teh.,

HRANIL, KOT JTH POTREBUJE ZA
ZDRAVJE IN OPTIMALNO DELOVA-
NJE. TO POMENI, DA MORAMO KOLICINO IN VRSTO HRANE PRILAGODITI
SVOJEMU ZIVLJENJSKEMU SLOGU, OBSEGU TELESNE AKTIVNOSTI, STA-
ROSTI IN LETNEMU CASU. POMEMBNO JE UZIVANJE RAZNOLIKIH ZIVIL.
PREVLADUJEJO NAJ ZELENJAVA, SADJE, POLNOZRNATA ZITA IN STROC-
NICE. Z UZIVANJEM IZDELKOV IZ VSEH SKUPIN ZIVIL SI DNEVNO ZAGO-
TOVIMO ZADOSTEN VNOS VSEH HRANILNIH SNOVI V TELO. JESENSKA IN
ZIMSKA SEZONA PONUJATA SIROKO PALETO HRANLJIVIH ZIVIL. BUCE,
GOMOLJNA ZELENJAVA, GOBE IN SADJE, KOT SO JABOLKA IN HRUSKE, SO
NE LE OKUSNI, AMPAK TUDI BOGATI S HRANILI, KI PODPIRAJO ZDRAVJE.
UZIVANJE SEZONSKIH ZIVIL ZAGOTAVLJA SVEZINO IN VECJO VSEBNOST
HRANIL V PRIMERJAVI Z 1IZVENSEZONSKIMI IZDELKI.

BUCNA JUHA S KURKUMO IN INGVERJEM

Buc¢na juha je bogata z vitaminoma A in C ter antioksidanti. Kurkuma
in ingver imata protivnetne ucinke, ki lahko pomagajo pri zmanjseva-
nju vnetij v telesu. Zaradi svojih antioksidativnih lastnostih, kurkuma
lahko pomaga pri zad(iti celic pred poskodbami, povzroc¢enimi s prosti-
mi radikali, in tako prispeva k boljsemu splosnemu zdravju.

Sestavine (za 4 osebe):

« 800 g buce (hokaido ali muskatna buca)
o 1 ¢ebula

o 2 stroka Cesna

o 1 zlica olj¢nega olja

e 1 zlicka kurkume

« 1 zlicka naribanega svezega
ingverja

1 1 zelenjavne jusne osnove
« sol in poper po okusu
petersilj za posip

Priprava:

1. Buco olupite in narezite na
kocke.

2. Na olj¢nem olju poprazite sese-
kljano ¢ebulo in cesen.

3. Dodajte kurkumo in ingver ter
prazite Se minuto, da se sprosti-
jo arome.

4. Dodajte buco in zalijte z jusno
0Snovo.

5. Kuhajte priblizno 20 minut,
dokler buc¢a ne postane mehka.

6. Juho spasirajte s palicnim
mesalnikom do gladke tekstu-
re.

7. Zacinite s soljo in poprom.

8. Postrezite toplo, posuto s sese-
kljanim petersiljem.

Energijska vrednost in hranila

(na porcijo):

« energijska vrednost: priblizno
180 kcal

« beljakovine: 4 g

o mascobe: 7 g

o ogljikovi hidrati: 25 g

o vlaknine: 6 g

Koristne informacije: Buca je
odli¢en vir betakarotena, ki se

v telesu pretvori v vitamin A,
pomemben za zdravje oci in koze.



ZA ZDRAVO ZIVLJENJE

Vsebuje tudi vitamin C, ki pod-

pira imunski sistem. Kurkuma in
ingver sta znana po svojih protiv-
netnih lastnostih, ki lahko poma-
gajo pri lajsanju vnetij in bolecin.

AJDOVA KASA Z JURCKI
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Ajda je bogata z rutinom, antio-

ksidantom, ki krepi krvne Zile in
zmanj$uje vnetja. Jurcki prinasajo
pomembne minerale in vitamine
skupine B, ki so klju¢ni za presno-
vo in delovanje Ziv¢nega sistema.

Sestavine (za 4 osebe):

250 g ajdove kase

300 g svezih jurckov ali drugih
gozdnih gob

o 1 cebula

« 2 stroka cesna

o 2 zlici olj¢nega olja

« 500 ml zelenjavne jusne osnove

« sol in poper po okusu

o svez petersilj za okras

Priprava:

1. Ajdovo kado sperite in odce-
dite.

2. Na olju poprazite sesekljano
¢ebulo in ¢esen do zlate barve.

3. Dodajte narezane jurcke in pra-
zite, dokler ne spustijo vode in
se ta skoraj povsem ukuha.

4. V ponev dodajte ajdovo kaso in
premesajte, da se poveze z dru-
gimi sestavinami.

5. Zalijte z jusno osnovo, pokrij-
te in kuhajte na nizkem ognju
priblizno 20 minut, dokler kasa
ne vpije tekocine.

6. Zacinite s soljo in poprom.

7. Postrezite toplo, posuto s sese-
kljanim svezim petersiljem.

Energijska vrednost in hranila

(na porcijo):

« energijska vrednost: priblizno
250 kcal

« beljakovine: 9 g

« mascobe: 8 g

« ogljikovi hidrati: 35 g

o vlaknine: 7 g

Koristne informacije: Ajda je
brezglutensko Zito, bogato z belja-
kovinami, vlakninami in antio-
ksidanti. Vsebuje esencialne ami-
nokisline, kot je lizin, ki podpira
obnovo tkiv. Jurcki so dober vir
selena, ki ima antioksidativne
lastnosti in lahko pomaga pri
zasciti celic pred poskodbami.

PECENA JABOLKA S
CIMETOM IN MEDOM

Jabolka so polna vlaknin in vita-

mina C, kar podpira imunski sis-
tem in prebavo. Cimet pomaga
uravnavati krvni sladkor in ima

antioksidativne lastnosti. Med
deluje protibakterijsko in lahko
pomirja razdrazeno grlo.

Sestavine (za 4 osebe):

o 4 velika jabolka

o 4 zlicke medu

o 1 zlicka cimeta

« pest nasekljanih orehov ali
mandljev (po Zelji)

« sok polovice limone

Priprava:

1. Pecico segrejte na 180 °C.

2. Jabolka operite in odstranite
sredico, pri cemer pazite, da
spodnji del ostane zaprt.

3. Vsako jabolko napolnite z Zli¢-
ko medu, posujte s cimetom
in dodajte nasekljane orehe ali
mandlje.

4. Pokapajte z limoninim sokom,
da preprecite porjavitev.

5. Postavite jabolka v pekac in
dodajte malo vode na dno, da
se ne izsusijo.

6. Pecite priblizno 30 minut,
dokler jabolka ne postanejo
mehka in zlatorjava.

7. Postrezite topla, po Zzelji z zlico
naravnega jogurta.

Energijska vrednost in hranila

(na porcijo):

o energijska vrednost: priblizno
200 kcal

« beljakovine: 2 g

o mascobe:5 g

« ogljikovi hidrati: 40 g

o vlaknine: 5g

Koristne informacije: Jabolka
vsebujejo pektin, topno vlaknino,
ki pomaga uravnavati prebavo in
lahko zniZuje raven holesterola.
Cimet je bogat z antioksidanti, ki
§¢itijo telo pred prostimi radikali.



Med ima protimikrobne lastnosti  celice s pomoc¢jo spreminjanja
in je naravni vir energije. konformacije proteinov do preno-

sa signalov preko citoplazme do )
Ali veste,

celi¢nih organelov.
da najve¢ magnezija vsebujejo

Ali veste, ore$cki in semena? Ledvice regu-

. e . lirajo serumsko koncentracijo
da so najpomembnejsi vir kalcija

Ali veste, magnezija, zato morajo bolniki z
mleko in mle¢ni izdelki, temnoze- ghezlja, J

okvaro ledvic nadzorovati vnos

lena zelenjava, stro¢nice, orescki da ¢lovesko telo vsebuje priblizno N o

o o ) . magnezija s prehranskimi dopol-

in ribe z mehkimi kostmi (npr. 1 kg kalcija? 99 % le-tega ] T o
L ] L . nili, antacidi in odvajali.

sardele)? Kalcijevi ioni vplivajo je v obliki kalcijevih fosfatov v

na skoraj vsak Zivljenjski proces kosteh. Foto: arhiv avtorice

V PROGRAMU DORA OPRAVLJENA MILIJONTA
MAMOGRAFIJA

RZAVNI PRESEJALNI PRO-

GRAM ZA RAKA DOJK

DORA JE ORGANIZIRAN
POPULACIJSKI PROGRAM ZA ZGO-
DNJE ODKRIVANJE RAKA DOJK, KI
JE NAJPOGOSTE]JSI RAK PRI ZEN-
SKAH. DELUJE OD LETA 2008 PO
VSEJ SLOVENIJI NA 19 LOKACIJAH
IN SE PO DOSEZENIH KAZALNIKIH
KAKOVOSTI PRESEJANJA UVRSCA V
EVROPSKI VRH. ZENSKE MED 50.
IN 69. LETOM STAROSTI STE VSAKI
DVE LETI POVABLJENE NA PRESE-
JALNO MAMOGRAFIJO.

Milijonto mamografijo so opra-
vili v Splosni bolnisnici dr. JoZeta
Potréa Ptuj, kjer presejalni center
deluje od leta 2015. Na sliki tam-
kajsnja ekipa z vodjo programa
Dora, Barbaro Ponikvar Mihevec,
dr. med..

Odzovite se na vabilo, poskrbite

ZA ZDRAVO ZIVLJENJE

zase!



PRAVICA DO POZABE

NOVI ZAKON 1ZBOLJSUJE DOSTOP
DO ZAVAROVALNIH IN KREDITNIH
PRODUKTOV ZA LJUDI, KI SO
PREBOLELI RAKA

LOVENIJA JE NOVEMBRA 2024 SPREJELA ZAKON

O PRAVICI OSEB PO PREBOLELEM RAKU DO ENA-

KEGA DOSTOPA DO ZAVAROVALNIH IN KREDI-
TNIH PRODUKTOV, ZNAN TUDI KOT ZAKON O PRAVICI
DO POZABE. TA ZAKON OMOGOCA, DA OSEBE, KI SO
PREBOLELE RAKA, PO SEDMIH LETIH OD OZDRAVITVE
NE BODO VEC DOLZNE RAZKRIVATI SVOJE PRETEKLE
BOLEZNI PRI SKLEPANJU FINANCNIH IN ZAVAROVAL-
NIH POGODB. PRAV TAKO BO FINANCNIM INSTITUCI-
JAM PREPOVEDANO ZBIRANJE TEH INFORMACI]J.

Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije pozdravlja
sprejetje zakona, ki bo pomembno izboljsal kakovost
zivljenja bivsih bolnikov z rakom. Njihovo prezivetje
se namre¢ v Sloveniji in Evropi povecuje, vendar pa
se ljudje po prebolelem raku pogosto soocajo z dis-
kriminacijo pri dostopu do finan¢nih produktov, kar
je Se posebej problemati¢no za mlajse bolnike, ki so
raka preboleli v otro$tvu ali zgodnji odrasli dobi.

Zakon prepoveduje diskriminacijo pri odobravanju
poslovnih razmerij s zavarovalnicami in kreditoda-
jalci, kar pomeni, da bodo tisti, ki so preboleli raka,
po sedmih letih lahko dostopali do enakih pogojev
kot zdravi posamezniki. Drzava se z uvedbo tega
zakona pridruzuje ve¢ drzavam EU, ki so ze sprejele
podobne ukrepe.

Zakon tudi predvideva ustanovitev komisije, ki bo
lahko prilagodila ¢asovne okvire za uveljavitev pra-
vice do pozabe, odvisno od vrste in stadija raka.
Posamezniki bodo pravico do pozabe lahko uvelja-
vili z zdravniskim potrdilom, ki bo brezpla¢no in ne
bo razkrivalo specifi¢nih podrobnosti bolezni.

Sprejetje zakona bo prispevalo k odpravi diskrimina-
cije med ljudmi, ki so preboleli raka in druge bole-
zni, kot so okuzbe s HIV ali hepatitisom C. Zakon
tako predstavlja pomemben korak k enakopravnemu
obravnavanju vseh posameznikov v druzbi.

SVET PACIENTOV
ONKOLOSKEGA
INSTITUTA LJUBLJANA

NE 9. OKTOBRA 2024 JE Z VOLITVAMI IN

S KONSTITUTIVNO SEJO PRICEL DELOVA-

TI NOV SVET PACIENTOV ONKOLOSKEGA
INSTITUTA LJUBLJANA, KER JE PRED KRATKIM POTE-
KEL 3-LETNI MANDAT DOSEDANJI SESTAVI SVETA.
CLANICA SVETA PACIENTOV OIL JE V NOVEM MAN-
DATU TUDI NASA PREDSTAVNICA NATASA ELVIRA
JELENC, PODPREDSEDNICA DRUSTVA ONKOLOSKIH
BOLNIKOV SLOVENIJE, NA SLIKI 3. Z LEVE.

Svet pacientov OIL deluje kot posvetovalno telo vod-

stva OIL za sistemati¢no in kontinuirano povezavo
med indtitutom in civilno druzbo. Sestavlja ga pet cla-
nov predstavnikov drustev, zvez oz. ustanov s podro-
¢ja onkologije. Svet pacientov bo v sodelovanju z vod-
stvom OIL — generalnim direktorjem, strokovnim
direktorjem in glavno medicinsko sestro — Se naprej
obravnaval pobude in predloge drustev v zvezi s kako-
vostjo celostne oskrbe uporabnikov te institucije.

Drustva bolnikov, iz katerih prihajajo ¢lani sveta, so:
ZdruZenje Limfom&Levkemija,

Europa Donna Slovenija,

Europa Colon Slovenija,

Drustvo OnkoMan in

Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije.

Novo izvoljenemu svetu pacientov Zelimo uspesno
delo!



OVITA ZANJO

LiuBLianA, 14. okToBER 2024

OKLIC KIRURGINJE V GINEKOLOGIJI IN PORODNISTVU MI JE
)) DAL DVA KLJUCNA TRENUTKA NA OBEH KONCIH CASOVNICE

ZIVLJENJA — NJEGOV ZACETEK IN NJEGOVO MINLJIVOST. V'

DEZURSTVIH V PORODNISNICI SEM PRICA MOCI ZENSKE, KI PODARI NOVO
ZIVLJENJE. V REDNEM DELOVNIKU PA MOCI ZENSKE, KI SE SPOPADE Z

DIAGNOZO RAKA,« PRAVI ASIST. MATEJA LASIC, DR. MED., IN DIPL. GL.

PIANISTKA.

Odli¢na zdravnica in izjemna
pianistka nas je povabila, da se

ji pridruzimo v boju za zgodnje
prepoznave ginekoloskih rakov
in najbolj$o oskrbo Zensk na
dobrodelnem koncertu v okviru
projekta OVITA zanjo, projekta,
ki je bil njen klic v stiski, saj jo
je dogajanje v nasem zdravstvu
zelo bolelo, in katerega cilj je
strokovno in materialno prispe-
vati k celostni in najboljsi mozni
obravnavi, zdravljenju in podpori
zensk z raki rodil. V sodelovanju

s predanimi strokovnjaki, bolni-

cami in priznanimi osebnostmi
iz Slovenije in tujine je ustanovila
projekt OVITA, da bi povezala
ljudi za skupno dobro in ozave-
$¢ala $irso javnost o rakih rodil.
Na dobrodelnem koncertu ji je
uspelo zdruziti vrhunske glas-
benike in znane osebnosti, ki so
pricarali ¢udovit vecer in soustva-
rili tiso¢e drobnih niti povezo-
vanja med ljudmi blage volje. V
Gallusovi dvorani Cankarjevega
doma so poleg dr. Lasiceve same
nastopili tudi Anja Bukovec (vio-
lina), Bojan Cvijeti¢anin (Joker

out), Tomi Megli¢ (Siddharta),
Sara Cano (violonéelo), Maja
Zerjav (saksofon), vokalni skupini
Katrinas in Muze s Simfonicnim
orkestrom Grex Symphoniacorum
UL. Orkestrska glasba svetov-

no znanega skladatelja Hansa
Zimmerja, ki jo je posebej za ta
dogodek aranziral za emmyja
nominirani skladatelj Anze
Rozman, je pospremila zgodbe
ljudi, ki pogosto ostanejo ocem
skrite, a lahko spremenijo marsi-
katero Zivljenje. Na dogodku so
ob odli¢cnem moderiranju prof.
dr. Uro$a Ahcana, dr. med., nasto-
pili tudi Petra Majdi¢, Tanja Skaza
in Miha Mazzini - v navdih vsem
nam v dvorani.

Koncerta smo se udelezili tudi
clani nasega drustva in z vese-
ljem podprli Matejin projekt, ki
nas je povezal za skupno dobro
in prispeval k boljsi obravnavi,
zdravljenju in podpori Zensk z
raki rodil.

Foto: Arhiv DOBSLO
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ROBOTU SE ROKA NIKOLI NE
ZATRESE ALI IZJEMNI USPEHI
ROBOTSKE KIRURGIJE

ETA 2018 JE BIL TO LE VISOKO ZASTAVLJEN CILJ... ZDAJ
)) l JE RESNICNOST!« JE OB 1000 OPRAVLJENTH ROBOTSKIH

UROLOSKIH POSEGIH V UNIVERZITETNEM KLINICNEM
CENTRU LJUBLJANA ZAPISAL UROLOG DOC. DR. SIMON HAWLINA, DR.
MED., OB TEM POMEMBNEM MEJNIKU SE JE ZAHVALIL KOLEGOM KIRUR-

GOM JURETU Bi1zjAKU, ANDRAZU KONDZI, TOMAZU SMRKOL]JU, JANU
GROSKU IN VSEM DRUGIM SODELAVCEM, UROLOSKI EKIPI TER OPERA-

CIJSKIM MEDICINSKIM SESTRAM.

Skupno so kirurgi v UKCL slinavka in jetra, operacije trebu-
opravili Ze prek 1500 robotskih $nih kil).
operacij, predvsem na podro¢jih Od marca se v UKCL izvaja-

urologije (1001) in abdominalne jo robotsko asistirane operacije

kirurgije (530): tako opravjajo na podrocju ginekologije, doslej
posege na vseh organskih siste-
mih v trebusni votlini in retro-
peritonealno (ledvice, bezgavke,
mehur, prostata, maternica,
jaj¢niki, rekonstrukcija v
uroginekologiji, debelo

érevo, danka, Zelodec, trebusna

je bilo opravljenih 35 taksnih
posegov. Prav tako se v priho-
dnje obeta Siritev Se na podrocje
ORL in prsnega kosa. Novost

na podrocju robotsko asistira-

ne kirurgije, ki pocasi prihaja iz
ZDA v Evropo, je sistem »single
port«, ki omogoca operacije skozi
en sam rez. Takega sistema tudi
Slovenija Se nima. Gre za $e manj
invazivno metodo, primerno za
operacije raka prostate, ledvic in
ORL.

Z enim robotskim sistemom,

ki ga v UKCL uporabljajo od

leta 2018, opravijo dvakrat ve¢
posegov letno kot v povprecju

na takih sistemih v tujini. S tem
obsegom operacij je robot ze ve¢
kot stoodstotno (pravzaprav kar
200-odstotno) izkoriscen in je
povecanje $tevila operacij mogoce
izklju¢no z novim robotom. Imajo
znanje in vse potrebne kadrovske
kapacitete, da $tevilo robotsko
asistiranih posegov vsaj podvojijo.
Potrebujejo pa povecanje progra-
ma.

Robotska kirurgija prinasa hitrej-
$e okrevanje za bolnika in tudi
mocno olajsa dela kirurgu. »Kot
kirurgom pa nam je vedno najlep-
Se, ko nam pacienti povedo, kako
zadovoljni so. To je tisto, kar nas
najbolj razveseli in da energijo za
naprej,« dodaja doc. Hawlina.

Zagnanim urologom iskreno
cestitamo in Zelimo Se veliko
zadovoljnih pacientov!

ONKOBolnikBolniku.si



NEPOGRESLJIVI V CASU
PREIZKUSENJ

Ko nekomu prizges svetilko,
tudi tebi osvetli pot.

Gautama Buda

oslanstvo Fundacije za financiranje invalid-
Pskih in humanitarnih organizacij (FIHO) je

izboljsati Zivljenje najbolj ranljivih v nasi
druzbi in poskrbeti, da bodo lahko vsi prebivalci
nade drzave Zziveli ¢loveka vredno Zzivljenje. S cilj-
nim delovanjem, organiziranostjo in transparentno-
stjo velja za enega najboljsih zgledov zagotavljanja
pomoci najbolj ranljivim v Evropski uniji. Z dogod-
kom »Partnerstvo za prihodnost, ki ga je FIHO
8. oktobra 2024 organiziral v ljubljanski Unionski
dvorani, so Zeleli ob vse ve¢jih potrebah po pomo-
¢i in podpori najbolj ranljivim v nasi druzbi spod-
buditi dialog o nasi skupni prihodnosti in razvoju
druzbe in drzave. V ta namen so organizirali forum
z dvema okroglima mizama, na katerem so skupaj
iskali nacine, kako lahko kot posamezniki, organi-
zacije in drzava prispevajo k druzbi, v kateri bo imel
vsakdo moznost zaziveti dostojno, kako okrepiti
naso druzbeno odgovornost in sisteme pomoci ter
zagotoviti, da nihce ne ostane pozabljen. Razpravljali
so o trajnostnem upravljanju, druzbeni odgovornosti
in iskanju resitev za vzpostavitev partnerske mreze.
Spregovorili so: Urska Klakocar Zupanci¢, predse-
dnica Drzavnega zbora RS, Marko Lotri¢, predsednik
Drzavnega sveta RS, Luka Mesec, minister MDDSZ,
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Mojca Urek, dekanja Fakultete za socialno delo, Blaz
Brodnjak, predsednik uprave NLB, Ivo Boscarol,
ustanovitelj Pipistrela, podjetnik in humanitarec,
Bogdan Kronovsek, direktor in lastnik podjetja

Kronoterm, Romana Girandon, predsednica uprave
Loterije Slovenije, Natasa Sorko, predsednica Sveta
FIHO in Borut Sever, direktor FIHO. Dogodek je
vodila Bernarda Zarn, okrogli mizi pa povezoval Jani
Mubhig, televizijski voditelj in novinar z dolgoletno
humanitarno prakso.

Ostajamo tesno povezani s fundacijo FIHO, ki omo-
goca boljse Zivljenje tistim, ki so v nasi druzbi naj-
bolj ranljivi.

FOTO: MOJCA VIVOD ZOR
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MEDNARODNA AKREDITACIJA ZA CENTER
ODLICNOSTI V PALIATIVNI OSKRBI ONKOLOSKEMU
INSTITUTU LJUBLJANA

b svetovnem dnevu
paliativne in hospic
oskrbe, ki ga obelezu-

jemo drugo soboto v oktobru,
strokovnjaki opozarjajo na vedno
vedje Stevilo bolnikov, ki potrebu-
jejo paliativno oskrbo, ter veliko
kadrovsko stisko pri izvajalcih
le-te. Onkoloski institut Ljubljana
(OIL) je s strani Evropskega zdru-
Zenja za internisticno onkologijo
(ESMO) ponovno prejel prestizni
naziv ESMO Designated Centre of
Integrated Oncology and Palliative
Care za obdobje 2025-2027.
Mednarodna akreditacija za cen-

ter odli¢nosti v paliativni oskrbi
potrjuje visoko raven strokov-
nosti, ki jo institut zagotavlja na
podrodju integrirane onkoloske
in paliativne oskrbe, ter potrjuje
kakovost in celostno obravnavo
bolnikov, usmerjeno v izboljsanje
kakovosti zZivljenja bolnikov in
svojcev. Oddelek za akutno palia-
tivno oskrbo na OI je prvo akre-
ditacijo ESMO prejel Ze leta 2010.
Strokovnjaki z OI ob svetovnem
dnevu paliativne in hospic oskrbe
pa ob tem opozarjajo, da tako po
svetu kot tudi v Sloveniji paliativ-

na oskrba $e vedno ni dostopna

vsem, ki bi jo potrebovali. Podatki
Svetovne zdravstvene organizacije
in Mednarodnega zdruzenja za
hospic in paliativno oskrbo kazejo,
da paliativno oskrbo vsako leto
potrebuje vec¢ kot 60 milijonov
ljudi. Tudi v Sloveniji potrebe po
paliativni oskrbi narascajo s sta-
ranjem prebivalstva in vecanjem
bremena neozdravljivih bolezni.
Strokovnjaki opozarjajo na raz-
korak med potrebami po palia-
tivni oskrbi in kadrovskimi zmo-
znostmi. Tim Oddelka za akutno
paliativno oskrbo OIL v Sloveniji
je edini, ki trenutno izvaja vse

Multidisciplinarni tim Oddelka za akutno paliativno oskrbo Onkoloskega instituta Ljubljana, ki ga vodi Dr. Maja Ebert Moltara, dr.
med., tudi predsednica Slovenskega zdruZenja paliativne medicine SZD



dejavnosti specializirane palia- je povecalo za vec kot trikrat, kar kaze na vse ve¢jo potrebo po stalni

tivne oskrbe, vklju¢no s triazo, podpori bolnikom, svojcem in zdravstvenim delavcem. Prav tako se je
koordinatorstvom in 24-urnim $tevilo obiskov na domu, ki jih izvaja mobilna paliativna enota, poveca-
lo za ve¢ kot petkrat od leta 2021 do 2023 (164 obiskov v letu 2021, 902

obiska v letu 2023).

telefonskim svetovanjem, bolni-
$ni¢no, ambulantno in konziliar-

no obravnavo ter oskrbo na domu
prek mobilne paliativne enote.
Poleg klini¢ne obravnave bolni-
kov je pomemben del njihovega
dela tudi izobrazevanje zdravstve-
nih strokovnjakov in sodelavcev
iz cele Slovenije ter raziskovanje
na podrocju paliativne oskrbe.
Dr. Maja Ebert Moltara, dr. med.,
vodja Oddelka za akutno palia-
tivno oskrbo Onkoloskega insti-
tuta Ljubljana, ob prejemu med-
narodne akreditacije poudarja:
»Prejem mednarodne akreditacije
ESMO za obdobje 2025-2027 je
izjemno priznanje nasemu trudu,
a hkrati Zelimo opozoriti na izzive,
s katerimi se soocamo. Ze dlje ¢asa
namrec¢ opaZamo znaten porast
Stevila bolnikov z rakom, ki se
obracajo na oddelek specializirane
paliativne oskrbe na Onkoloskem
institutu, mi pa se zaradi kadro-
vskih stisk le s teZavo odzovemo na
vse potrebe. Zato si Zelimo, da se bi
paliativna oskrba v Sloveniji razvi-
jala dvonivojsko, to pomeni delitev
na osnovno in specializirano pali-
ativno oskrbo, pri cimer bolnika
podpremo glede na njegove trenu-
tne potrebe.«

V zadnjih treh letih so na speci-
aliziranem bolni$ni¢nem oddel-
ku za akutno paliativno oskrbo
zaznali skoraj 20-odstotno rast
obravnav. Stevilo konziliarnih
napotitev se je v enakem obdobju
podvojilo, kar kaze na vse vecje
prepoznavanje potreb po celoviti
obravnavi bolnikov. Se posebej
izpostavljajo izjemno povecanje
Stevila telefonskih primerov, ki se

Paliativna oskrba je celostna oskrba bolnika z neozdravljivo
boleznijo v vseh obdobjih Zivljenja ter podpora ne le telesnim
simptomom, pa¢ pa tudi psiholoskim, socialnim in duhovnim
stiskam. Pomemben del paliativne oskrbe je tudi podpora svoj-
cem, ki so klju¢ni pri obravnavni bolnikov, predvsem v njihovem
zadnjem obdobju Zivljenja.

Strokovnjaki izpostavljajo, da paliativna oskrba ne pomeni oskr-
be v zadnjih dneh Zivljenja, temvec je pomembno, da se jo uvede
¢im prej ob postavitvi diagnoze neozdravljive bolezni, ko je bol-
nik $e v dobrem psihofizi¢nem stanju in lahko izraza svoje zelje,
pricakovanja, vrednote in ko se paliativno zdravljenje prepleta s
specifi¢nim zdravljenjem osnovne bolezni, kot je npr. kemote-
rapija. Tako lahko multidisciplinarni tim razli¢nih strokovnja-
kov, ki zagotavlja paliativno oskrbo, bolnika dobro spozna. Z
napredovanjem osnovne bolezni paliativna oskrba postopoma
prevzame celotno obravnavo bolnika in se nadaljuje vse do oskr-

be v zadnjih dneh Zivljenja, po smrti pa nudi podporo svojcem
bolnika v obdobju zalovanja. Glavni cilj pravocasne, dostopne
in celostne paliativne oskrbe je ohraniti ali izboljsati kakovost
Zivljenja ljudi.

FOTO: DARINKA BEGUS
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IKTOR E. FRANKL (1905-1997), SVETOV-
NO ZNANI DUNAJSKI PSIHIATER IN PSI-

HOLOG, UTEMELJITEL] TRETJE DUNAJSKE
PSIHOTERAPEVTSKE SMERI, JE SVOJA TEORETICNA
SPOZNANJA NA LASTNI KOZI PRESKUSIL V PEKLU
HOLOKAVSTA. V KNJIGI CLOVEKOVO ISKANJE
NAJVISJEGA SMISLA, KI JE IZSLA 1948, RAZKRIVA
SVOJA NAJGLOBLJA SPOZNANJA O TEM, KAJ MU JE
OMOGOCILO, DA JE PREZIVEL NECLOVESKE RAZ-
MERE KONCENTRACIJSKEGA TABORISCA IN KLJUB
VSEMU ZMOGEL DOJETI SMISELNOST ZIVLJENJA.

Nekoc¢ je zapisal zgodbo o zenski, ki ga je pokli-
cala sredi no¢i in mu mirno povedala, da si

bo vzela zZivljenje. Frankl se je z njo po telefo-

nu dolgo pogovarjal o njeni depresiji in ji nizal
razlog za razlogom, da je Zivljenje vredno Zivlje-
nja. Na koncu njunega pogovora mu je le obljubi-
la, da bo misel na samomor opustila.

Drzala je besedo.

Ko sta se kasneje srecala, jo je Frankl vprasal,
kateri od njegovih razlogov jo je preprical, da zivi
napre;j.

»Nobeden od njih,« mu je rekla.

»Kaj pa je potem vplivalo na to, da ste se odlocili
za Zivljenje?« ga je zanimalo.

Njen odgovor je bil preprost — to je bila
Franklova pripravljenost, da jo je poslusal sredi
noci!

Svet, v katerem je nekdo kadarkoli pripravljen
prisluhniti bolec¢ini drugega, se ji je nenadoma
zazdel kot svet, v katerem je vredno Ziveti ...

Nekaj let po drugi svetovni vojni je k njemu pri-
$la na pregled Judinja z zapestnico, na kateri so
bili nanizani v zlato vdelani otroski zobki. Ko je
Frankl pohvalil zapestnico, je od gospe izvedel:

»Tale zob je Miriamin, tale Esterin, tale
Samuelov ...«

Devet otrok je bilo, ki so jih odgnali v plinske
celice.

»Le kako morete Ziveti s taksno zapestnico?« jo je
vprasal Frankl.

Judinja mu je tiho odgovorila:
»V Izraelu vodim sirotisnico ...«

Franklova razmisljanja o Zivljenju, smrti,
temeljnem osebnem verovanju in trpljenju pa
tudi v danasnji druzbi preobilja potrjujejo, da je
Zivljenje mnogo vec, kot zmore razkriti povrsen
pogled nanj.

Zivljenje ni nekaj, ampak prilo-
znost za nekaj.

Solz se ne bi smeli sramovati, ker
so price, da je imel ¢lovek pogum
trpeti.

Uspeh je dosezen kot nenamerni Poskus razviti smisel za humor in

stranski u¢inek osebne predanosti  stvari videti skozi lu¢ humorja, je
cilju, ki je vecji od samega sebe. trik, ki se ga naucimo, ko obvla-
damo umetnost Zivljenja.
Humor je $e eno orozje, s katerim
se dusa bori za prezivetje. Zivi, kot da Zivi§ drugi¢ in kot da
si prvi¢ ravnal napacno.



Ce ni v vasih rokah, da spreme-
nite situacijo, ki vam povzroca
bole¢ino, lahko vedno izberete
odnos, s katerim se soocate s tem
trpljenjem.

Clovek lahko ohrani ostanek
duhovne svobode in dusevne
neodvisnosti tudi v groznih oko-
lis¢inah psihi¢ne in fizi¢ne nape-
tosti.

Zivljenje zaradi okoli$¢in ne
postane nevzdrzno, nevzdrzno
postane le zaradi pomanjkanja
smisla in namena.

Vcasih so nedokoncane najlepse
med simfonijami.

Najboljsi nacin za osebno izpolni-
tev je, da se posvetite nesebicnim
ciljem.

Sreca je kot metulj. Bolj ko jo
lovite, prej pobegne. Ce pa svojo
pozornost usmerite na druge
stvari, ona pride in vam nezno
pristane na rami.

Izkusnje iz zivljenja v koncentra-
cijskem tabori$¢u kazejo, da ima
¢lovek sposobnost izbire.

Zavest o ljubezni do sebe je tako
globoko zakoreninjena v najvis-
jih in najbolj duhovnih stvareh,

da je ni mogoce izkoreniniti niti
z zZivljenjem v koncentracijskem
taboriscu.

Na svetu ni nicesar, kar bi ¢cloveku
omogocalo premagovanje zuna-
njih tezav in notranjih omejitev

v tolik$ni meri kot zavedanje, da
ima v Zivljenju NALOGO.

Ko ljubis, vidis potencial v osebi,
ki jo ljubis, ki morda $e ne obsta-
ja, lahko pa bi obstajala.

Vsi imamo dolo¢eno poklicanost

ali poslanstvo v zivljenju. Vsakdo

mora opraviti dolo¢eno nalogo, ki
zahteva izpolnitev.

Med c¢lani Drustva onkoloskih

bolnikov Slovenije je veliko tistih,

ki sprasujejo po delih Viktorja

Frankla, zato navajamo seznam

njegovih v slovens¢ino prevede-

nih del:

o Psiholog v taboriscu smrti
(1983),

« Casovno zaporedje v
Birkenwaldu (povojna drama),

o Kljub vsemu recem Zivljenju DA
(1993 - ponatis knjige Psiholog

v taboriscu smrti, dodan je pre-
vod dela Temelji nacel logotera-
pije)

o Zdravnik in dusa (1994),

« Volja do smisla (1994),

« Dozivljanje gora in izku-
$nja smisla (¢lanek; Frankl/
Trstenjak/Ramovs, 1993),

o Ljubezen in spolnost (1995),

o Ljubezen in spolnost, videoka-
seta Franklovega predavanja
(1994),

« Clovek pred vprasanjem o smi-
slu (2005),

« Clovekovo iskanje najvisjega
smisla (2020).

Prve slovenske izdaje Franklovih
knjig so v vecini razprodane; v
zadnjih letih izhajajo ponatisi nje-
govih knjig.

Zbrala Mojca Vivod Zor

FOTO: ZALA GRILC
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CAMINO

OD SUZENJSTVA DO
SVOBODE

PeTrA SkarJA. Novo MESTO:
5KA IZOBRAZEVANJA, 2020,
396 STRANL.

CAMIND

OD SUZENJSTVADO
SVOBODE

2 s

njiga Petre Skarja
Camino - od suzenj-
stva do svobode je, kot

je zapisano na ovitku knjige,
namenjena vsem, »Ki ste si kdaj
zeleli odloziti teZzka bremena pre-
teklosti«. To ni obicajna knjiga
o prehojeni Jakobovi poti, pa¢
pa gre za zapis osebnostne pre-
obrazbe, notranje poti do sebe
in predelovanja bolecine, trav-
me, s katero se je avtorica spo-
padala ve¢ kot 13 let. Knjiga je
razdeljena v dva dela. V prvem
delu avtorica opisuje Stirideset-
dnevno dozivljanje poti z name-
nom, da prehodi svojo travmo,
v drugem delu, ko se vrne s poti
domov, pa opisuje tezaven pro-
ces predelovanja travmaticne

izkus$nje iz otrostva. Soocenje in
odlozitev dolgoletne »hinavske
prijateljice« oziroma travme,
prineseta olajsanje v Petrino
Zivljenje, predvsem pa na novo
postavita temelje, na katerih bo
gradila nadaljnjo zivljenjsko
pot.

Petra Skarja v dnevniskih zapisih
najprej opisuje 40-dnevno hojo
po Caminu od fracoskega Iruna,
mimo Sanitaga de Compestelo in
naprej do Fisterre z vsemi dogo-
div$¢inami, ki so se ji pripetile na
poti. Preden se je podala na pot,
so se ji zgodile velike spremem-
be v Zivljenju, od razhoda s par-
tnerjem, preselitve, do zacenjanja
lastne poslovne poti. Preprosto je
zacutila, da je izgubila sebe, lastno
intuicijo, izgubila vedenje, kdo
sploh je. Na Caminu se je pricel
proces notanjega dozorevanja in
samospoznavanja z jasnim name-
nom, da s prehojenim Caminom
dodobra spozna svojo »hinavsko
prijateljico, ki ji je leta prinasala
tesnobnost, obcutek necesa, kar ni

zmogla razvozlati in doumeti.

Petra na tej poti ponotranji, da je
smisel Camina najti pot do sebe
in ne do Santiaga de Compostela.
Gre za Camino de la Vida (Pot
zZivljenja). Njena prehojena pot

je prispodoba za pot metulja, ki
ponazarja simbol rojstva, novega
zacetka, spremembe. Metulja, ki
gre skozi svojo najtezjo lekcijo, iz
gosenice v metulja.

Ze od nekdaj je rada potova-

la. Zaradi potovanj je postajala
drugacna, lazje je razumela in
sprejemala razli¢nosti in s tem
tudi razmisljala $irSe. S potovanji
je bolje spoznavala sebe in svet
okoli sebe. Potovanja so ji razbi-
jala priucene norme normalnosti.
Na njih je spoznavala, da so za
zivljenje zares pomembni pred-
vsem voda, hrana in varno okolje.
Pretekle popotniske izkusnje so ji
prisle $e kako prav tudi na poti po
Caminu, ko se je spopadala z raz-
licnimi tezavami od zuljev, popo-
tniske utrujenosti in negotovosti,
kam bo po trideset ali Stirideset
kilometrski prehojeni poti polo-
zila glavo. V¢asih je spala tudi na
prostem.

FOTO: PETRA SKARJA



Petra v dnevniskih zapiskih
natanc¢no opise dogajanje na poti,
ljudi, ki jih srecuje, jutra, ki jih
obozuje, tezave, ki jih premaguje,
hkrati pa veliko razmislja o raz-
licnih temah, med drugim tudi o
veri, saj hodi po najbolj krs¢an-
sko obarvani romarski poti. Vere
ne enaci z Cerkvijo, ampak jo
dojema kot notranjo mo¢, upa-
nje, zaupanje v Zivljenje samo. S
pomocjo vere, kot nekje zapise,
lazje razumemo krog Zzivljenja in
lazje sprejemamo smrt ter ceni-
mo rojstvo. Ob tem pa razmislja
tudi o Bogu, ki ga poimenuje tudi
Vesolje, Enost, Narava.

Na tej poti najde notranjo moli-
tev ali mantro, ki jo spremlja tudi
v zivljenju, in jo strne v bese-

de: hodi, hodi, hodi. Ko se ¢&lo-
vek sooci s tezko preizkusnjo, je
pomembno, da deluje, hodi, ice,
ker vse mine, tudi hudo. Zivljenje
je dinamic¢no, sestavljeno iz jina
in janga, dneva in noci, dobrega
in slabega, gre za zakon naravne-
ga kroga, zato Petra pravi: hodi,
delyj. In svetuje, naj se ne ustavi-
mo v bole¢ini in tudi ne v sredi,
ker vse mine, delovanje pa je pro-
ces, ki traja. Ponotranjila je vodilo
poti, ki pravi: »Hodi, z odprtimi
rokami za sprejemanje in dajanje.
Ko se podas na pot - is¢i, opazuj,
spremljaj znake narave, pokaZzi jih
tudi drugim, ki si Zelijo po tej poti.
In hodi, pojdi naprej, vsakdo s svo-
jim bremenom na ramenih.«

Njeno pot prekrizajo $tevilni
popotniki; nekateri postanejo tudi
njeni prijatelji, ki pritrjujejo njeni
mantri, saj se Zelijo postaviti na
noge po tezkih Zivljenjskih pre-
izkusnjah ali pa se pomiriti ob
izgubi ljubljene osebe. To so lju-

dje, ki kljub bolecini in po padcu
v zivljenju ne ostanejo na tleh, se
ne smilijo sami sebi, ne krivijo
drugih za nastalo situacijo. Gre
za ljudi, ki kljub bole¢ini in joku
vstanejo, poberejo koscke razbi-
tin in s pozitivno naravnanostjo
hodijo dalje. Tako kot Petra. Pot
ji pomaga, da se poglobi v temine
travme, ki jo po kosckih odkriva,
o njej tudi spregovori, kar ji pri-
nese doloceno olajsanje. Proces,
ki se je zacel na Caminu, se nada-
ljuje po vrnitvi domov. »Najprej
hodi popotnik po Caminu, potem
Camino hodi s popotnikom,« ¢e
parafraziramo misel, ki jo je Petra
slisala in doma dodobra spoznala.
To obdobje je zanjo $e vecja pre-
izkusnja, saj vprasanja, ki so bila
zastavljena na poti, terjajo odgo-
vore. V iskanju resnice pridejo na
plan dolgo zamolc¢ane skrivnosti,

s katerimi se avtorica pogumno
sooci, jih sprejme kot del prete-
klega Zivljenja in si oprosti, kar
prinese v njeno Zzivljenje novo

priloznost, da zgradi temelje, ki
jo bodo podpirali v gradnji hise

Zivljenja.

Petra Skarja zapise: »Lepo je imeti
ob sebi prijatelje, ljudi, ki te poslu-
sajo, ti stojijo ob strani, pomagajo
graditi hiso srece in notranjega
miru tako, da ti pridrzijo zidake. A
zidati bo moral vsakdo sam.«

Camino — od suZenjstva do svobo-
de je ena od poti, ki jo je izbrala
pisateljica, da zgradi svojo hiso
srece tudi z zidaki izku$enj in
spoznanyj, ki jih je pridobila na
poti po Caminu, poti zivljenja.

Breda Brezovar Goljar

Camino je narava, katere del postanes,
Camino je cas, ki ga imas, da spoznas sebe.
Camino so ljudje, ki jih srecas na poti,

kjer te vsakdo obogati na svojstven nacin.
Camino je pristnost - pristnost narave,
pristnost Zivljenja, pristnost odnosov.
Camino je odlocitev, ki jo sprejmes,

da bos v zivljenju nekaj spremenil.

In Camino je Se nekaj, cesar ni moc opisati,

temvec lahko le doZivis.

OnkoFON

pogovor - razumevanje - spodbuda

Petra Skarja v knjigi Camino
— od suzenjstva do svobode

MODRA STEVILKA

(((e0802355)
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UJETNIKI
PRETEKLOSTI

SanJa Rozman. LJuBLJANA
MLADINSKA KNJIGA ZALOZBA D. D.,
2023, 296 SsTRANL

Sanja Rozman &

njiga Sanje Rozman

Ujetniki preteklosti orise

pristen odnos med
psihoterapevtko in Zensko, ki
je prisla k njej na obravnavo,
odnos, ki tlakuje pot k dozore-
vanju in spreminjanju odnosa
do sebe, drugih, do sedanjo-
sti, preteklosti in prihodnosti.
Pacientka Ana in psihoterapev-
tka Sanja skozi srecanja gradita
sveti odnos, ki temelji na zaupa-
nju, varnosti in pristnosti obeh
protagonistk zgodbe.

Knjiga spregovori o odnosih,
saj ne nazadnje vsi Zivimo v
odnosih, ki nas opredeljujejo,
prek odnosov smo, kar smo. V
njih lahko rastemo in zorimo,
se spreminjamo, kot sta Ana in

Sanja zoreli skozi terapevtski
proces in scasoma sprejemali
polno odgovornost za Zivljenje v
svoje roke.

Ana poisce pomoc¢ pri psihote-
rapevtki Sanji, ko se zaloti, da

pri vzgoji svojih otrok, ki jih ima
neskon¢no rada, izgublja potr-
pljenje, se nad njima zadira, krici
in postaja vse bolj nestrpna, kar
v njiju povzroca strah in stisko.
Zeli si narediti nekaj v smeri bolj
ljubecega in potrpezljivega odno-
sa do otrok. Skozi njuna srecanja
se Anina zgodba lusci v plasteh
in prica o tezkem otro$tvu z oce-
tom pijancem, nasilnezem, egoi-
stom in Zenskarjem, ki v javnosti
kaze uglajeno podobo uglednega
zdravnika, doma pa povzroca
druzini peklenske trenutke. Ko
Ana odraste, se zaljubi v neod-
govornega in neodraslega Roka,

s katerim ima dva otroka, vendar
jo Rok v drugi nose¢nosti zapu-
sti. Ana ga ne more preboleti in
se zateka v sanjarjenje, kako se bo
vrnil in kako bo vse v redu, ker ga
ima neskon¢no rada. Skozi proces
terapije spoznava svojo odvisnost
od odnosov in prenajedanja, ki
izhajata iz travm v preteklosti,
potisnjenih v pozabo. Kot bi opa-
zoval kroge na gladini ribnika, za
katere ves, da se je pred kratkim
nekaj zgodilo, ne ves pa, kaj in
kdaj ... Tako prihajajo na povrsje
tudi Anini simptomi davno potla-
¢enih travm.

Tudi Sanja se v procesu zrcalje-
nja z Aninimi izku§njami sooca s
svojimi napacnimi odlo¢itvami v
zivljenju in opisuje pot dozoreva-
nja in sprejemanja odgovornosti
za svoje zivljenje, ki je bolj svobo-

dno in skladno z njenim bistvom,
ki ga pocasi spoznava in neguje.

V knjigi razberemo, da ni dovolj
zgolj zelja, da se spremeni-

mo na bolje, ampak je potreb-

no trdo delo tako na fizi¢nem,
umskem kot na psihi¢nem nivoju.
Potreben je konkreten nacrt dela
na vedenjih, ki bodo druga¢na od
vseh nacinov poprejsnjih soocanj
s tezkimi situacijami v Zivljenju,
ki bo bolj skladno s tistim, kar
¢lovek je, in manj s tistim, kar se
od njega pricakuje. Gre za vede-
nje, ki ga ¢lovek razvije ze v dobi
otro$tva, odrascanja, ko so bile
njegove potrebe spregledane ali
pa se je cutil bolj sprejetega, ko

se je prilagodil drugim in zatajil
pomemben dele sebe.

Pot iz odvisniskih ravnanj ni pre-
mocrtna, na njej so tudi zdrsi in
padci, pomembna pa je smer, da
razvijemo odgovoren odnos do
svojega zivljenja in razresevanja
problemoyv, saj je cilj psihoterapi-
je, da se nauc¢imo re$evati proble-
me na zdrav nacin in da lahko na
drugacen nacin funkcioniramo v
Zivljenju.

Pomemben del knjige je posvecen
sanjarjenju in iskanju odresitve
od zunaj, ¢es da je dovolj, da naj-
des pravega partnerja, in potem
bo sreca popolna. Sreca pa je v
nasem jedru, v tistem, kar smo.
Resitev za nase probleme ni tam
zunaj, ampak globoko v nas.

Pisateljica zelo dobro opise tisti
del, ki se dotika odvisnosti od
odnosov, ki jih prepoznavata obe
skozi proces zorenja, in sicer na
nacin, da resujeta druge, sebe in
svoje potrebe pa puscata ob stra-
ni. Terapevtka zelo dobro razlozi



Ani koncept soodvisnosti med
rediteljem, Zrtvijo in storilcem.
Vcasih se ¢lovek znajde v vlogi
zrtve, drugic v vlogi resitelja ali pa
storilca. Pomembno je, da tovr-
stne vloge ozavestimo in poskusa-
mo Zziveti izven nesre¢nega kroga
igranja vlog.

Ana spoznava, da je ¢lovek kom-
pleksno bitje; ni le dober ali slab,
sestavljen je iz razli¢nih delov,
tako telesa, psihi¢nega jedra in
duhovnosti, ki ni vezana na reli-
gijo. Sanja opisuje duhovnost kot
nekaj, kar je ve¢ od tistega, kar
smo, hkrati pa je vrednost cloveka
ze v tem, kar je.

Kako odpustiti ljudem, ki so pri-
zadejali Ani veliko trpljenja, je
pomembno vprasanje, ki sta ga
obe naslavljali skozi terapevtski
proces. Kako videti storilca tudi

kot ¢loveka, ki je bil sam zrtev
travmatic¢nih izku$enj? Kako se
otresti vloge Zrtve in iti naprej v
zivljenju? Tudi s pomocjo spozna-
nja, da mora Ana izpustiti tisto,
kar jo veze na storilca, in sprejeti
odgovornost za svoja ravnanja in
zivljenje od tukaj napre;j.

Skozi Anino zgodbo dozivljamo
zgodbe mnogih Sanjinih pacien-
tov, ki nam pomagajo, da drugace
dozivljamo sebe in druge. V vseh
nas je potencial za spremembo in
rast, pot pa je naporna, a hkrati
vredna vsega truda.

Breda Brezovar Goljar

Tako kot detektivi in arheologi tudi psihoterapevti vedno pride-
mo na kraj zlo¢ina $ele, ko je drame Ze davno konec. Nobenih

trdnih dokazov ni, ki bi nam pomagali rekonstruirati, kaj se je
v resnici zgodilo. Zgodbo o tem moramo sestaviti iz drobcev

nepopolnega spomina protagonista, ki je bil v ¢asu dogajanja po
vsej verjetnosti predsolski otrok in zaradi travme v stanju Soka
in omejenega zavedanja o dogajanju. V spominu ostane bezna

podoba, zamegljena zaradi preteklega ¢asa in izkrivljena zaradi
obrambnih mehanizmov, ki so poskusali vnesti smisel v nezami-

sljivo.

Sanja Rozman, Ujetniki preteklosti

OSMO
ZIVLJENJE

Nino HARATISVILI (PREVEDLA MoJca
KRANJEC). LyuBLJANA: MLADINSKA
KNJIGAA ZALOZBA D.D., 2023,
1096 sTRANIL.

oman Osmo Zivljenje gru-
zijsko-nemske pisateljice
ino Harati$vili, ki Zivi

v Nemciji in piSe v nemscini, je
veli¢astna gruzijska saga, v kateri
avtorica zgodbo sedmih generacij
svoje druzine mojstrsko prepleta
z gruzijsko zgodovino dvajsete-
ga stoletja. Skozi te generacije se
vzorci ljubezenskih zgodb, izdaj-
stev, razprtij in spletk zlivajo z
ozadjem stalinisti¢nih ¢istk, druge

svetovne vojne, gruzijske vojne
za neodvisnost in nazadnje drza-
vljanske vojne.

Knjiga je kmalu po izidu postala
mednarodni literarni fenomen in
prejela nominacijo za Bookerjevo
nagrado.

Pisateljica skozi zgodbo, ki jo
Nica pripoveduje svoji necakinji
Brilki, odstira zgodovino sedmih
generacij druzin Jasi in Eristavi.
Podobno kot pri zapletu med dru-
zinama Capulet in Monteg gre za
sovra$tvo med dvema druZinama,
za igro moci, posilstvo ter masce-
vanje. Sreca v druzinah nikoli ni
dolgo trajala. Zenske ostajajo brez
partnerjev, otroci brez ocetov.
Dve ¢lanici druzine emigrirata v
tujino in tam i$ceta svojo identi-
teto. Nica je odsla iz domovine v
Berlin, da bi se nasla, a se je vse
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bolj izgubljala. Kitty je emigrirala
v London, tam zaslovela s svojimi
pesmimi, a srece nikoli ni uzila.
Iskala jo je v lezbi¢nem odnosu s
slikovito Fred, potem v prijatelj-
sko-ljubezenskem odnosu s svo-
jim gruzijskim zaupnikom, ki je
bdel nad njenim emigrantstvom.
Obe se nesrecno koncata, zato si v
svoji hisici ob morju Seven Sisters
vzame Zivljenje.

Beremo o neizpolnjenosti ljube-
zni: »Ljubezen je bila postopen,
pocasen strup, bila je zahrbtna in
lazniva, bila je pajcolan, vrien cez
bedo sveta, bila je lepljiva in nepre-
bavljiva, bila je zrcalo, v katerem
si lahko bil to, kar nisi bil, bila je
prikazen, ki je razsirjala upanje,
kjer ga ze zdavnaj ni bilo vec, bila
je skrivalisce, v katero si mislil, da
se bos zatekel, a si na koncu nasel
le sebe ...«

O strahu pred ranljivostjo v lju-
bezni: »Brilki nisem povedala, da
se da lazZje Ziveti s praznino med

rebri, kot pa s stalnim, unicujocim
strahom, s katerim me je navda-
lo custvo ljubezni. Zakayj ji nisem
imela poguma razloZiti, da je lju-
bezen, ki mi je grozila zaradi nje,
zame smrtno nevarna«

Sprasujemo se, ali bo kateri od
¢lanic druzine uspelo premagati
urok nesre¢nih usod in neizpol-
njenih ljubezni. Ji bo uspelo vzpo-
staviti most med generacijami?
Lahko en ¢lovek odresi drugega
in za kaksno ceno?

Na koncu knjige Nica le prema-
ga svoj strah pred prepus¢anjem
predanosti in se odlo¢i, da bo
Nici pomagala pri iskanju smisla
zivljenja. To izrazi z izredno mo¢-
nim sporoc¢ilom za vse nas.

»Nica, ne smes se vec bati. Tvoje
osamljenosti te nisem znala odre-
$iti, nisem ti znala vliti zaupanja
vase, ki si ga iskala. Zasluzis si
Osmo Zivljenje. Ker osmica pomeni
vecnost, Podarjam ti svojo osmico.

Povezuje naju stoletje. Posvojila

sem tvoje srce. Svojega sem vrgla
stran. Sprejmi mojo osmico.
Cudezen otrok si. Prelomi z nebom
in kaosom, prelomi z nami vsemi,
s temi vrsticami, prelomi s svetom
duhov in z dejanskim svetom, pre-
lomi z inverzijo ljubezni, skrajsaj
centimetre, ki so nas zmeraj loce-
vali od srece, prelomi z usodo, ki
ni bila usoda. Prelomi s to zgod-
bo in jo pusti za sabo. Prelomi z
mano in s sabo. PreZivi vse vojne.
Prestopi vse meje. Posvecam ti vse
bogove in vse roZne vence, vse seZi-
ge, vse obglavljene upe, vse zgodbe.
Prelomi z njimi. Ker sredstva za

to imas, Brilka. Osmico, zapomni
si. V tem Stevilu bomo vsi zmeraj
prepleteni med sabo in bomo lahko
prislubnili drug drugemu, skozi
vsa stoletja.«

V tej osmici smo tudi mi vsi,
zaznamovani z rakom, ki prela-
mljamo s starim Zivljenjem in
gradimo novega ...

Darja Avsec

FOTO: DARINKA BEGUS



KIRURSKO ZDRAVLJENJE
RAKA DOJK IN
REKONSTRUKCIJA

P ri.znana strok()vY—
‘__J njaka s podrocja
i obravnave raka
i dojk prof. dr. Uros Ahcan,
dr. med., in prof. dr. Janez
Zgajnar, dr. med., sta

zdruzila modi in namenila
pricujoco knjizico vsem

zenskam z diagnozo rak
dojk, v zelji da bi nasle v
njej oporo pri odlo¢itvi

za zdravljenje in morebitno rekonstrukcijo dojke.
Obolelim bodo nasveti pomagali, da bodo ob zacet-
ku zdravljenja zdravniku laze zastavljale pomembna
vprasanja in ga bolje razumele. Ob diagnozi in tez-
kih odlocitvah o obliki zdravljenja namre¢ dozivljajo
hudo Zivljenjsko krizo. Strah in negotovost, obcutki
nemoci in Zalosti lahko zmanjsajo sposobnost za
razmisljanje in odloc¢anje. V tem casu je namrec zelo
pomembno, da spoznajo naravo svoje bolezni in

vse moznosti za njeno uspesno obvladovanje. Oba
zdravnika imata bogate klini¢ne izku$nje, predvsem
pa znata biti vsaki bolnici tudi razumevajoca sogo-
vornika in svetovalca z izjemnim posluhom za naj-
globljo c¢lovesko stisko.

V knjizici sta sistemati¢no opredelila smernice kirur-
$kega zdravljenja ter z besedo in sliko nazorno pred-
stavita posamezne vrste operacij kot tudi moznosti
rekonstrukcije s splo$nimi podatki o njihovih najpo-
gostejsih oblikah. Opozorila sta na mozne zaplete in
ponudila stevilne koristne nasvete. Knjizico sta opre-
mila z bogatim slikovnim gradivom in odgovorila na
najbolj znacilna vprasanja bolnic. Dodan je slovarcek
pogostih medicinskih izrazov, ki so v vecini poveza-
ni z diagnozo rak dojk in rekonstruktivno operacijo.
S svojo strokovnostjo in pristnim pristopim v najtez-
jih trenutkih ob podpori njunega tima vlivata bolni-
cam z rakom pogum, optimizem in upanje.

I
RAK PROSTATE

. R
i TR

dravilno moc¢ upa-
nja vsi prav dobro
poznamo. Vsak

bolnik zase ¢uti in verja-

me, da je upanje njegova

Rak prostate

moc¢. Dejstvo, da vse ve¢
bolnikov z rakom prezivi,
mu daje realno upanje.
Tudi zdravstveni strokovnjaki se ve¢inoma zavedajo,

da je upanje potrebno za bolnikovo dobro pocutje.

Rak prostate uvrs¢amo med hormonsko odvisne
vrste raka, zato je posledi¢no eden od moznih naci-
nov zdravljenja (poleg operacije in obsevanja) tudi
zaviranje delovanja moskih spolnih hormonov v
telesu. V prenovljeni knjizici Rak prostate nas nago-
varjata strokovnjaka s podrocja genitourinarnih
rakov izr. prof. dr. Bostjan Seruga, dr. med., in asist.
mag. Miha Orazem, dr. med.. Priznana onkologa

z Onkoloskega instituta v Ljubljani nas podrobno
seznanjata z dejavniki tveganja in moznostmi za
preprecevanje bolezni, z bolezenskimi znaki in dia-
gnosti¢nimi postopki za natan¢no opredelitev stadija
bolezni. Predstavita nacine zdravljenja, pomen Kkli-
ni¢nih preiskav in ozavesc¢anje o raku prostate, spre-
govorita o nac¢inu hormonskega zdravljenja, nezele-
nih u¢inkih in o tem, kako lahko bolnik pri zdravlje-
nju aktivno sodeluje. Zavedata se, kako pomembni
sta kakovost bolnikovega Zivljenja in pridobivanje
modi, ki jo bo posameznik potreboval pri svojem
soocanju z v¢asih agresivnim zdravljenjem. Dodan je
tudi dnevnik bolnika.

Knjizica Rak prostate je lahko va$ vodnik na poti

okrevanja, da bo ta lazja in bolj polozna.

Mojca Vivod Zor
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»CE ZELITE BITI HITRI,
POJDITE SAMI. CE ZELITE
PRITI DALEC, POJDITE
SKUPAJ .«

OLNISNICNI SOLSKI ODDEL-

KI OSNOVNE SOLE LEDINA

DELUJEJO NA PEDIATRICNI
KLINIKI IN NA DRUGIH DISLOCIRA-
NIH ENOTAH OZIROMA KLINIKAH.
V KOLEKTIVU JE 23 PREDANIH
UCITELIJIC, BOLNISNICNO SOLO PA
VODIM PEDAGOSKA VODJA MANJA
ZUGMAN, PROFESORICA SLOVENSCI-
NE.

Bolnisni¢na Sola je Sola, ki je
otroku izza bolni$ni¢nih zidov
povsod za petami. Ni te¢na in
nevsecna, ampak otroci in mla-

Manja Zugman, prof. slov.,
vodja bolniSniénih Solskih oddelkov,
Osnovna Sola Ledina

dostniki s svojimi nasmejanimi
obrazi iz dneva v dan dokazujejo
prav nasprotno, namre¢ da je vec
kot dobrodosla, saj v otroskih srcih »¢etudi sredi zime, vedno ohranja
poletje«.

Ko so otroci in mladostniki sprejeti v bolnisnico, jih tamkaj pricaka
tudi bolni$nicna $ola, Cisto prave uciteljice in pouk. Nekateri otroci, ki
so hospitalizirani krajsi ¢as, imajo manj pouka, vcasih le kaksno uro v
obliki instrukecij, tisti, ki pa bodo na zdravljenju dalj casa, imajo posle-
dicno tudi ve¢ pouka in vec zastavljenih vzgojno-izobrazevalnih ciljev.
Prav vsi otroci in mladostniki pa se lahko pridruzijo kakSnemu zani-
mivemu dnevu dejavnosti, saj v $oli izvajamo tehniske, naravoslovne,
kulturne in Sportne dni, pa tudi razlicne projekte. Tako se mladi lahko
pridruzijo ustvarjanju v sklopu projekta Umetnina meseca, lahko na
janju Solskega Casopisa Utrinki. Ob zakljucku Solskega leta se ponu-
di $e priloznost potepanja po Ljubljani in Se sodelovanja pri projektu
Modri stol, v sklopu katerega se poveZejo in spoznajo ucenci bolnis-
ni¢ne in uéenci mati¢ne $ole OS Ledina. Tako z roko v roki pisemo
najrazlicnejSe zgodbe nasega zivljenjskega vsakdana in skupaj na kole-
darju odstevamo dneve, prezivete v bolni$nici, ter mo¢no verjamemo v
afriski pregovor, s katerem smo naslovili besedilo.

BARVITA PESEM

BARVITA PESEM SE V
UMETNOSTI RAZKRIJE,

V UMETNOSTI, KI NE POZNA
MEIJA,

TUDI V PLATNU, KI GA COPIC
ZGECKA.

BARVITA PESEM SE 1Z SANJ
IZVIJE,
IZ SANJ, KI IZVIR SO POEZIJE,
V PESEM, KJER RADOZIVE
BESEDE
SO SI CAROBNE OBJETE
SOSEDE.

Manja Zugman

MONIKA Z RDECO

TINE ZATRAPAL SE JE DO USES,
NA ZID NARISAL JE RDECE
SRCE VELIKO,

POD NJIM ZAPISAL JE:
MONIKA, RAD TE IMAM

IN ZA IMAM POSTAVIL JE PIKO.

V KRIZISCU JE USTAVIL SVOJ
KORAK,

POVELIJE DALA STA RDECA LUC
IN STOP ZNAK.

NA DRUGI STRANI CESTE SE JE
MONIKA SMEHLJALA,

FANT JE BIL RDEC KOT KUHAN
RAK.

KO JE POMEZIKNILA ZELENA,
NI VEDEL VEC, NE KOD NE
KAM,

NENACRTOVANO JO JE UCVRL
DRUGAM,

NAJRAJE ODSEL BI ZIVET

KAR NA RDECI PLANET.

Manja Zugman



BOLEZEN MI JE VELIKO VZELA,
A SE VEC MI JE DALA

ERA DVORSAK JE SRCNA PROSTOVOLJKA, DOLGOLETNA

KOORDINATORKA SKUPINE ZA SAMOPOMOC NOVO MESTO

DRUSTVA ONKOLOSKIH BOLNIKOV SLOVENIJE, ORGANIZA-
TORKA STEVILNIH AKCIJ] OZAVESCANJA O RAKU, KI SO ODMEVALE
TAKO NA DOLENJSKEM KOT TUDI V SIRSEM SLOVENSKEM PRO-
STORU, PREDVSEM PA OSEBA, KI SI ZNA VZETI CAS ZA CLOVEKA
V STISKI IN VIDETI V VSAKI STVARI NEKAJ DOBREGA. V TERMAH
DoLENJSKE TOPLICE JE DELALA KOT KUHARICA 45 LET. DANES JE
UPOKOJENA IN ZIVI Z MOZEM ZDRAVKOM NAD CAROBNO REKO
KRKO, V SOTESKI PRI DOLENJSKIH TOPLICAH.

Breda Brezovar Goljar med pogovorom z Vero DvorSak

Ze iz kratke uvodne predstavi-
tve lahko razberemo, da je Vase
Zivljenje povezano z Dolenjsko,
Termami Dolenjske Toplice,
Drustvom onkoloskih bolnikov

Slovenije in Se bi lahko nastevala.

Kaj vse Vas je oblikovalo na Vasi
zZivljenjski poti?

Doma sem iz Soteske pri
Dolenjskih Toplicah. S petnaj-
stimi leti sem odsla od doma v
Terme Dolenjske Toplice, kjer sem
bila 3 leta vajenka v kuhinji, nato
kuharica in $e pred svojim tride-
setim letom tudi vodja kuhinje.
Moje zivljenje je tesno prepleteno

s Termami Dolenjske Toplice, saj
sem v njih zacela in koncala svojo
delovno dobo, dozivela mnogo
lepega, tisto tezko pa je s casom
zbledelo. V Termah sem delala,
kot bi delala zase doma; zame so
bili gostje carji, poznala sem jih
po imenu, rada sem jih pocrklja-
la in za to sem tudi Zivela. Tako
sem bila vzgojena in naucena. V
Dolenjskih Toplicah sem spoznala
tudi svojega moza Zdravka.

Pri 30 letih starosti sem zbole-

la za rakom in v istem letu mi je
umrl oce, na katerega sem bila
zelo navezana, Ze pred tem pa je
za rakom zbolela tudi moja sestra.
Izjemno tezko leto! Moja bole-
zen se je zacela s hudimi glavo-
boli, da nisem mogla niti hoditi.
Preiskave so potekale dolgo ¢asa
in sumili so celo, da imam tumor
v glavi. Po nekem nakljucju mi

je medicinska sestra v Termah
svetovala, naj stanje preverim $e
v ambulanti za bolezni dojk. Se
preden sem odsla na pregled, sem
pod pazduho zacutila odebeljeno
bezgavko. Izkazalo se je, da je bila
pozitivna. Se danes se s hvalezno-
stjo spomnim na njeno napotilo
na pregled, saj me je na nek nacin
re$ila. Takrat ni bilo mobitelov; za
rezultat sem izvedela po telefonu
na posti. Odsla sem do moza, ki
je bil v sluzbi; nicesar nisem rekla,
samo padla sem mu v objem.

Po dolgih in mu¢nih mesecih
nadaljnjega diagnosticiranja, sem
bila kon¢no operirana. Odstranili
so vse bezgavke in sledila je
kemoterapija. S sestro sva se
zdravili na Onkoloskem institutu
Ljubljana v istem casu. Tri leta
kasneje je sestra ponovno zbo-
lela za rakom in umrla. Leto po
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njeni smrti sem zacutila na dojki
bulico, za katero se je izkazalo,

da je bila maligna. In tako so mi
odstranili Se dojko. Takrat so me
ponovno poslali na kemoterapi-
jo, ki pa sem jo tezko prenasala
zaradi $tevilnih stranskih u¢inkov,
pa tudi izguba las me je zelo pri-
zadela.

Ko sem se vrnila v sluzbo, sem
ugotovila, da za 4 ure ne bom
mogla vec Sefovati. Po temeljitem
premisleku sem se odlocila, da
bom svoje delo v kuhinji nadalje-
vala kot kuharica.

V Drustvu onkoloskih bolnikov
Slovenije ste zelo dejavni Ze vrsto
let. Kaj Vas je pripeljalo v dru-
$tvo? Kako se spominjate Vasih
zacetkov?

Ko sem zbolela — Ze prej je
namre¢ zbolela moja sestra —,
sem iskala poti podpore oz. neko-
ga, ki bi mi lahko v tistih trenut-
kih pomagal. Takrat sem prisla
tudi v stik z delovanjem drustva,
prebirala sem drustveno revijo
OKNO in posredno spoznava-

la njegovo delovanje. Letos bo
tudi 30 let, odkar poznam prim.
Marijo Vegelj Pirc, dr. med. Ko

je sestra umirala, smo jo imeli
doma, vendar sem cutila, da

bi morala zanjo $e kaj narediti.
Imela je namre¢ dva otoka; en sin
je bil pri vojakih, drugi star Sele
12 let, moz pa je delal v Nemdiji.
Mama mi je narocila, naj grem
vprasat v Ljubljano, ¢e lahko sestri
$e kako pomagajo. In sem $la do
njene zdravnice, ki mi je pove-
dala, da je vse, kar lahko storimo
zanjo, to, da jo pripeljemo na
Institut na lajsanje bolecin. S tem
odgovorom nisem mogla domov.
In tako sem odsla v ambulanto za

Zivljenje me je udilo,
brusilo, da sem to, kar
sem. Bolezen rak mi je
veliko vzela, veliko pa
mi je tudi dala. Zdi se
mi, da c¢e ne bi zbolela,
ne bi osebnostno
rastla, tako pa sem
trdno prepric¢ana, da
sem uspesno koncala
Solo Zivljenya.

e 6 ¢ 6 6 ¢ o6 o o o o

psihoonkologijo k prim. Mariji
Vegelj Pirc. Zaupala sem ji svojo
stisko. Pozorno me je poslusala

in mi rekla: »Bodite ji blizu, drZite
jo za roko, pobozajte jo tudi, ce se
prej niste dotikali in objemali; Ce ji
ne bo ustrezalo, bo sama povedala.
Sedite ob njej, ne silite je s hrano.
Dajte ji piti, preprosto bodite ob
njej, z njo.« Na avtobusu, na poti
domov sem premisljevala o vsem,
kar mi je bilo povedano, in ugoto-
vila, da sem dobila odgovor, kako
lahko pomagamo sestri v zadnjem
obdobju zivljenja. Doma smo za
sestro poskrbeli, da se je mirno
poslovila, saj smo zanjo storili vse,
kar smo lahko. Ko je umrla, sva jo
z mamo drzali za roko in molili.
Sestra je bila stara komaj 41 let.

2007 je zbolel za rakom grla tudi
njen sin in moj necak, star 33
let, in tudi on je v nekaj mesecih
doma umrl. Pred tem smo imeli
v druzini razli¢ne poglede na to,
kaj bi bilo potrebno e postoriti
zanj. Takrat sem bila Ze dejavna
v skupini za samopomoc¢ in tako

sem spoznavala razli¢ne strokov-
njake, med njimi tudi onkologinjo
Metko Klevisar. Prosila sem jo za
pomo¢. Prisla je k nam domov in
se pogovorila z vso druzino. Se
danes sem ji neskonc¢no hvalezna
za pogovor in umiritev situaci-

je. Vse to pa ne bi bilo mogoce,

¢e ne bi bila dejavna v Drustvu
onkoloskih bolnikov Slovenije. Na
tej poti sem spoznala Stevilne izje-
mne strokovnjake in velike ljudi,
med njimi Marijo Vegelj Pirc,
Mojco Sencar in Metko Klevisar.
V drustvu sem se povezala tudi s
$tevilnimi izjemnimi onkologkimi
bolniki, se od njih ucila in ob njih
osebnostno rastla.

Bolezen rak je terjala velik davek
v Vasi druzini; veliko Vam je
vzela. Soocili ste se z vrsto izgub.
To v cloveku pusti globoke sledi.

Zivljenje me je ucilo, brusilo, da
sem to, kar sem. Bolezen rak mi
je veliko vzela, veliko pa mi je
tudi dala. Zdi se mi, da ¢e ne bi
zbolela, ne bi osebnostno rastla,
tako pa sem trdno prepricana, da
sem uspes$no koncala Solo Zivlje-
nja. V drustvo me je pripeljala
bolezen in tudi najin prvi pogo-
vor z Marijo Vegelj Pirc. To me

je zavezalo za vedno, za Zivljenje
in za delovanje v okviru drustva,
za skupino za samopomoc. V
skupino sem se vkljucila zaradi
potrebe, da se povezem z ljudmi s
podobno izku$njo, ki ti pomagajo
s svojimi izku$njami in pokazejo,
da v stiski nisi sam.

Ko sem se prvi¢ udelezila vseslo-
venske prireditve Nova pomlad
Zivljenja, ki jo je organizira-

lo Drustvo onkoloskih bolnikov
Slovenije v Cankarjevem domu,
me je ta silna mnozica onkologkih



Skupina za samopomoc bolnikov z rakom Novo mesto

bolnikov in svojcev prevzela in
me navdala z neverjetno energijo
in pogumom za napre;j.

K odlocitvi, da ste prevzeli odgo-
vorno nalogo koordinatorke
Skupine za samopomoc Novo
mesto, so gotovo prispevali stevil-
ni strokovnjaki in clani drustva,
skupina in tudi drugi onkoloski
bolniki, ki so vas opogumljali in
podpirali, da ste zmogli nositi
breme bolezni in Stevilnih izgub
Vam dragih ljudi.

Pred mano je bila koordinator-
ka Skupine za samopomoc Novo
mesto Emilija Kregar, ki sem jo
zelo cenila; iskala je nekoga v
skupini, ki bi mu predala nalogo

koordinatorstva. In me je pricela
nagovarjati. Do takrat sem bila
zgolj ¢lanica skupine in se nisem
pocutila sposobna za to delo, saj
nisem prihajala iz pisarne. Emilija
je bila vztrajna in me je enkrat
celo peljala v Ljubljano na super-
vizijo. Odloc¢itev je pocasi zorela
in tako sem ob strokovni vodji,
medicinski sestri Mojci Prah,
sprejela to funkcijo. Kot koordi-
natorka skupine z odgovorno-
stjo opravljam svoje delo, skupaj
s strokovno vodjo sooblikujeva
delo skupine; uc¢im se od drugih,
se izobrazujem in izpopolnjujem
ter pridobivam nove izkusnje.

V ¢asu mojega koordinatorstva se
je zamenjalo kar nekaj strokov-

nih vodij — Mojca Prah, Marija
Tomazin, Jana Hosta — in pred

nekaj meseci se nam je po dalj-
$em premoru pridruzila psiho-

loginja iz ZD Novo mesto Urska
Zupancic.

Prostovoljstvo je neke vrste
poslanstvo. Kako gledate nanj?
Kaj se skriva v njem, da s prosto-
voljstvom vztrajate Ze vec kot 25
let, in ne nazadnje, kaj Vam je
prostovoljstvo dalo?

Ko razmisljam o svojem prosto-
voljstvu, menim, da prostovoljec
si ali pa nisi, da je to v tebi, da

se tega ne da nauciti. To ¢utis ti
kot tudi tisti, ki je je drugi strani.
Na nek nacin se razdajas, vendar
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se ob tem tudi polnis, saj vedno
dobis nekaj nazaj.

Ko ti gre dobro v zivljenju, je v
redu, ko pa gre kaj narobe, se
brusis, ucis, zoris, oblikujes, rastes
in se preoblikujes. Veseli me,

da lahko naredim kaj dobrega

za socloveka, da mu pomagam
ali pa da ga samo poslusam oz.
mu ponudim ramo, na katero se
lahko nasloni. Gre za ¢ustva, za
duso in ne za denar, ko nekomu
nekaj das, del sebe, das nekaj, kar
drugi potrebuje in on to obcuti.
Prostovoljstvo mi je dalo veliko;
med drugim sem postala bolj
samozavestna, spoznala sem $te-
vilne ljudi v nasi domovini, ki

jih sicer ne bi nikoli. Ceprav jih
dolgo ne vidis, se ob ponovnem
srec¢anju z njimi lahko pogovarjag
in objames kot s pravimi prijatelji.
Kot prostovoljka sem se nauci-

la bolj poslusati, biti bolj strpna,
svetovati, predvsem pa poskusam
razumeti ¢loveka, ki potrebuje
pomoc. V vsaki stvari poskusam
videti nekaj dobrega in zame je
vsak ¢lovek nekaj posebnega,
nekaj dragocenega.

Kot prostovoljka Drustva onko-
loskih bolnikov Slovenije gotovo
ne delujete zgolj v okviru skupine
za samopomoc, ampak pomagate
vsem, ki poiscejo pot do Vas.

Res je, spomnim se kar nekaj
lepih zgodb Zensk, ki so se dobro
koncale tudi zaradi mojega vztra-
janja, da preverijo svoj dvom pri
zdravniku oz. v ambulanti za
bolezni dojk. V knjiznici sem spo-
znala gospo, ki mi je zaupala, da
je zatipala bulico v dojki, ampak
ni Zelela niti pomisliti, da bi to
lahko bil rak. Pa sem jo povabila
na pohod v Dolenjske Toplice,

kjer sem jo povezala z Mojco
Sencar. Cez mesec dni je bila ta
gospa Ze operirana. Vprasanje je,
kako bi se razpletlo, ¢e bi ¢akala.
Drugi¢ sem bila na nekem izletu
in sem udelezence povabila na
na$ pohod v Dolenjske Toplice,
ob tem pa poudarila, kako
pomembno je samopregledovanje
dojk. Cez ¢as sre¢am gospo, ki mi
rece, da mi je neizmerno hvalezna
in da sem ji resila zivljenje. Takrat
mi je prisluhnila, se pregledala in
zatipala bulico, odsla k zdravni-
ku in odkrili so, da je rak. Sama
zagotovo ne bi obiskala zdravnika
tako hitro. To so nekateri prime-
ri, ki te kot prostovoljca utrdijo

Skupina je kot neke
vrste druzina in za
vsako Clanico ves, kje
se bo najbolje izkazala,
ko bo to potrebno.

Na skupino hodimo
tudi zato, ker cutimo
prijateljske vezi med
nami. Preprosto gre za
potrebo, da prides v
torek na skupino, da se
vidimo, se objamemo
In smo vesele, da smo
Se zdrave. Koliko je

Ze takih, ki ne morejo
vec priti, ker so bolne,
ostarele in kako veliko
Jim pomeni, ko jih
obiscemo!

v prepricanju, da dela$ dobro za
socloveka.

Omenili ste pohod v Dolenjske
Toplice. Gre za eno od stevilnih
aktivnosti ozavescanja o raku, ki
ste jih organizirali. Katera Vam je
ostala v spominu?

V Dolenjskih Toplicah smo s
Skupino za samopomo¢ organizi-
rali 15 pohodov in hkrati ozave-
$c¢ali o raku in preventivi. Stevilo
udelezencev je z leti narascalo —
najprej clanice skupine, potem so
se pridruzili svojci, potem soro-
dniki, sodelavci, krajani. Skupaj
smo hodili za zdravje, ozavescali
o raku dojk in hkrati zbirali sred-
stva za dobrodelne namene. Za
medicinske pripomocke, za soci-
alno gibke otroke OS Dolenjske
Toplice, eno leto celo za zdravila
za nekega mladega bolnika. Rada
se spomnim akcije Drustva onko-
loskih bolnikov Slovenije Kolo
zZivljenja. Ena od etap se je pricela
v Dolenskih Toplicah in nadalje-
vala v Novo mesto. Pripravili smo
topel sprejem, Vili Resnik pa je ze
zjutraj zapel vsem kolesarjem in
zbranim na startu.

Gotovo so bili na Vasi dolgoletni
poti prostovoljstva tudi drugi
pomembni pomniki, ki so vas
navdihovali in utrjevali v prosto-
voljstvu.

Najprej bi omenila vsesloven-

sko prireditev, ki jo je organizi-
ralo nase drustvo, in sicer Novo
pomlad Zivljenja. Ko sem videla
tolik$no $tevilo bolnikov na enem
mestu in spoznala, da nisem
sama v bolezni, me je kar pone-
slo. Bila sem tudi prvi¢ v zivlje-
nju v Cankarjevem domu, Kar je
za nas, ki smo doma iz periferije,



$e posebno dozivetje. S kak$nim
navdusenjem smo sle ¢lanice sku-
pine v Ljubljano, poln avtobus nas
je bilo, to je bil za nas praznicen
dan! Masa v Ursulinski cerkvi pa
je bila pika na i. Spomnim se, da
sem prvi¢ peljala skupino na pri-
reditev brez strokovne vodje. Po
koncani slovesnosti je bilo obja-
vljeno, da bo Stefka Kucan, kot
¢astna ¢lanica drustva, podelila
prostovoljcem posebno priznanje,
kip Barjanske deklice. Med prvimi
so me je poklicali na oder; pred-
hodno o tem nisem vedela nice-
sar in z veliko tremo sem prejela
priznanje iz njenih rok. Dolgo

me je drzala v objemu, tako da

so me kasneje sprasevali, kaj mi
je pripovedovala, jaz pa sem se
spomnila zgolj njenega toplega

in dolgega objema, besede pa
nobene. Takrat sem bila najmlajsa
koordinatorka; mogoce je zaradi
tega tudi objem trajal dlje casa.

Potem se rada spomnim svoje-

ga prvega in edinega pohoda na
Triglav pred dvajsetimi leti. Bila
sem popolnoma nepripravljena,
7elja pa je bila zelo mocna. Se
danes ne morem dojeti, kako sem
zmogla priti na vrh in to brez
predpriprave. Mislim, da zaradi
silne Zelje in tudi zaradi vseh bol-
nikov, ki so se z mano udelezili
tega pohoda. Ko sem prisla gor,
sem jokala od srece. Enkrat sem
bila na Triglavu zaradi silne Zelje
in verjamem, da ne bom ve¢,
vendar $e danes nosim v sebi izje-
men obcutek, da sem zmagala in
premagala naporno pot. Ko smo
sestopili s Triglava, smo se ustavili
na Bledu in tam Se dolgo plesali.
Cesa vsega je ¢lovek sposoben, ko
je zelo motiviran in obkrozen s
sebi enakimi! Po povratku domov

sem bila tako utrujena, da sem
se Se en teden zdravila v zdra-
viliSkem bazenu. Prila sem na
skupino in z veliko vnemo govo-
rila o Triglavu, zato so mi ¢lanice
kasneje podarile knjigo o nasem
ocaku. §tejern si v dobro, da sem
takrat izkoristila priloznost in
pomagala tudi eni izmed ¢lanic
nas$e skupine, ki si je gorece Zelela
na Triglav, pa je vedela, da poti
ne bo zmogla. Njo in S§e mnoge
druge je helikopter Slovenske voj-
ske pripeljal na vrh Triglava. Ko
danes sre¢am to gospo, vidim v
njej Triglav in ona v meni enako.
Se danes je hvalezna, da ji je bilo
to dano. Vse to te polni z zado-
voljstvom in notranjo sreco, da
deluje$ napre;j.

Kako pa deluje skupina za samo-
pomoc danes?

Skupina deluje ze 34 let; srecuje-
mo se vsak prvi torek v mesecu v
ZD Novo mesto, za kar smo vod-
stvu neizmerno hvalezne. Vesele
smo, da se nam je pridruzila nova
strokovna vodja Urska Zupancic,
ki smo jo toplo sprejele. Menim,
da se tudi ona dobro pocuti med
nami. V skupini si pomagamo
med seboj, vsak mesec pa tudi
organiziramo pohod po Novem
mestu in okolici, ker verjamemo,
da je hoja nekaj, kar bi moralo
biti predpisano na recept. Skupina
je kot neke vrste druzina in za
vsako ¢lanico ve$, kje se bo naj-
bolje izkazala, ko bo to potrebno.
Na skupino hodimo tudi zato,
ker ¢utimo prijateljske vezi med
nami. Preprosto gre za potrebo,
da prides v torek na skupino, da
se vidimo, se objamemo in smo
vesele, da smo $e zdrave. Koliko
je ze takih, ki ne morejo ve¢ priti,

ker so bolne, ostarele in kako
veliko jim pomeni, ko jih obisce-
mo! Velikokrat si vzamem ¢as in
poklicem clanico za god, rojstni
dan. Tako drobna gesta pozorno-
sti ¢loveku veliko pomeni.

Poleg vsega, kar sva nasteli, s ¢cim
si Vera Dvorsak Se polni srce in
krajsa cas?

Pricela sem se uciti igranja na
instrument ukulele. Moram pri-
znati, da sem v zadnjem casu
malo popustila; prihaja cas tudi za
bolj intenzivno vadbo. Nekaj ¢asa
me je zaposloval album o moji
pokojni mami s fotografijami in
zapisi. Veliko tudi piSem, $e pose-
bej, ko mi je hudo, saj mislim, da
je pisanje dobra oblika terapije

in razbremenitve. Tako izpus¢am
stvari, da jih ne nosim v nahrb-
tniku s seboj.

Rada tudi berem, vrtnarim okrog
hise in delam v vinogradu. Z
veseljem preizkusam tudi nove
recepte in s tem razveselim ljudi,
ki jih imam rada. Tudi sicer rada
delim, pa naj bo kruh ali potica,
ki ju sama spec¢em. Pri nas doma
imamo odprta vrata in z mozem
sva vesela obiskov. Mama me je
ucila, da z eno roko dajes, z drugo
pa dobivas.

Hvala Vam, draga Vera, da s
svojim delovanjem in zgledom
vlivate upanje obolelim za rakom,
pomagate ljudem v stiski in vsem
drugim, ki v preizkusnjah Zivlje-
nja potrebujejo samo malo veé
poguma in spodbude.

Pogovarjala se je
Breda Brezovar Goljar
Foto: osebni arhiv
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URSKA ZUPANCIC, nova
STROKOVNA VODJA SKUPINE ZA
SAMOPOMOC BOLNIKOV Z RAKOM
NOVO MESTO

RSKA ZUPANCIC

JE UNIV. DIPL. PSI-

HOLOGINJA, ZAPO-
SLENA vV ZVC v ZD Novo
MESTO, IN JE V LETOSNJEM
LETU PREVZELA STROKOVNO
VODENJE SKUPINE ZA SAMO-
POMOC BOLNIKOV Z RAKOM
NoOVO MESTO SKUPAJ Z DOLGOLETNO KOORDI-
NATORICO SKUPINE VERO DVORSAK. TAKO SE JE
PRIDRUZILA, KOT SAMA PRAVI, VELIKI DRUZINI
DRUSTVA ONKOLOSKIH BOLNIKOV SLOVENIJE.
POVPRASALI SMO JO O IZKUSNJAH V SKUPINI IN O
NJEJ SAMI IN ODGOVORILA JE TAKOLE:

Morda se zdi, da sta osebna izkusnja raka in dej-
stvo, da kot psihologinja v zdravstvu tudi poklicno
delam s populacijo onkoloskih bolnikov, nedvomno
zdruzljivi v vlogi strokovne sodelavke skupine, a naj
takoj na zacetku priznam, da odlocitev za to ni bila
enostavna. Izkus$nja raka je nekaj, kar pusti globoko
brazgotino, in dokler ta brazgotina ni zaceljena do
tiste mere, ko lahko o njej govoris brez cmoka v grlu,
tezko kot strokovnjak pomaga$ drugim. Po drugi
strani pa zaradi te brazgotine lahko prepoznas vzpo-
ne in padce, ki jih prinasa ta diagnoza, cutis stisko
na drugi strani in si, v¢asih lahko tudi brez odve¢-
nih besed, preprosto prisoten ob sogovorniku. Kaj
je pretehtalo pri odlo¢itvi? Ce bi me pred izkusnjo
bolezni kdo vprasal, kako je na skupinah za samo-
pomo¢ onkoloskih bolnikov, verjetno ne bi najprej
stavila na smeh in optimizem. Kako bi se zmotila! Ta
radost, volja do Zivljenja, ki se tudi v tezkih trenut-
kih kot kak$na hudomusna pripomba zaiskrita med
nasimi pogovori, je zame najvecja motivacija za delo
v skupini za samopomoc.

V skupini za samopomo¢ ne sodelujem le kot stro-
kovna sodelavka. Kot nekomu, ki mu je diagnoza
raka dojk neusmiljeno zarezala v sredo Zivljenja
(diagnozo sem prejela malo po 40. rojstnem dnevu),

prinesla za sabo naporno zdravljenje in po svoje
odprla Pandorino skrinjico novih skrbi, mi je nad-
vse pomembno, da lahko tudi o svojih dvomih in
vprasanjih dobim kaksno informacijo, nasvet, izku-
$njo. Na srecanjih pogosto delim tudi drobce svojega
zivljenja in po zakljucku skupine brez izjeme odidem
za nekaj skrbi lazja, predvsem pa navdahnjena za
prihodnje delo. Verjamem, da si te obcutke delimo
vsi iz skupine.

Ce bi morala izbrati par besed, ki me opisejo, bi
rekla, da so nasmeh, iskreno zanimanje za soljudi
ter ljubezen do humorja moji zas¢itni znaki. Rada
se smejem in rada pri¢aram sprosc¢enost na obraze,
rada klepetam in rada si vzamem tudi cas za tisino.
Navdus$uje me moznost vsakodnevnega ucenja, pa
naj bo to nov recept, novo poznanstvo, nov pogled
in razmislek. Moj vsakdan poleg sluzbe in doda-
tnih obveznosti poganja predvsem moja druzina. Z
mozem, ki je ¢lovek narave in vecino svojega dneva
prezivi zunaj (kako mu vcasih zavidam!), krmariva
skozi vzgojo treh osnovnosolcev z ogromno energi-
je, z najbolj neverjetnimi vprasanji in idejami o tem,
kako bi moralo biti videti zivljenje (in velikokrat se
tudi od njih cesa nauc¢im). V dan skusam spraviti Se
kaksno knjigo (strastna bralka!), pohod na bliznji
hrib (po moznosti s kaksnim jur¢kom v kosari!) in
kaksno gredico na vrtu (estetika vrta je drugotnega
pomena!), a mi ne uspe vedno. Takrat si raje vza-
mem ¢as za zavestno in temeljito lenarjenje (in to
metodo sr¢no priporo¢am cisto vsem!). V teh izbra-
nih trenutkih se poslusam, i$¢em odsev vsakdana v
svoji dusi in prakticiram hvaleznost.

Zivljenje s svojim padci le redkim prizanasa in
verjamem, da se vcasih tudi po globokem padcu
lahko odrinemo neverjetno visoko. Moja zgodba je
dober dokaz: ko sem se po bolezni in rehabilitaciji
negotova in zaskrbljena vracala v delovno okolje, mi
je zivljenje pripravilo Se eno presenecenje; ponudila
se mi je zaposlitev, ki sem si jo Zelela vso kariero, pa
nikoli nisem prisla niti blizu nje. Pokimala sem novi
priloznosti in zivljenju in obljubila, da bom, ¢e bo le
mogoce, skusala vrniti vse dobro, ki je prislo v mojo
smer. Verjamem, da je en moj majhen korak Ze tu: z
dolgoletno koordinatorico Vero Dvorsak si podajava
naloge vodenja in podpore novomeske skupine za
samopomoc. In seveda se tudi veliko smejemo!

Foto: osebni arhiv



MOJA
PROVANSA

Ivo Usar

ed nami so $tevilni

posamezniki, ki zelijo

$ svojim znanjem in
izkusnjo raka pomagati onkolo-
$kim bolnikom, zlasti takrat, ko
so ti v stiski, ozave$cati o raku in
preventivi, predvsem pa prispeva-
ti k temu, da bo nas svet lepsi in
bolj po meri ¢loveka. Temu klicu
so sledili tudi prijavljeni kandidati
in kandidatke za nove prostovolj-
ce v okviru Drustva onkoloskih
bolnikov Slovenije. Med njimi je
tudi Ivo Usar iz Skupine za samo-
pomoc bolnikov z rakom ONLINE,
ljubiteljski fotograf. Takole pravi o
sebi in svojih slikah:
V mesecu juliju sem Sel iskat barve
Provanse. S skupino fotografov
Digitalne kamere smo se najprej
napotili na planoto Valensole in
nato v naravni park Camargue.
Nasli smo bele konje, crne bike,
roZnate plamence in vijolicno
sivko. Pa sem dodal Se rumene
soncnice in modro nebo ... Bilo je
res vrhunsko. Fotografirati bele
konje, ki drvijo proti tebi, je nepo-
zabno. Naj fotografije govorijo
same zase!

Galop v vodi

Seveda pa se fotograf ne sme skri-
vati! Svoja dela mora pokazati
¢im ve¢ ljudem in z njimi deliti
svoje videnje sveta, lepote in barv.

Biki

Ivove fotografije so nasle pot na
razstavo clanov Digitalnega foto
kluba, ki deluje pod okriljem

revije Digitalna kamera, z naslo-

-
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vom Clovek v fokusu,
ki je bila na ogled v
Zagrebu od 1. do 18.
oktobra 2024.

To pa $e ni vse. Ob
zakljucku 3. fotograf-
skega ex-tempora
Osvetlimo rdece, sku-
paj premagajmo krvne
bolezni 2024 v organi-
zaciji Drustva bolnikov
s krvnimi boleznimi
Slovenije in Digitalnega
foto kluba iz Celja

pod pokroviteljstvom
Fotografske zveze

Slovenije (FZS) je Sest
fotografij prejelo Se
diplome FZS, med
njimi tudi Ivo Usar za
Zareco fontano.

Cestitamo!

Foto: Ivo Usar

Zarega fontana



35 LET SKUPIN ZA SAMOPOMOC
BOLNIKOV Z RAKOM

SKUPINA MARIBOR

ktobrsko srecanje
Skupine za samopomoc
Maribor, ki je praznova-

la 35. obletnico delovanja in

40. obletnico programa Pot k
okrevanju, je bilo $e posebej pra-
zni¢no in veselo ob skupnem obu-
janju spominov, ki so zaziveli ob
predstavitvi knjige Marije Vegelj
Pirc, dr. med., Nesteto razlogov za
Zivljenje.

Nada Rojs, prva koordinato-

rica skupine, in Marija Vegelj
Pirc, ¢astna predsednica Drustva
onkoloskih bolnikov Slovenije, sta
spregovorili tudi o ustanovitvi

in zacetkih delovanja skupine.
Bolnice so jo sprejele z odprtimi
rokami, saj so komaj cakale, da si
med sebi enakimi zaupajo stiske
in si nudijo oporo ob izzivih, ki

jih prinasata bolezen ter Zivljenje
kot tako. V dolgoletnem delova-
nju je skupina nudila $tevilnim
onkoloskim bolnikom prostor za
razumevanje in socutje kot tudi
veselje ob skupnih izletih, druze-
nju in jubilejih.

Breda Brezovar Goljar, predsed-
nica KOP in podpredsednica

drustva, je poudarila pomen

40. obletnice programa Pot k
okrevanju in $tevilnih prostovolj-
cev, ki negujejo in razvijajo tako
skupinsko kot individualno samo-
pomoc¢ bolnikov z rakom. Ob
castitljivem jubileju skupine se je
zahvalila sedanji strokovni vodji
Arijani Steblovnik in koordinato-
rici skupine Ani Klenovsek, hkrati
pa Cestitala vsem ¢lanom skupine.
Se posebej pa so zbrani zaploskali
novemu prostovoljcu za indivi-
dualno samopomoc¢ Ivu Usarju

kot tudi navzoc¢im prostovolj-
kam, ki so bile v preteklih letih v

Od leve proti desni: Arijana Steblovnik, Silva Javornik, Ana Klenovsek, Breda
Brezovar Goljar, Nada Rojs in Marija Vegelj Pirc

Skupinska slika mariborske skupine za samopomod

oporo bolnikom: Nadi Rojs, Silvi
Javornik, Nevenki Jerabek in Silvi
Klemencdic.

Preserno druzenje se je nadaljeva-
lo v zelji, da bi se delovanje skupi-
ne za samopomoc¢ $e naprej tako
uspesno razvijalo v dobrobit vsem
bolnikom, ki bodo poiskali pod-
poro v njej.
Breda Brezovar Goljar
Foto: Arhiv DOBSLO

OnkoFON

pogovor - razumevanje- spodbudz

MODRA STEVILKA

(o
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SKUPINA TRBOVLJE

Praznovali smo!

avnega leta 1989 je tudi
v Trbovljah vzniknila
Skupina za samopo-

moc¢ bolnikov z rakom Trbovlje in
se prikljucila ze 5 let delujo¢im
skupinam po programu POT K
OKREVAN]JU.

Tako smo v oktobru praznova-

li 35 let delovanja. Morda je res
nastala iz skupine zensk z rakom
dojk, ampak v vseh teh letih so na
pot okrevanja stopili tudi drugi
onkoloski bolniki, pa tudi geo-
grafsko se je skupina razsirila, saj
imamo ¢lane iz Zagorja in okolice,
Hrastnika, Rade¢ in tudi Litije,
skratka iz celotnega Zasavja.

Ampak z besedami se ne da opi-
sati, kako pomembna in topla je
bila ta prireditev za vse nas okre-
vanke in okrevance in tudi za nase
goste. Med samim dogodkom je
pocil balon petice v $tevilki 35. Z
razlogom! Da gre dalje in traja:
SKUPINA, ZIVLJENJE, OBJEM,
HVALEZNOST!

Hvala zupanu Ob¢ine Zagorije
Matjazu Svaganu, podzupanji
Obcine Trbovlje Vesni Jesih, direk-
torju ZD Radece Franciju Celu,

predstavnici Europe Donne Vesni

Bregar, direktorici DUFS Danici
Hren, humanitarcu Igorju Gostetu
in drugim, da ste nas pocastili z
obiskom in z blagodejnimi bese-
dami podpore in zahvale, da smo.

Hvala predstavnicam DOBSLO,
predsednici Ani Zli¢ar in pod-
predsednici Bredi Brezovar Goljar
za deljenje namena in smisla pro-
grama ter njegove svetovne in
domace zgodovine.

Od srca hvala gre tudi v Glasbeno
solo Trbovlje, kajti razvajali so nas
z neznimi zvoki violine. Hvala
ucenkam Franji Krajsek, Zali
Babi¢ in njuni mojstrski spremlja-
vi na klavirju izpod rok Urske
Megli¢ in seveda mentorici Katji
Mikula za takoj$en odziv za sode-
lovanje.

Hvala Manuelu Perhavcu, da nas
je navdihnil s svojim tenorjem,
nas popeljal v ljubezen in utrdil v
veri, da je samo Zivljenje na moj
nacin tisto pravo, kar nas osvoba-
ja. Njegovi mladostni zagnano-
sti Zelimo vso sreco na polfinalu
S$ova Slovenija ima talent. Navijali
bomo zan;!

No, moja malenkost Natasa
Dolanc Jerman sem ponovno
sodelovala z izdelkom — pesnitvi-
jo, ki izhaja iz mojega hobija in

pomaga o¢em in dusi, da se zazi-

bljejo v sen. Med izvajanjem pa
me je pomenljivo zmotil balon iz
zaletka tega porocila.

Hvala skupini, da ste/smo se
izpostavile in pokazale, da imajo
usode imena, povezana z oran-
7znim trakom in besedo ZAKA].

Hvala Gabrijeli Hostnik, nasi
dragi strokovni vodji, za prijetno,
spro$¢eno povezovanje prireditve.
V zakulisju je odli¢no delo opra-
vilo $e veliko ljudi, mislim, da
veste, kdo ste/so. Ne bom ome-
njala, da ne bi koga izpustila.

Hvala Lidiji Hutar, nasi nepogre-
$ljivi in neumorni koordinator-
ki, za vso energijo, prijaznost in
organizacijo, ko je kot ¢ebelica
letala iz cveta na cvet nasih prije-
tnih gostov. Tako se je nase pra-
znovanje zlilo v popolno popol-
dne!

Aja, brez nase Antonije Odlazek
vse skupaj ne bi imelo Ze tako
veli¢astne brade. Hvala Ti za usta-
novitev skupine!

Res $e enkrat hvala za taksen
odziv, za tak pretok energije, da
nam bo toplo pri srcu Se dolgo tja
do novega praznovanja!

Natasa Dolanc Jerman
Foto: Arhiv DOBSLO



40. OBLETNICA DELOVANJA PROGRAMA
POT K OKREVANJU - SKUPAJ V ZIVLJENJE

ETO 2024 JE MINILO V ZNAMENJU PRAZNOVANJA 40. OBLETNICE PROGRAMA POT K OKREVANJU

- ORGANIZIRANA SAMOPOMOC BOLNIKOV Z RAKOM (V NADALJEVANJU POT K OKREVANJU) TAKO

PO SKUPINAH ZA SAMOPOMOC, KOT TUDI V OKVIRU DVODNEVNEGA SRECANJA PROSTOVOLJCEV
DRUSTVA ONKOLOSKIH BOLNIKOV SLOVENIJE. STEVILNI CLANI SKUPIN IN PROSTOVOLJCI SO OB TEM
VEDNO ZNOVA IZPOSTAVLJALI, KAKO DRAGOCENA JE POMOC DRUG DRUGEMU IN KAKO JE MNOGE SPOD-
BUDILA, DA TO PODPORO SIRIJO NAPRE]J.

Program Pot k okrevanju teme- jajo posebej usposobljeni pro- programa samopomoci Reach to
lji na skupinski in individualni stovoljci z osebno izkusnjo raka Recovery, ki je v petdesetih letih
samopomoci onkoloskih bolni- in strokovni vodje zdravstvene, prejs$njega stoletja sledil potrebam

kov, ki si med seboj zaupajo svoje psiholoske, socialne in pedagoske bolnic z rakom dojke. Zacutile

tezave in stiske, ki jih nosi bole- so, da poleg medicinske oskr-

smeri.
zen s seboj, izmenjujejo izkusnje be potrebujejo tudi neposredno
in se medsebojno podpirajo na Pot k okrevanju je nastala po izku$njo Zensk, ki so pred njimi
poti k okrevanju. Program izva- vzoru in podpori mednarodnega  prestale izku$njo z rakom in bi

i

POTH CRREVARIL- S Upa)y IntLIEN I
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04 P e ] ik s
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Svecano in veselo druZenje prostovoljcev DOBSLO ob 40. obletnici POTI K OKREVANJU
Iskrena zahvala vsem prostovolikam in prostovoljcem za nesebic¢no in poZrtvovalno delo, nove prostovoljke in prostovoljci,
ki so bili letos prvi¢ z nami na izobraZzevalnem seminarju, pa bodo v veliko pomoc¢ in podporo bolnikom v stiski.
Besede nase himne s 25. obletnice programa Pot k okrevanju (M. Legovi¢ / L. Oblak) se bodo uresnicevale Se napre;:

Ker zmores vse in nisi sam,
zday vaihni mir, ljubezen, hrepenenye.
In tu sem jaz, da ti roko podam.
Pojdiva dalje, skupaj - v Zivijenje.
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jim iz lastne izkusnje lahko sveto-
vale, jih opogumljale, predvsem
pa poslusale in razumele.

Vsak uspesen program se zacne z
posamezniki. V Sloveniji sta ledi-
no orali prostovoljka z izkusnjo
raka Vida Zabric in psihoonko-
loginja prim. Marija Vegelj Pirc,
dr. med. Kaksni so bili zacetki

in razvoj programa samopo-
moci v Sloveniji, je natan¢no in
dokumentirano zapisala Marija
Vegelj Pirc v svoji knjigi Nesteto
razlogov za Zivljenje v poglav-

jih Psihoonkologija in Drustvo
onkoloskih bolnikov Slovenije
(Ljubljana, 2022).

Skupinska in individualna samo-
pomo¢ bolnikov z rakom v okvi-
ru Drustva onkoloskih bolnikov
Slovenije sta skozi desetletja zoreli
in se razvijali ob strokovni pod-
pori Oddelka za psihoonkologijo
OI Ljubljana, ki je v letu 2024
prav tako praznoval 40. obletnico
delovanja.

Ves ¢as delovanja programa Pot
k okrevanju le-ta ostaja zvest
izrocilu, da si bolniki z osebno
izku$njo raka pomagajo in spod-
bujajo drug drugega v so¢utnem
in pristnem odnosu, ki ga danes
v hitrem tempu Zivljenja vse bolj
pogresamo.

Da je Pot k okrevanju pomemben
dejavnik celostne obravnave bol-
nikov z rakom, pricajo Stevilni
pozitivni odzivi bolnikov in pro-
stovoljcev, kot tudi zdravstvenih
ustanov po vsej Sloveniji, ki nudi-
jo prostore za delovanje skupin za
samopomoc¢ in info centrov.

40-letno delovanje programa
prica, da je program res v pomoc¢

bolnikom in njihovim svoj-

cem, saj danes Zzivi in deluje 20
skupin za samopomoc¢ po vsej
Sloveniji. V zadnjih treh letih se
je dobro uveljavila tudi Skupina
za samopomoc¢ ON LINE in posta-
la pomemben dejavnik podpo-
re predvsem tistim onkoloskim
bolnikom, ki se trenutno soocajo
z boleznijo in zdravljenjem, pa

v njihovem kraju ni skupine za

samopomoc.

Prostovoljci za individual-
no samopomoc so na voljo
onkologkim bolnikom in
njihovim svojcem tudi na
OnkoFON-u (080 23 55), v
info to¢kah na OI Ljubljana
in SB Celje, kot tudi v SB
Nova Gorica, SB Slovenj
Gradec in UKC Maribor,
ko jih zdravstveni delavci
obvestijo o Zelji bolnikov
po srecanju.

Pot k okrevanju je pomembna
tudi za osebno rast ¢lanov skupin,
saj se v okviru skupin organizira
vrsta izobrazevanj bodisi v sode-
lovanju z zdravstvenimi ustano-
vami, Centri za krepitev zdravija,
Zdravstveno varstvenimi centri,
kot tudi s pomoc¢jo zunanjih stro-
kovnjakov. Vsa ta znanja in infor-
macije pomagajo, da bolniki bolje
razumejo svojo bolezen in njeno
dozivljanje, kot tudi nacine spo-
prijemanja z izzivi, ki jih Zivljenje
z boleznijo nosi s sabo. Clani sku-
pin za samopomoc¢ so tudi nosilci
$tevilnih akcij v lokalnih skupno-
stih, kot tudi $irsih akcij Drustva
onkoloski bolnikov Slovenije, kot
so Pravi moski, Gibanje na recept,
Roznati oktober, Movember, ali

v okviru mednarodnih dnevov,
posvecenih posamezni vrsti raka
z namenom ozaves$¢anja o bolezni
in preventivi.

Stevilne akcije, ki so bile in so
organizirane v okviru drustva,
med drugimi pohodi na Triglav,
Kolo Zivljenja, Nova pomlad
zivljenja, Pohod na Kokos ..., so
znanilci in gradniki upanja za $te-
vilne bolnike in nosijo v sebi spo-
rocilo, da je zZivljenje vrednota in
ga je vredno Zziveti ter sprejemati z
lepimi in manj lepimi trenutki.

Nosilci programa Pot k okrevanju
so §tevilni sréni prostovoljci, ki se

5 Ve In nisi sam,
ljubezen, hrepenenje

& da b roko podom

& skopoj - v fivlien

Od leve: Breda Brezovar Goljar
predsednica KOP in podpredsednica
DOBSLO, Ana Zli¢ar, predsednica
DOBSLO, prim. Marija Vegelj Pirc,
Castna predsednica DOBSLO, ki je
skupaj s prostovoljci zacela in strokovno
razvijala ter podpirala program POT K
OKREVANJU, Milena Pegan Fabjan,
strokovna vodja skupin za samopomod
Sezana in Postojna



Godalni orkester GS Moste Pole z dirigentko Ksenijo Trotoviek

nenehno usposabljajo za skupin-
sko in individualno samopomo¢
ter se udeleZujejo organiziranih
supervizij. Usposobljeni in infor-
mirani prostovoljci so lahko v
pomoc¢ bolnikom, izobrazevanje
prostovoljcev pa je bilo delezno
tudi posebnega priznanja v med-
narodnem merilu.

Delovanje v programu Pot k okre-
vanju za $tevilne prostovoljce
pomeni obogatitev Zivljenja, saj so
na tej poti nasli prijateljstvo, med-
sebojno pomoc in podporo za
osebno rast. Stkale so se pristne
medcloveske vezi, ki se Se doda-
tno krepijo na skupnih srecanjih,
pohodih in izletih.

Ob 40. obletnici gre velika
zahvala vsem prostovoljcem in
njihovim mentorjem za opra-
vljeno humanitarno delo; poma-
gali so $tevilnim onkoloskim
bolnikom na poti k okrevanju,
na poti Zivljenja, ki klice:

SKUPAJ V ZIVLJENJE —- DRUG
DRUGEMU V PODPORO.

Breda Brezovar Goljar

IZOBRAZEVALNI
SEMINAR ZA
PROSTOVOLJKE IN
PROSTOVOLJCE
PROGRAMA POT K
OKREVANJU

LyuBLsanA, 30. SEPTEMBER IN
1. okToBER 2024

rustvo onkoloskih bolni-
kov Slovenije je za pro-
stovoljke in prostovoljce

Anica Mikus Kos, slovenska psihiatrinja
in pediatrinja, je imela predavanje z
naslovom Prostovoljstvo in dusevno
zdravye.

programa Pot k okrevanju orga-
niziralo dvodnevni izobraZevalni
seminar, ga zdruZilo s praznova-
njem 40. obletnice programa Pot
k okrevanju, ki je tudi tematsko
narekovalo izbiro predavateljev

in predavateljic, in supervizijo.
Srecanje se je zacelo s pozdrav-
nim nagovorom predsednice dru-
$tva Ane Zlicar, univ. dipl. ekon.,
in nadaljevalo s predavanjem z
naslovom Prostovoljstvo in dusev-
no zdravje znane humanitarke
prim. Anice Miku$ Kos, dr. med.
Program MIRA - Nacionalni pro-
gram dusevnega zdravja — in delo-
vanje Centra za dusevno zdravje
odraslih (CDZO) sta predstavili
prim. Nusa Konec Jurici¢, dr. med.,
in Marusa Bertoncelj, univ. dipl.
soc. ped., z NIJZ. Izbrane vsebine
iz psihoonkologije je predstavila
mag. Andreja C. Skufca Smrdel,
univ. dipl. psih., spec. klin. psih.,

z Oddelka za psihoonkologijo
Onkoloskega instituta Ljubljana.

Vecer je bil posvecen 40. OBLET-
NICI PROGRAMA POT K
OKREVAN]U z zgovornim naslo-
vom SKUPA] — V ZIVLJENJE.
Nove in »stare« prostovoljce je
nagovorila Ana Zlicar, predsedni-
ca DOBSLO. Skupaj smo prisluh-
nili koncertu mladih glasbenikov
Godalnega orkestra GS Ljubljana
Moste-Polje pod vodstvom Ksenije
Trotovsek Brlek. Sledil je sprehod
skozi ¢as v sliki in besedi, ki so ga
pripravili Breda Brezovar Goljar,
univ. dipl. polit., predsednica KOPB,
prostovoljke in prostovoljci.

Naslednjega dne je potekala super-
vizija, ki sta jo vodili prim. Marija
Vegelj Pirc, dr. med., in Milena
Pegam Fabjan, univ. dipl. psih.

Foto: Arhiv DOBSLO
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MOJE DELOVANJE V PROGRAMU
POT K OKREVANJU

atere vrednote programa so me pritegnile in
kako so vplivale na moje Zivljenje?

Ob 40. obletnici delovanja programa POT
K OKREVAN]U, organizirana samopomoc bolnikov
z rakom Drustva onkoloskih bolnikov Slovenije,
smo povprasali dolgoletne prostovoljke in prosto-
voljce, strokovne vodje in koordinatorje skupin za
samopomod, kaj jim pomeni delovanje v razli¢nih
oblikah samopomodi in podpore onkoloskim bolni-
kom in njihovim svojcem. Strnili smo jih v krajse
misli, kot sledijo:

Zame je bil najbolj pomemben prvi pohod na Triglav
leta 1999. Takrat sem pri petdesetih postala planinka
in temu ostajam zvesta Se danes.

Tilka Bubik

Prostovoljstvo me je navdalo s hvaleznostjo in poni-
Znostjo pred krhkostjo Zivljenja. Spoznala sem moc,
ki jo stevilni bolniki nosijo v sebi, kot tudi ljubezen do
Zivljenja, ki je neprecenljivo.

Breda Brezovar Goljar

Pridobila sem Stevilna nova prijateljstva in ugotovila,
da skupaj, med sebi enakimi, laZje prebrodimo tezave,
ki jih prinasa Zivljenje. Zivimo drug za drugega!

Lidija Hutar

Upas si jokati, spregovoriti in biti to, kar si. Naucis se
poslusati in biti slisan. Z ljudmi, ki jih srecas na tej
poti, prehodis Solo Zivljenja.

Vera Dvorsak

Pogovori z bolniki mi veliko pomenijo. Njihov pogled,
nasmesek, beseda hvala, véasih objem ... se e dolgo
zrcalijo na mojem obrazu.

Marina Burjan

Dopolnilo je moj zdravniski poklic in mu dalo nepre-
cenljivo razseznost. V moje Zivljenje je prineslo poni-
Znost do Zivljenja in spostovanje do cloveka, ki je v
usodnih trenutkih zmoZen presegati samega sebe.

Jadranka Vrh Jermancic¢

Cenim nepozabna izobraZevanja, izmenjavo izkusenj
na supervizijah ter medsebojno zaupanje prostovoljk
in prostovoljcev.

Marija Tomisi¢

Z majhnimi dejanji lahko veliko naredimo in vse se
nam povrne v obliki ljubezni in zadovoljstva. Nova
spoznanja in izkusnje, prezete z dobro voljo in pozitiv-
no energijo, krepijo pripadnost skupini in lahko smo
vsak dan hvalezni za dar Zivljenja.

Marija Stopinsek

Narediti nekaj dobrega za socloveka v stiski, pa naj

bo to pogovor z izmenjavo izkusenj in informacij ali

topel stisk roke ... Bolniki me ucijo sprejemati zivljenje

taksno, kot je, z lepimi in manj lepimi trenutki.
Julijana Kozel

Skupina mi je pomagala shoditi v Zivljenje.
Sandra Pusnik

Bodimo se naprej opora drug drugemu v preizku-
s$njah, veselimo se svojih in uspehov drugih in Zivljenje
bo lepse.

Nada Pezdirc

Skupine sem se oklenila, kot se brsljan oklepa svojega
drevesa, da doseze svetlobo. V njej sem dobila oporo,
ki jo delim naprej.

Gabrijela Kocjanci¢

V skupini sem bila toplo sprejeta, najvecji vtis je name
naredila predstavitev clanic, e posebej tistih, ki so
zbolele pred vec leti. Veliko mi pomenijo izmenjave
izkusenj, strokovna predavanja in druzenja.

Zdenka Kaluza

Skupina me izpolnjuje in mi pomaga ohranjati dobro
v sebi. Drug drugega potrebujemo — za pogovor, zbra-
no poslusanje in delitev custev, obcutkov Zalosti in
veselja. Hvalezna sem za vsa cudovita poznanstva na
tej poti.

Ksenija No¢

Neizmerno me veseli, izpopolnjuje in osrecuje.
Marjan Doler

Obogatilo je moje Zivljenje in mi dodatno osmislilo
poklicno pot.
Tamara Andrasic

Uredila Breda Brezovar Goljar



SKUPINA ZA
SAMOPOMOC BOLNIKOV
Z RAKOM MARIBOR

MariBor, 18. sepTEMBER 2024

bolela sem pred 18
)) leti in takrat sem
si zelela nekoga,

ki bi imel podobno izkusnjo in
ki bi razumel to nepredstavljivo

dinatorka Ze 13 leto. Vsak mesec
se dobimo, septembrsko druzenje
pa je namenjeno rojstnim dnevom.
Hvala, ker stel« je ¢lanicam skupi-
ne hvalezna Ana Klenovsek.

Pocitnice so minile in srecanja
skupine z rakom so se zacela. Na
prvem srecanju so ¢lanice zazelele
vse dobro tistim, ki so letos pra-
znovale okroglo obletnico rojstva.

bolecino. In to je bila Skupina za
samopomo¢ bolnikom z rakom kam!
Maribor, katere del sem kot koor-

Iskrene Cestitke vsem jubilant-

Foto: Arhiv DOBSLO

SKUPINA ZA SAMOPOMOC NOVA
GORICA OBELEZILA 40 LET DELOVANJA
POT K OKREVANJU

kupina za samopomoc bolnikov z rakom Nova
Gorica Drustva onkoloskih bolnikov Slovenije
je svoje prvo srecanje po pocitnicah namenila
praznovanju 40. obletnice programa Pot k okrevanju,
s predstavitvijo knjige Nesteto razlogov za Zivljenje
in pogovoru z avtorico prim. Marijo Vegelj Pirc, dr.
med.

Utrnili so se spomini na ustanovno srecanje skupi-
ne, skupna srecanja in akcije drustva, predvsem na
$tevilne pohode na Triglav, ki so bili za mnoge ude-
lezenke nepozabno dozivetje, z zavedanjem, da si Ziv,
da zmores in da gres$ naprej. S ponosom so se ozrle
na 36-letno delovanje skupine, ki temelji na samo-
pomoci, kar pomeni, da si med seboj pomagajo in

Skupina za samopomoc bolnikov z rakom Nova Gorica

Prvo srecanje po poditnicah je bilo namenjeno praznovanju
40. obletnice programa Pot k okrevanju.

v zaupnem in varnem krogu odprto govorijo tako o
raku kot tudi o drugih Zivljenjskih izzivih, predvsem
pa o zivljenju samem.

Predsednica KO programa Pot k okrevanju Breda
Brezovar Goljar je poudarila, da je program preho-
dil castitljivo dolgo pot in dolznost vseh nas je, da

jo razvijamo in krepimo, tudi v hitro spreminjajo-
¢em se Casu. Pri tem je prostovoljstvo neprecenljiva
vrednota in je ob tem izrazila zadovoljstvo, da sta
Kristina Bratina, univ. dipl. psih., kot nova strokovna
vodja in Radica Matezi¢ kot koordinatorica sprejeli
izziv vodenja skupine. Zahvala gre tudi Metki Puc in
Anamariji Remia$ za dolgoletno delo v skupini, ki
sta ob tej priloznosti prejeli knjigo. Pogovoru je sle-
dilo prisr¢no druzenje.

Breda Brezovar Goljar
Foto: Arhiv DOBSLO
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PRAZNICNO V ODRANCIH

b 40. obletnici delovanja programa Pot

k okrevanju Drustva onkoloskih bolnikov

Slovenije je Skupina za samopomoc¢ bolnikov
z rakom Murska Sobota pripravila prazni¢no srecanje
s Stevilnimi gosti in bogatim kulturnim programom.
V prepolni ob¢inski dvorani Odranci je vse udele-
zence srecanja pozdravila Zupanja Obcine Odranci ga.
Branka Ferencak, zvesta podpornica prostovoljstva
in humanitarnosti. Prisotne je pozdravila tudi pred-
sednica Drustva bolnikov s kroni¢no bole¢ino MS ga.
Marija Roudi in izpostavila tesno in uspesno sodelo-
vanje z skupino.

Marija Vugrinec, koordinatorica skupine, je v nago-
voru izpostavila pomen delovanja skupine za bolnike
z rakom, kot tudi pomembno vlogo, ki jo imajo ¢lani
v lokalnem okolju in medijih, da ozavesc¢ajo o raku
in preventivi.

Prim. Marija Vegelj Pirc, dr. med., je spregovorila o
razvoju programa Pot k okrevanju, ki ga je med dru-
gim natanko popisala v knjigi Nesteto razlogov za
Zivljenje, ki so jo ob tej priloznosti prejeli tudi gostje
srecanja.

Breda Brezovar Goljar, podpredsednica drustva in
predsednica KOB, je prisotne pozdravila v imenu
drustva in poudarila pomen prostovoljstva kot
pomembnega dela delovanja programa Pot k okre-
vanju. Stevilni prostovoljci z lastno izku$njo bolezni
kot tudi strokovni vodje nudijo pomo¢ in podporo
$tevilnim onkoloskim bolnikom in njim gre poseb-

Skupina za samopomod bolnikov z rakom Murska Sobota na prazni¢nem sreanju

Marija Vegelj Pirc in Zupanja obc&ine Odranci

na zahvala, da lahko drustvo uresnicuje plemenito
poslanstvo pomoci ¢loveku v stiski.

Ob tej priloznosti smo se zahvalili koordinatori-

ci skupine Mariji Vugrinec kot tudi strokovnemu
sodelavcu dr. Jozetu Magdicu, dr. med. Marija vodi
skupino Ze 21 let in uziva visok ugled tudi v $irsi jav-
nosti.

V nadaljevanju so clanice skupine pod vodstvom
Marije Zver pripravile bogat kulturni program z
nepogresljivimi doklezovskimi pevkami. Pater Toni
Brinjovc pa je glasbeno obogatil srecanje, ki se je
spontano nadaljevalo s pesmijo in plesom v preser-
nem vzdusju.

Taka dozivetja so biseri naSega zivljenja. In prav
zaradi takih dni je vredno Ziveti in upati.

Irena Stajner

Marija Vugrinec
in Marija Zver
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ROZNATI OKTOBER

OBELEZITEV ROZNATEGA OKTOBRA V
SKUPINI ZA SAMOPOMOC BOLNIKOV
Z RAKOM PTUJ

asa skupina trenutno steje 15-25 ¢lanic,
odvisno od dejavnosti in vrste preda-

vanj. Srecujemo se skozi vse leto, tudi v

¢asu poletnih pocitnic. Imamo izjemno sreco, da
lahko Ze vrsto let uporabljamo prostore v Domu
upokojencev Ptuj, kjer je ga. direktorica mag.
Vesna Sipli¢ Horvat odprta za vsa nasa vprasanja

in se ji ob tej priloznosti iskreno zahvaljujemo, Predstavitev v Centru za krepitev zdravja Ptuj

kot tudi vsem njenim sodelavcem, posebej ge.

Mateji Seserko, dipl. med. sestri in namestnici direktorice za zdravstve- kratko zgodovino Drustva onko-
no nego. Zahvaljujemo pa se tudi vodstvu in zdravstvenim delavcem loskih bolnikov Slovenije in delo-

Zdravstvenega doma Ptuj, ki nam Zze vrsto let stoji ob strani, da se lahko vanje Skupine za samopomoc Ptuj.

predstavimo s publikacijami. Poseben pozdrav in zahvala gre vsem ¢la- Diplomirana babica Katja Matjasic

nom drustva in podpornikom Skupine za samopomo¢ Ptuj, ki so steber 3™ je na modelu pokazala, kako

.. . . . v si pravilno samopregledujemo
izjemnih druZenj in medsebojne pomoci. P pregiecty)

dojke in nas opozorila, na kate-
Letos smo se v ptujski skupini odlo¢ili, da se v mesecu oktobru predstavi-  re spremembe naj bomo pri tem
mo v Centru za krepitev zdravja Ptuj. K sodelovanju smo povabili e Dom  pozorne. Lepo se ji zahvaljujemo,
upokojencev Ptuj in Drustvo delovnih invalidov Ptuj. Predstavile smo kot tudi ge. direktorici Drustva
delovnih invalidov Ptuj Zdenki
Ornik za podporo pri obelezitvi
roznatega oktobra. Socialna delav-
ka Doma upokojencev je povedala,
s kak$nimi tezavami se srecujejo,
ko ima varovanec hkrati diagnozo
rak in demenco.

Za prijetno vzdusje so poskrbe-
le Vesele Polanke, s katerimi smo
skupaj zapele himno Skupine za
samopomoc Ptuj. V zelji da dose-
zemo $§ir$o javnost, smo na dogo-
dek povabile tudi lokalni medije,
Radio tednik Ptuj in PeTV Ptujsko
televizijo.

Marjetka Munda Bratusek

in Jana Kozel
Prikaz samopregledovanja dojk Foto: Barbara Schroll
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»BODI ZENSKA, BODI
ZDRAVA, USTVARJAJ
Z MIANO«

kupina za samopomoc

bolnikov z rakom Ilirska

Bistrica je v sklopu rozna-
tega oktobra organizirala dogo-

dek, ki je zdruzil ozavescanje,
podporo bolnicam, umetnost in

Skupno terapevtsko ustvarjanje

spro$c¢anje. Namenjen je bil vsem  Razstava je bila na ogled v
zenskam, ki Zelijo poskrbeti za Knjiznici Maksa Samse Ilirska
svoje zdravje in dobro pocutje ter  Bistrica do konca oktobra 2024.
pridobiti dragocene informacije o

Zahvala gre nadima koordinatorki

preventivi. ) ) ) B

Zdenki Kaluza in strokovni vodji
Pod vodstvom umetniske vodje Andreji Vinsek Grilj, dr. med.,
Damjane Benigar Kaluza so spec. druz. med., ki skrbita za to
¢lanice ustvarile vsaka svojo in skupino in sta vedno na voljo za
$e precudovito skupno sliko. vse bolnike.

SKUPINA ZA SAMOPOMOC
RIBNICA

sklopu obelezitve roZnatega okto-
& / bra so v Obcini Ribnica organizirali
simboli¢no zasaditev roznatega dre-

vesa. Na vrtu ob¢ine bo navadni glog trajno

opominjal na pomen skrbi za zdravje in pre-
ventivnih ukrepov v lokalnem okolju.

Zbrane sta pozdravila in nagovorila Zupan
Samo Pogorelc in predsednica Drustva onko-
loskih bolnikov Slovenije Ana Zli¢ar. Poudarila
sta pomen medsebojne podpore in solidarno-
sti, zlasti pri sooc¢anju z rakom dojk. To usme-
ritev potrjuje tudi Skupina za samopomoc bol-
nikov z rakom Ribnica, ki deluje ze 25 let, tudi
s pomocjo Obcine Ribnica. Koordinatorka
skupine je Marija Adamic.

Drevo je bilo zasajeno na pobudo Zdruzenja
Europa Donna Slovenija.

Marija Adamic, koordinatorka skupine, Zupan Ribnice Samo Pogorelc
in predsednica Drustva onkoloskih bolnikov Slovenije Ana Zli¢ar



ROZNATI OKTOBER PO
VSEJ SLOVENIJI

udi letos smo v drustvu
ozavescali o raku dojk z
nasimi prostovoljkami in

¢lanicami skupin za samopomoc¢
v Mariboru, Kopru, Hrastniku,
v Trbovljah, Ilirski Bistrici in v
Ljubljani.

Ne pozabite na program Dora in

samopregledovanje!

4
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MOC BESEDE, UMETNOSTI, GIBANJA
IN PREHRANE ZA BOLNICE Z RAKOM
DOJK

okviru roznatega oktobra smo 22. oktobra
& / v Kinodvoru v sodelovanju z Motionology
pripravili poseben dogodek za bolnice z
rakom dojk, ki je bil obkrozen s toplino, poveza-
nostjo in dragocenimi trenutki. Hvala vsem, ki ste
bili del te zgodbe ter prispevali k novemu znanju in

ustvarjanju lepih spominov. Ogledali smo si film Ma
ma, ganljivo zgodbo o pogumu, upanju in ljubezni

do Zivljenja Zenske, ki se sooca z diagnozo raka dojk.

Pred filmom so bolnice z rakom dojk lahko prisluh-

nile predavanju o pomenu prehrane in telesne aktiv-
nosti za bolnice z rakom dojk, po njem pa je potekal
pogovor s psihoonkologinjo prim. Marijo Vegelj
Pirc, dr. med., in Bredo Brezovar Goljar, ki je delila
svojo osebno izkus$njo.

-
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DOGODKI

NA GORENJSKO ...

oktobrskem jutru smo
se Clanice Skupine za
samopomoc bolnikov

z rakom Ribnica zbrale pred
Zdravstvenim domom dr. Janeza
OraZma, saj je sledil odhod avto-
busa, ki nas bo popeljal ... na
Gorenjsko. Tam je bilo zivah-
no, polno veselja in lepih besed.
Voznja do prelepega slovenske-
ga narodnega sveti$¢a Marije
Pomagaj na Brezjah je prehitro
minila. Udelezile smo se svete
mase, ki smo jo darovale za onko-
logke bolnike.

Nadaljevale smo pot do ocarlji-
vega starega mesteca, ki je eno
najlepsih v Sloveniji, Radovljice.
Srce in dusa mesta je Linhartov
trg, ki ga krasijo ¢udovito ohra-
njene mes$canske hise iz 17. in 19.
stoletja. Radovljica je prestolnica
¢ebelarstva in ¢okolade. Sladki
pregrehi se nismo mogle odreci,
tako je bil izlet Se slajsi.

Najpomembnejsa mesc¢ana
Radovljice sta zgodovinopisec in
dramatik Anton Tomaz Linhart
ter arhitekt Ivan Vurnik.

Na trgu srednjeveskega mesteca
stoji vec kot petsto let stara hisa
Lectar. Poleg restavracije in hotela

Lectarjevi medenjaki in izdelava

je tam tudi muzej starih sloven-
skih obrti. Najbolj znana je izde-
lava medenjakov, zlasti tistih v
obliki rdecega srca.

Pred gostilno Lectar, ki si priza-
deva ohranjati slovensko kulturo
in tradicijo Ze od leta 1822, nas
je z nasmehom pricakala gospa
v izvirno obleceni stari gorenjski
nosi. Predstavila nam je zgodovi-
no mesta, nato pa nas je odpelja-
la v muzej. Tam smo si ogledali
postopek izdelave medenjakov in
lectovih src.

Od tam smo odsli v restavracijo,
v zelo prikupen ambient s pre-
krasnimi pogrinjki. Osebje nas
je nagovorilo s prijazno in toplo
dobrodoslico, pocutili smo se
kot cenjeni gostje. Hrana je bila
izvrstna — od predjedi, glavne
jedi in sladice. V gostilni z dolgo
tradicijo gostoljubja in v muzeju
medenjakov nas je najbolj ocaralo
domace vzdusje.

Z nasmehom na obrazu in sre¢-
ne, da smo prezivele tako lep dan,
smo se vracale proti domu.

Marija Adamic¢



MAJSKI IZLET NA
CELJSKI GRAD

aj je obicajno mesec,
ko v objemu cvetja ze
razmisljamo, kako bi

kak$en dan preziveli v naravi, na
izletu ali druzenju s prijatelji in
druzino.

Nas$a Skupina za samopomoc
bolnikov z rakom Velenje, ceprav
ni prav velika, se vsako leto rada
poda na kaksen izlet.

Letos smo se dogovorile, da ne
gremo kam dalec, saj so avto-
busni prevozi dragi. Izbrale smo
Celje, kamor lahko gremo z vla-
kom ali avtobusom. To mesto ima
dolgo in zanimivo zgodovino, ki
je pomembna za vso Slovenijo.
Odlocile smo se za ogled
Celjskega gradu in muzeja.

Dan ni obetal lepega vremena,
vendar smo vseeno $le. Do gradu
vozi lokalni avtobus. Tam smo si
najprej privoscile kavo in lahek
prigrizek, nato smo se sprehodile

BIL JE NAS SOPOTNIK

a mesecnem srecanju
Skupine za samopo-
moc¢ bolnikov z rakom

Nova Gorica smo se spomnile
pred kratkim preminulega dr.
Vanje Jelincica. Bil je zdravnik,
porodnicar, specialist ginekolo-
gije, ki se je v svoji bogati kari-
eri v kar najvecji meri posvecal
boleznim dojk.

Veliko nas je iz goriske regije in
Krasa, ki smo ga spoznale ob
tezki preizkusnji. Zaupale smo

mu svojo skrb, bole¢ino in strah.

Skupina za samopomoc bolnikov z rakom Velenje

po gradu, od koder je lep razgled
na Celje in velik del Savinjske
doline. Vreme nam je bilo naklo-
njeno in vrnile smo se v mesto,
nato pa v KneZji dvor, kjer smo si
ogledale temelje srednjeveskega
mesta in razstavo Grofje Celjski.
Sle smo $e v Pokrajinski muzej, ki
hrani bogato zbirko starega pohi-
$tva, slik in celjskega stropa, ki
so ga restavrirali Sele pred nekaj
leti. Nazadnje smo obiskale stalno

S svojo zavzetostjo, strokovno-

stjo in hitrim ukrepanjem se je
boril za vsako bolnico. V njem
smo nasle obc¢utek varnosti in

prav to potrebuje ranjena dusa.

razstavo svetovne popotnice Alme
Karlin, ki je pred 100 leti prepoto-
vala skoraj pol sveta.

Po res pestrem dnevu smo se

za konec odlocile Se za kosilo v
gostilni Stari pisker, ki je v blizini
celjskega zapora. Polne lepih vti-
sov smo se v popoldanskem casu
z vlakom vrnile domov.

Tilka Bubik,
prostovoljka koordinatorka skupine

Pred 36 leti je bil pobudnik za
ustanovitev Skupine za samo-
pomoc Zensk z rakom dojke v
Novi Gorici. Pri svojem delu z
bolnicami se je zavedal velike-
ga pomena psiholoske podpore.
To Se danes dokazuje delovanje
skupine, ki med drugim novim
¢lanicam vliva pogum in optimi-
zem, da se lazje spopadajo s pro-
blemi na poti okrevanja.

S hvaleznostjo se spominjamo
skupaj prehojene poti.

Clanice Skupine za samopomoc
Nova Gorica
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SVETOVNI DAN
VARNOSTI PACIENTOV

CEeLJE, LuuBLJANA, TRBOVLIE,
Jesenice, MuRrska SosoTa, 17.
SEPTEMBER 2024

vetovna zdravstvena orga-

nizacija je 17. september

razglasila za Svetovni dan
varnosti pacientov. Tega dne smo
nase drustvo predstavili v $tevil-
nih zdravstvenih ustanovah, med
drugim na Onkoloskem institu-
tu Ljubljana, v ZD Metelkova, v
SB Celje, SB Murska Sobota, v
Zdravstvenem domu Trbovlje in
$e kje.

Dr. Simona Borstnar, dr. med.,
internistka onkologinja s Sektorja
internisti¢cne onkologije, je v pre-
davanju o opolnomocenju bol-
nikov na OIL poudarila, kako
pomembno je, da imajo bolniki
dostopne in to¢ne informacije, da
so opolnomoceni in aktivni.

Drustva bolnikov z rakom pa ob
svetovnem dnevu varnosti paci-
entov opozarjajo na nedopustne
razmere v UKC Maribor in na
prostorsko stisko na Onkoloskem
institutu Ljubljana ter apelirajo
na odlocevalce, da namenijo pre-
potrebna sredstva za dokoncanje
naértovane investicije. »Ce zdrav-
lienje poteka prakticno na gradbi-
$¢u, pomeni to veliko tveganje za
okuzbe in zaplete,« svari Bojana
Beovic, predsednica Zdravniske
zbornice.

Ana Zlicar, predsednica Drustva
onkoloskih bolnikov Slovenije, je
jasna:

»V Drustvu onkoloskih bolnikov
Slovenije apeliramo na odgovorne
v Vladi Republike Slovenije

B
_

Trbovije
in na odgovorne na Ministrstvu pravocasno in primerno zdravlje-
za zdravije, ki vodijo in urejajo ni v za bolnika in zdravstvene
investicije v javne zdravstvene delavce dostopnih razmerah. Naj
zavode, da prisluhnejo pravoca- se ne ponovi in ponavlja Zalostna
snim opozorilom o nujnih podoba razmer na onkologiji v
ukrepih, ki jih je treba uresniciti Mariboru brez jasne vizije, kako
zato, da bodo onkoloski bolniki jih resiti.«

MIKLAVZ NA UKC MARIBOR

Prostovoliki Skupine za samopomoc boinikov z rakom Maribor Silva Krsnik in
Ana Klenovsek sta na MiklavZev vecer obdarili bolnice na Ginekoloskerm oddelku
ter bolnice in bolnike na Onkoloskem oddelku UKC Maribor. S to gesto sta jih
zelo pozitivno presenetili. Nekatere so preplavila Sustva, predvsem pa so bili vsi
zelo hvalezni.



Ljubljana

Murska Sobota

9. FESTIVAL ZDRAVJA

LsuBLJana, 7. sepTEMBER 2024

ekarna Ljubljana je v
soboto, 7. 9. 2024, na
Kongresnem trgu v

Ljubljani pripravila 9. Festival
zdravja. Dan je bil zanimiv in
izpolnjen s koristnimi nasveti,
saj je bil namenjen vsem gene-
racijam, ki se zavedajo pome-
na zdravega nacina Zzivljenja.
Obiskovalcem so bile na voljo
Stevilne preventivne meritve,
posveti z magistri farmacije in

drugimi strokovnjaki o zdravem
zivljenjskem slogu ter pravilni in

varni uporabi zdravil, predstavlje-
ni pa so bili tudi izdelki za ohra-
njanje zdravja in dobrega pocu-
tja. Festival so dopolnjevali tudi
pester spremljevalni program za
otroke in zanimive $portne aktiv-

nosti. Prostovoljci programa Pot

k okrevanju so ozavescali o bole-

zni rak in preventivi. Opravili so

veliko pogovorov z obiskovalci in
razdelili $tevilne brosure, zgiban-
ke in izvode nase revije Okno.

Prostovolika Marta na Festivalu zdravja, vedno pripravljena na pogovor in pomoc,
je bila iziemno vesela dobrega obiska in zanimanja za naSe delo.
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ODKLENIMO NASO SKUPNO MOC

KONFERENCA LUCE (EVROPSKA ZVEZA ZA RAKA
PLJUC)

Mabrip, 4.-5. okToBER 2024

A LETOSNJEM SRECANJU LUCE v MADRIDU SE JE ZBRALO 28

CLANOV 1Z 18 DRZAV EU. ZVESTO SE VSEH LUCE KONFERENC

UDELEZUJE TUDI NASA KOLEGICA 1Z KIJEVA, CEPRAV SE MORA
DO MEJE VOZITI Z AVTOBUSOM CELIH 24 UR V VSAKO SMER (KER LETA-
LISCA NE DELUJEJO IN KER JE VELIKO CAKANJA NA MEJI) TER POTEM
NADALJEVATI VECURNO VOZNJO DO MADRIDA Z LETALOM. NAJ OME-
NIM S$E TO, DA MI JE NA SVOJEM TELEFONU POKAZALA APLIKACIJO, KI
JI NENEHNO POSILJA SPOROCILA O VSAKODNEVNIH BOMBNIH NAPADIH
NA KIiJEV. SPOROCILA POVEDO, KJE SO BOMBE, CE JE TREBA STANOVANJE
ZAPUSTITI ALI NE IN KATERA ZAKLONISCA SO VARNA. TUKA] MODERNA
TEHNOLOGIJA ZARES NE ZATAJI. CLOVEK PA VEDNO ZNOVA IN ZNOVA
TEZKO VERJAME, DA SE TO DOGAJA V TEM CASU, V TAKO IMENOVANEM
RAZVITEM SVETU IN TAKO BLIZU NAS.

Vseskozi je bila v teh dveh dneh
prisotna moc¢na teznja po spod-

na sam vrh evropskih agend za

nacrtovanje zdravstvenih smernic.
buditvi in zdruzenju nasih moci Plju¢ni rak mora postati pred-
za dosego pomembnih sprememb  nostno podrocje na zdravstveni
v boju proti plju¢nem raku. Tu lestvici EU, postavljeno ob bok
gre za zagovornistvo, ki je osno- osredotocanju na kardiovaskular-
vano na dokazilih (izsledki nasih ne bolezni. LuCE bo zato ustano-
devetih raziskav) in za potrebo, vilo poseben odbor, ki bo name-

da bi to nevarno bolezen uvrstili njen uveljavljanju tega cilja.

Kolegica iz Ukrajine je prejela nagrado
za najbolje izvedeni projekt.

AN

Lung Cancer Europe

Udelezenci konference smo se v
delovnih skupinah z vso vhemo
dva dni ukvarjali s temi izzivi v
upanju, da bi s svojimi zamislimi
¢im bolj obogatili na¢rt dejavnosti
LuCE v letu 2025.

Zazivel je projekt, imenovan Atlas
dostopnosti, ki belezi mozno-

sti zdravljenja plju¢nega raka v
evropskem prostoru. Je neke vrste
zemljevid, ki natan¢no oznacuje
stanje v vsaki posamezni drzavi
EU. Zamisel o projektu je vzni-
knila leta 2022, projekt pa se je
zakljucil v dveh letih. V tem casu
imamo tako na voljo celovito
bazo podatkov o razpolozljivih
moznostih zdravljenja in kritja
pri tem nastalih stroskov v vsaki
drzavi EU. V zacetku prihodnjega
leta bo uradna predstavitev pro-
jekta.

Po vsej Evropi poteka kampanja
»Ne odlasajmo z obiskom zdrav-

Delo v okviru »svetovne kavarne«



nika«, ki nalaga ¢lanicam LuCE,
da ozavesc¢ajo prebivalstvo o
pomembnosti zdravniskega pre-
gleda in zgodnje diagnostike.

Del te iniciative je tudi spodbuda
»Izobrazujmo se«. Osredotoca se
na izpodbijanje mitov in pred-
sodkov ter zastarelega odnosa do
plju¢nega raka. Vse bolj poudarja
raznolikost posameznih bolni-
kov, ki jih pesti ta huda bolezen.
Kampanja naj bi trajala 4 tedne

s pricetkom konec oktobra.
Pripravljeno je gradivo za upora-
bo v ¢asu te kampanje, ki obsega
video posnetke, posterje in razna
orodja za druzabna omrezja.
Britanska zdravstvena agencija za
komunikacijo Amiculum je vse to
gradivo pripravila pro bono.

Del nasega ¢asa smo posvetili

9. porocilu o raziskavi, izvedeni
letoSnjo pomlad. Raziskave, ki jih
LuCE izvaja ze nekaj let (sodeluje
tudi Slovenija), osvetljujejo raz-
licne vidike plju¢nega raka tako s
strani pacientov kot njihovih svoj-
cev ali prijateljev, ki skrbijo zanje.
Veliko pripomorejo k nacrtovanju
novih zdravstvenih smernic v EU.
V zadnji raziskavi je odgovarjalo
2000 oseb iz 34 drzav, kar je velik
napredek v primerjavi s pretekli-
mi. Pred petimi leti je odgovarjalo
le 559 ljudi iz 18 drzav. Sicer pa

Vsi udeleZenci ob zaklju¢ku konference

bomo o tem ve¢ povedali v poseb-
nem clanku.

Metoda dela, ki smo je v teh dveh
dneh najvec uporabljali, je bila
tako imenovana »svetovna kavar-
na«. Udelezenci smo se zbrali za
$tirimi omizji. Vsako omizje je
obravnavalo eno od pomembnej-
$ih tem v zvezi s plju¢nim rakom.
Na papir, ki je pokrival ogro-
mne mize, smo zapisali ¢im vec
dobrih zamisli in po dolo¢enem
¢asu od$li k drugi mizi, da bi tam
dopolnili napisano, nato k tretji
in $e k cetrti. Tako smo vsi ude-
lezenci prispevali zamisli k vsaki
tematiki. Bogat izbor odgovorov
smo na koncu podelili med seboj.

Z mo¢nim delovnim zanosom
smo se lotili klju¢nih proble-
mov, ki pestijo bolnike in njihove
organizacije. Iskali smo skupne
resitve za skupne tezave in izzi-
ve. Prva tema je obravnavala
dusevno ravnovesje oz. zdrav-
je bolnikov z rakom pljuc. Vsi
smo si bili edini, da bolnik nujno
potrebuje dusevno oporo, ki mu
jo lahko nudijo tako zdravni-

ki kot svojci in prijatelji. Bilo je
veliko predlogov, naj se za bol-
nike osnujejo podporne skupine,
individualna podporna sre¢anja
z biv§imi bolniki, kar pri nas ze
imamo, zal sicer ne specifi¢no za

plju¢nega raka. Organizirali naj
bi posebne platforme, na kate-
rih bi bolniki lahko prisluhnili
drugim bolnikom, ki so bolezen
premagali. Pri tem je pomembno
sodelovanje med organizacijami,
ki naj bi si nudile medsebojno
pomoc¢. Ustvarimo kampanje, ki
bodo spodbujale odprto izrazanje
¢ustev in v katerih ni dovolj reci
le: »Sem O. K.«. Kot smo Ze ome-
nili, so pomembna tudi srecanja
ena na ena s prezivelimi bolniki,
ki bolnikom morda najlazje nudi-
jo ¢ustveno oporo in pomagajo k
zmanj$anju stigme. Potrebna so
posebna usposabljanja za izbolj-
$anje komunikacijskih ves¢in,
predvsem za ustvarjanje pozitivne
komunikacije.

Potrebno je nuditi oporo tudi
skrbnikom bolnikov, pa naj bodo
to svojci ali prijatelji. Dober pri-
stop je na primer psihodrama,

ki pomaga bolnikom predelati
Custva.

Soociti se je treba tudi s tako
imenovano »utrujenostjo zaradi
empatije«, ki jo dozivljajo svojci
in prijatelji.

Naslednja, morda ena najbolj zah-
tevnih tem, ki smo jo obravnavali,
je bila, kako pridobiti, voditi in
zadrzZati prostovoljce.

8b
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Najbolj pomembno je vzpostaviti
dobre odnose in obcutek pripa-
dnosti. Prepricati jih je treba o
pomembnosti drustva ali organi-
zacije, v katero so vpeti, izposta-
viti njeno poslanstvo. Vzdrzevati
je treba nenehno komunikaci-

jo s prostovoljci, tudi ¢e jih v
tistem trenutku ne potrebujemo.
Izdelamo lahko podatkovno bazo
potencialnih prostovoljcev z opisi
njihovih interesov in ves¢in. Ko
jih poskusamo pridobiti, natanc-
no opredelimo, kaksna so nasa
pric¢akovanja. Pristopajmo vedno
osebno, tako v Zivo kot virtualno.
Ne is¢imo jih le v neposrednem
okolju, povprasajmo prijatelje,
sorodnike in sodelavce. Bodimo
pozorni na to, da upostevamo
interese in ve§¢ine posamezni-
kov, ko jim dodelujemo naloge.
Podajajmo jim jasne informacije o
projektih, njihovem trajanju in o
nasih pri¢akovanjih. Nudimo jim
usposabljanje in potrebno oporo,
$e posebej manj izkusenim. Pri
bolj kompleksih projektih jim
omogocajmo delovanje v parih ali
skupinah. Bodimo fleksibilni, ko
se usklajujemo z njihovimi urni-
ki. Izvajajmo poskusno dobo z
evalvacijo. Da bi jih zadrzali, pre-
poznajmo in veckrat pohvalimo
njihovo delo ter ga opredelimo
kot pomemben prispevek druzbi.
Prejmejo naj potrdila in prizna-
nja. Prostovoljcem nudimo psi-
holosko oporo, kadar so vpleteni
v ¢ustveno obarvane obravnave
bolnikov. Naj $e enkrat poudari-
mo, da sta ustvarjanje in gojenje
odnosov klju¢nega pomena za
njihovo uspesno vkljucevanje.
Prepoznavanje njihove vrednosti
in opore pa sta nujni, e jih zeli-
mo zadrzati.

Se ena pomembna tema je bila
na dnevnem redu, in sicer, kako
izboljsati celostni pristop k bol-
niku in integrirano zdravlje-
nje. Najprej to pomeni, da se ne
posvec¢amo le bolniku in bolezni,
temvec Ze takoj vklju¢imo svojce
in prijatelje. V integrirano zdra-
vljenje pa sodijo tudi prehrana,
skrb za dusevno ravnovesje in
zdravje, psiholoska podpora,
duhovnost ter finan¢ni vidik.
Lahko vklju¢imo tudi alternativ-
ne terapije, kot sta reiki in joga.
Sodelujejo lahko mentorji, refe-
rencne sestre in drugi ustrezni
kadri, ki delujejo kot koordina-
torji med bolniki in zdravstvenim
osebjem, ter skusajo skupaj zago-
toviti, da bodo bolnikove potrebe
¢im bolj zadovoljene. V tej vlogi
lahko sodelujejo tudi posebej

za to usposobljeni bivsi bolniki,
ki morajo znati dobro komuni-
cirati in imeti visoko empatijo.
Rekrutirala in usposabljala naj

bi jih drustva bolnikov. Njihovo
delo pa bi obsegalo tudi pripravo
spiskov lec¢ecih zdravnikov, iska-

S pomocdjo Zogice so potekale
predstavitve udelezencev ali
Svet je v nasih rokah.

nje najboljsih praks in vplivnih
$tudijskih primerov iz razli¢nih
drzav. Ne le v korist bolnikom,
sluzili bi tudi za vzor tistim orga-
nom, ki nacrtujejo smernice tako
na lokalni ravni kot v EU. Izdelali
bi osebni nacrt zdravljenja. Bili
bi »onkoloska multiopora«, ki bi
delovala na sistemski ravni v vseh
drzavah. Pomembno je odpra-
viti mite in predsodke v zvezi z
boleznijo in resni¢no prisluhniti
bolnikovim potrebam. Prepoznati
moramo, da je vsak bolnik edin-
stven, tako kot njegov prstni
odtis. Klju¢no vlogo v zagovor-
nistvu in oblikovanju integrira-
nega zdravljenja pa imajo dru-
$tva bolnikov. Pri celostnem in
integriranem pristopu k bolniku
uporabljamo vse vrste komunika-
cije, ena na ena v zivo ali virtual-
no, pisno, besedno in nebesedno.
Delo naj bo osnovano na doka-
zilih in transparentno. Dobro je
vkljuciti vplivneze (znane osebe,
$portnike, politike, Zupane), prav
tako medije (T'V, revije in ¢asopi-
se) za vedji uc¢inek in tudi druzbe-
na omrezja.

Pospesiti moramo vkljucevanje
bolnikov v klini¢ne $tudije. Ne
pozabimo na izrazanje hvale-
znosti. Ustvarjajmo situacije, v
katerih se bomo vsi pocutili kot
zmagovalci, imejmo jasne cilje.
Dejavno poslusajmo. Razmislimo
tudi o finan¢nem vidiku (prosto-
voljno delo, delo pro bono, nagra-
de). Povezujmo se z drugimi
organizacijami in posnemajmo
primere dobre prakse, da ohra-
nimo ¢im ve¢ moci in energije
za nase osnovne dejavnosti.

Natasa Elvira Jelenc
Foto: Natasa Elvira Jelenc



DRUSTVO ONKOLOSKIH
BOLNIKOV SLOVENIJE

Kotnikova ulica 29, 1000 Ljubljana

Tel.: 041 835 460

OnkoFON za bolnike z rakom: 080 23 55,
vsak dan 0od 9. do 17. ure

E-mail: dobslo@siol.net

Spletna stran: www.onkologija.org

Mednarodno sodelovanje:

« Pot k okrevanju - mednarodna organizaci-
ja za samopomoc¢ zensk z rakom dojk Reach
to Recovery International — Volunteer Breast
Cancer Support — RRI (www.uicc.org),

« Evropska zveza bolnikov z rakom - European
Cancer Patient Coalition - ECPC (www.ecpc.
org),

o Srednjeevropska mreza bolnikov z rakom
plju¢ (Central European Lung Cancer Patient
Network - CELCAPENet (www.celcapa.net/
slovenian/celcapanet/),

« Evropska mreza za raka plju¢ - Lung Cancer
Europe/glas bolnikov z rakom plju¢, njihovih
druzin in prezivelih v EU - LuCE
(www.lungcancereurope.eu/),

. ]
POMOC BOLNIKOM

POT K OKREVANJU - ORGANIZIRANA
SAMOPOMOC BOLNIKOV/BOLNIC
Z RAKOM

« Individualna samopomoc¢ za bolnike/bolnice
z rakom in njihove svojce, Onkoloski institut
Ljubljana
V prostoru info tocke, ki se nahaja na
Onkologkem institutu Ljubljana v pritli¢ju stavbe
D, so prostovoljke/prostovoljci nasega drustva na
voljo ob sredah (9.-13.) in ob petkih (9.-14.30) za
informacije, svetovanje in izdajo publikacij.

Splosna bolnisnica Celje
Info tocka Celje se nahaja v prostorih dnevne bol-
nisnice Oddelka za hematologijo in onkologijo

« Svetovna zveza proti raku trebusne slinavke
— World Pancreatic Cancer Coalition, WPCC
(www.worldpancreaticcancercoalition.org).

Postanite ¢lan tudi Vi!

Clani drustva so lahko zdravljeni in ozdravlje-

ni bolniki, njihovi svojci in prijatelji, zdravstveni
strokovnjaki in vsi, ki so zainteresirani za reseva-
nje problematike raka.

Za v¢lanitev v drustvo izpolnite prijavnico, ki jo
dobite v pisarni drustva, v skupini za samopomoc¢
ali na nasih spletnih straneh. Clani prejmejo ¢lan-
sko izkaznico, placujejo ¢lanarino, so tekoce obve-
$¢eni o delu drustva in redno prejemajo drustveno
glasilo Okno, ki izide dvakrat letno.

Postanite prostovoljec/prostovoljka tudi Vi!
Drustvo vabi vse, ki so uspesno zaklju¢ili zdra-
vljenje raka, prebrodili tezave in bi Zeleli pomagati
drugim kot prostovoljci v programu Pot k okre-
vanju, kot tudi tiste, ki imajo strokovno znanje

ali izkusnje in bi jih lahko razdajali v humanitar-
ne namene tudi v drugih drustvenih programih.
Vabljeni!

Splosne bolnisnice Celje. Prostovoljke so za pogo-
vor na voljo vsak cetrtek med 9. in 11. uro.
Individualni obiski prostovoljk potekajo v splo-
$nih bolni$nicah v Novi Gorici in Slovenj Gradcu
po predhodnem dogovoru.

 Individualna samopomoc¢ za bolnike/bolnice
z rakom in njihove svojce po telefonu
OnkoFON - 080 23 55
Brezplacna telefonska stevilka je namenjena
bolnikom in njihovim bliznjim vsak dan
med 9. in 17. uro, tudi ob nedeljah in praznikih.
Na klice se odziva ve¢ kot 20 strokovno usposo-
bljenih prostovoljcev z osebno izku$njo raka in
strokovnjakov, ki poznajo in dobro razumejo
stiske bolnikov.

OnkoFON

pogovor - razumevanje+ spodbuda

MODRA STEVILKA
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OBVESTILA

o Skupina za samopomoc bolnikov/bolnic z

rakom ON LINE

Na spletni platformi ZOOM ima skupina redna
mesecna srecanja vsak 2. etrtek v mesecu ob

18. uri. Srecanje traja uro in pol. Skupino vodi-
ta: Jadranka Vrh Jermandic, dr. med., in Breda
Brezovar Goljar, podpredsednica Drustva onkolo-
$kih bolnikov Slovenije, z osebno izku$njo raka.
Prijavite se na dobslo@siol.net.

o Skupine za samopomoc bolnikov/bolnic z

rakom

imajo redna mesec¢na srecanja po naslednjem raz-

poredu:

1. Celje: vsako 2. sredo v mesecu ob 15. uri v
sejni sobi kirurske sluzbe Splosne bolnisnice
Celje.

2. Crnomelj: vsako 2. sredo v mesecu ob 17. uri
v prostorih Osnovne $ole Crnomelj.

3. Ilirska Bistrica: vsak 2. ¢etrtek v mesecu ob
18. uri v prostorih Zdravstvenega doma Ilirska
Bistrica.

4. Izola: vsak 1. ¢etrtek v mesecu ob 18. uri v
sejni sobi Splosne bolnisnice Izola.

5. Jesenice: vsako zadnjo sredo v mesecu ob 18.
uri v sejni sobi Zdravstvenega doma Jesenice.

6. Koper: vsak 2. Cetrtek v mesecu ob 18.30 v
sejni sobi Zdravstvenega doma Koper (novi
prostori, Zeleni park 2 na Pristanigki ulici).

7. Krsko: vsak 2. cetrtek v mesecu ob 17. uri v
prostorih Zdravstvenega doma Krsko.

8. Ljubljana: vsak 3. Cetrtek v mesecu ob 16. uri
v prostorih Galerija Druzina, Krekov trg 1,
Ljubljana.

9. Maribor: vsako 3. sredo v mesecu ob 17. uri v
predavalnici Zdravstvenega doma Maribor.

10. Murska Sobota: vsak 2. petek v mesecu ob 15.
uri v predavalnici (knjiznici) Splosne bolni$ni-
ce Murska Sobota, v 5. nadstropju kirurskega
bloka.

11. Nova Gorica: vsak 2. ponedeljek v mesecu ob
17. uri v dvorani krajevne skupnosti Solkan.

12. Novo mesto: vsak 1. torek v mesecu ob 15.30
v prostorih Zdravstvenega doma Novo mesto.

13. Postojna: vsak 1. torek v mesecu ob 18. uri v
sejni sobi Zdravstvenega doma Postojna.

14. Ptuj: vsak 2. torek v mesecu ob 17. uri v sejni
sobi Doma upokojencev, Volkmajerjeva 1-3,
Ptuj.

15. Ribnica: vsak 4. ponedeljek v mesecu ob
17. uri v sejni sobi v 1. nadstropju
Zdravstvenega doma dr. Janeza Orazma v
Ribnici, Majnikova 1.

16. Sezana: vsak 2. torek v mesecu ob 16. uri v
prostorih Zdravstvenega doma Sezana.

17. Slovenj Gradec: vsako 1. sredo v mesecu ob
16. uri v Bolni$nici Slovenj Gradec.

18. Trbovlje: vsako zadnjo sredo v mesecu ob 17.
uri v sejni sobi Zdravstvenega doma Trbovlje.

19. Trzic: vsak 2. ponedeljek v mesecu ob 15.30 v
prostorih Zdravstvenega doma Trzic.

20. Velenje: vsak 3. torek v mesecu ob 18. uri v
Zdravstvenem domu Velenje.

Migrihs Sobota
Lwen| Grades.  Mavibos
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Srecanja skupin za samopomoc se lahko udele-
Zite brez predhodne prijave, Ceprav $e niste v¢la-
njeni v drustvo. Vsako skupino vodi prostovolj-
ski tim: prostovoljec/ka koordinator/ka skupine
in strokovni vodja.



Onko Bolnik Bolniku je spletno sticisce, kjer se
lahko bolniki med seboj spoznajo in individualno
povezejo. Ve¢ informacij: www.onkobolnikbolniku.si

ONKOBolnikBolniku.si

Spletno mesto Drustva onkoloskih bolnikov

Slovenije www.onkologija.org

Na nasem spletnem mestu boste nasli $tevilne vero-
dostojne informacije in opise razli¢nih vrst raka,
seznanjeni boste z novicami in pomembnimi dogod-
ki ter podatki o programih, ki jih v drustvu izvaja-
mo.

Audio vodnik: Poti k zdravju na spletnih straneh
- vsebuje vaje sprostitve in nazornega predstavljanja
po Simontonovi metodi avtorice Marije Vegelj Pirc,
povzete po knjigi Carla Simontona Ozdraveti. Audio
posnetki vaj so dosegljivi v razdelku Pot k okrevanju
oziroma na povezavi:
http://www.onkologija.org/pot-k-okrevanju/vaje-
-sprostitve-nazornega-predstavljanja/

Drustvo na socialnem omrezju facebook

Obiscite nas na www.facebook.com/drustvo.onko-
loskih.bolnikov in se pridruzite izmenjavi mnenj,
oglejte si slike dogodkov in dodajte svoj komentar.

I
DRUGA OBVESTILA

PALIATIVNA OSKRBA

Paliativna oskrba je aktivna celostna obravnava bol-
nika z neozdravljivo boleznijo in nudi podporo bol-
niku in njegovim bliZnjim. Vecina bolnikov potrebu-
je osnovno paliativno oskrbo, ki jo zagotavljajo zdra-
vstveni delavci na primarnem nivoju zdravstvenega
varstva (druzinski zdravnik in patronazna sestra);
nekateri potrebujejo obc¢asno kraj$o obravnavo v
bolnisnici pri svojih le¢ecih specialistih, le nekateri
pa potrebujejo tudi specializirano paliativno oskrbo.

KonTakT

Onkologki institut Ljubljana, koordinator za paliativ-
no oskrbo: 030 662 139, med 10. in 13. uro.

Izven rednega urnika je $tevilka namenjena le bolni-
kom, ki so Ze vklju¢eni v 24-urno telefonsko sveto-
vanje, ob primerih akutnih poslabsanj in ob potrebi

po telefonskem posvetu.

AMBULANTA ZA ONKOLOSKO
GENETSKO SVETOVANJE

Deluje na Onkoloskem institutu Ljubljana in se
nahaja v 3. nadstropju stavbe C. V ambulanto za
onkologko genetsko svetovanje lahko bolnika napoti
osebni zdravnik ali zdravnik specialist, ki trenutno

obravnava posameznika.

Za dodatne informacije poklicite 01/5879-649 (pon.,
sre., pet. od 9.-10. ure) ali piSite na
genetika@onko-i.si

SLOVENSKO DRUSTVO HOSPIC

Gosposvetska cesta 9, 1000 Ljubljana
Tel.: 01 24 44 493

E-mail: info@hospic.si

Spletna stran: www.hospic.si

Drustvo spremlja neozdravljivo bolne in njihove
svojce in nudi oporo zalujo¢im.
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PIC - PRAVNO INFORMACIJSKI CENTER
NEVLADNIH ORGANIZACIJ

Pravno-informacijski center nevladnih organizacij -
PIC nudi svetovanje in zagovorni$tvo po nepridobi-
tni ceni, in sicer 18 evrov za vsako zadetno polovico
ure. Prav tako nudi strokovno svetovanje s podrocja
socialnih zavarovanj predvsem ZPIZ-a.

KontakT

naslov: Metelkova 6, 1000 Ljubljana, Slovenija
tel.: + 386 1 521 18 88, mobi: + 386 51 681 181
e-mail: pic@pic.si, stran: http://pic.si/

ZASTOPNIKI PACIENTOVIH PRAVIC

Bolnik se lahko kadarkoli obrne na enega izmed
zastopnikov pacientovih pravic, ki mu lahko sve-
tuje, pomaga ali ga po pooblastilu celo zastopa pri
uresnic¢evanju pravic po Zakonu o pacientovih pra-
vicah. Ve¢ informacij dobite na spletnem naslovu
Ministrstva za zdravje RS:
https://www.gov.si/teme/pacientove-pravice/

DONACIJE 1Z DOHODNINE

V dav¢ni napovedi lahko 1 % dohodnine
namenite naSemu drustvu. Davcna $tevilka je:
75350360. Hvala za Vaso pomoc!

ZAHVALA ZA DONACIJE 1Z DOHODNINE

Vsa sredstva bomo namensko porabili za izvaja-

nje programov samopomoci in svetovanja, $ola-

nje prostovoljcev in izdajo publikacij za bolnike.

Upamo, da nas boste $e naprej spremljali in pod-
pirali nase delo.

Iskreno se vam zahvaljujemo.

Ana Zlicar, predsednica

UGODNOSTI V ZDRAVILISCIH
za ¢lane Drustva onkoloskih bolnikov Slovenije

Za uveljavljanje popustov se javite v recepciji; za
identifikacijo potrebujete ¢lansko izkaznico in oseb-
ni dokument.

Ugodnosti vam nudijo v naslednjih zdravilis¢ih:

* TermE DOBRNA D. D.

Clani Drustva onkologkih bolnikov Slovenije so

na osnovi veljavne ¢lanske izkaznice in osebnega

dokumenta upraviceni do uveljavljanja popustov
na redne cene naslednjih storitev:

- 10 % popusta na redne cene programov bivanja
(redni hotelski cenik, medicinski programi z
namestitvijo, wellness programi z namestitvijo,
kratki oddihi in razvajanja z namestitvijo),

- 10 % popusta na redne cene storitev v masa-
zno-lepotnem centru La Vita (ne velja za pake-
te storitev in za posebne akcije),

- 10 % popusta na redne cene storitev
Medicinskega centra (ne velja za specialisticne
preglede, zdravstveno nego, posebne ponudbe
paketov storitev in akcije).

Veljavnost ugodnosti: od 2. 1. do 29. 12. 2025

Obvezna je predhodna rezervacija termina - ob
rezervaciji sporocite, da ste ¢lan Drustva onkolo-
skih bolnikov Slovenije. Ponudbo lahko rezervi-
rajo in koristijo le ¢lani Drustva zase (razen pri
programih z bivanjem velja ugodnost tudi za ozje
druzinske ¢lane - zakonec, izvenzakonski partner,
otroci). Popusti veljajo za individualne rezervacije,
brez posredovanja agencij. Med seboj se ne seste-
vajo in ne veljajo za posebne ponudbe ali akcijske
cene.

Na recepciji Masazno lepotnega centra, recepciji
medicinskega centra Dobrna Medical in hotelski
recepciji se ¢lani identificirajo z veljavno ¢lansko
izkaznico in osebnim dokumentom.

Terme TopoLSicA

- 15 % popusta na vstopnice za kopanje v termal-
nih bazenih, masaze in fizioterapevtske storitve,
- 10 % popusta na rezervacijo namestitev v

Hotelu Vesna***.

GRrAND HoTeL RoGgaska — RoGgaska RESORT

- 25 % popusta na celodnevne vstopnice za kopa-
nje na Rogaski rivieri. Ta bo odprta od maja do
oktobra - ve¢ na www.rogaska-resort.com),

- najmanj 10 % popusta na aktualno ponudbo za
bivanje v Grand hotelu Rogaska (dodatni vedji



popusti ob vkljucitvi v Grand Loyalty
klub). Program za seniorje ze vkljucuje

- Cene veljajo za ¢lane Drustva onkolo-
$kih bolnikov Slovenije in njihove dru-
zinske clane.

¢ TermEe Zre¢e IN KTC RoaLa

- 10 % popusta na redne cene penzion-
skih storitev za KTC Rogla in Terme
Zrece.

DRUSTVENE
PUBLIKACIJE

Z zbirkami knjizic Dobro je vedeti, Vodniki
in Povezave zelimo $iriti znanje in védenje o
razli¢nih vrstah bolezni in njihovem zdra-
vljenju. Posebej vzpodbudna so pri¢evanja
bolnikov, ki so za Vas iskreno podelili svoje
izkusnje z boleznijo.

Knjizice kot tudi zgibanke in brosure lahko
dobite v pisarni drustva ali jih narocite na
na$em spletnem mestu: http://www.onko-
logija.org/publikacije/, na katerem jih lahko
tudi preberete.

PUBLIKACIJE NA ZALOGI

KNJiZicE:

Rak prostate — dnevnik bolnikov z rakom
prostate, Limfedem - kaj moram vedeti o
limfedemu, Izbrani izdelki za samozdravlje-
nje in pomisleki pri njihovi uporabi v onko-
logiji, Rak trebusne slinavke, Rak plju¢, Rak
$¢itnice, Mamografija, Hormonsko zdra-
vljenje raka, Zdravljenje bolec¢ine pri raku,
Kirursko zdravljenje raka dojk in rekon-
strukcija dojke, Ziveti s kostnimi zasevki.

ZGIBANKE:

Ko v druzino vstopi bolezen, Kako prepre-
¢imo limfedem, Komunikacija v druzini,

Dusevna stiska pri bolnikih z rakom, Raki glave in vratu,

Kozni melanom, Rak trebusne slinavke, Rak dojke, Rak
plju¢, Rak mod, Rak prostate, Rak $¢itnice, Mozganski

tumorji, Hormonsko zdravljenje raka prostate, Kaj je imu-

noonkologija.

PRISTOPNA IZJAVA

Vabimo Vas, da postanete €lan Drustva onko-
loskih boinlkov tudl VL. Vsem, K se soofajo 2
bolemnijo In potrebujejo pomoé, so drustveni pro-
grami brezplatno na voljo. Po oddanl pristopni Iz-
JaM In plaani Elanarini boste prejell zadnjo Ste-

vilko glasila Okno In &lansko Zkaznico, s katero
boste lahko uveljavijali nekatere ugodnost.
Vabljen! tudi vsi, ki se Zeiite akthvno vidjuéiti in po-
magatl sobolnikom v programin nadega drustva.

Onkolodki bolnik DA NE (ustreno oblk)

Dwmmmmmm
tev za uporabo mojih osebnih podatkov za potrebe vode-
nja evidence élanstva in cbveSanje, v skladu z zakono-
-l e & nodatl

Podpis Datum

Podrodje, na katerem bi vas veselilo delovati motrgj drustva:

Vasa osabne podatka bomo vodlf samo Za potrebe Drusiva vskladuz EU
ZakonDda0 i Pravinikom, ki urels varovsrje Osebnih pocladiow.

__________________________________________________________
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DRUST‘&’O
?' ONKOLQSKIH

BOLMIKOV

SLOYENIJE

Izdajo te Stevilke so financno omogocili:

FUNDACIJA ZA
FINANCIRANJE
INVALIDSKIH IV

HUMANITARNIY FIHO - Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij
ORGANIZACL

V REPUBLIKI
SLOVEMN

g REPUBLIKA SLOVENIJA

MINISTRSTVO ZA ZORaviE  MiNistrstvo za zdravje RS

Zahvaljujemo se tudi Stevilnim neimenovanim posameznikom in organizacijam, ki z razumevanjem
podpirajo delovanje drustva.

Poslovni ra¢un: 0201 4001 5764 598

Vabimo Vas, da se pridruzite nasim sponzorjem in donatorjem!

Svojo podporo lahko izkazZete tudi tako, da namenite do 1 % dohodnine Drustvu onkoloskih
bolnikov Slovenije - davc¢na Stevilka je 75350360.
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