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PSIHO-ONKOLOGIJA

Psino-onkoloska podpora bolnikom in njihovim svojcem

KAR NAS NE ZLOMI, NAS OKREPI

Od letodnjega septembra naprej bomo v novih prostorin Zdruzenja
EuropaColon Slovenija (Vrazov trg 1, Ljubljana) in na Oddelku za onkologijo
UKC Maribor omogodili psinolosko pomoc vsem, ki ste zboleli za rakom

ali imate v svoji druzini svojca, obolelega za rakom. Pomoc je na voljo
brezplacno in zanjo ne potrebujete napotnice zdravnika. Zaradi lazje
organizacije vas prosimo le, da se predhodno najavite na telefonskih
Stevilkah: 031 313 258 in 041 574 560. PomocC bodo ponudile tri izkusene
terapevike, ki jin predstavljamo v nadaljevanju.

Zbrala in uredila: Maja Juzni¢ Sotlar
Foto: osebni arhivi

Dr. Polona Ozbic¢, univerzitetna podrocja Zalovanja, samomorilinosti  Zalovanja je zagovarjala tako
diplomirana pedagoginja, se svOj znanstveni magisterij z
7e dobro desetletje posveca naslovom Neizzalovana izguba

posameznika ob smrti druzinskega
Clana v kontekstu druzinskega
konteksta kot doktorsko
disertacijo na Oddelku
za psihologijo Filozofske
fakultete z naslovom
Vloga spola v
procesu zalovanja
ob smrti bliznjega
druzinskega Clana
pod mentorstvom dr.
Onje Grad Tekavcic.
Redno izvaja tudi
strokovna predavanja
in delavnice za razlicne
organizacije v Sloveniji
in objavlja prispevke
S svojega strokovnega
podroc¢ja tako za strokovnjake

proucevanju procesa zalovanja ob
smirti bliznje osebe zaradi razli¢ninh
vzrokov smrti. Svoja spoznanja
ves ¢as prenasa v prakso.

Pri individualni ali skupinski
obravnavi posameznika,

ki se je zaradi izgube

znasdel v stiski, razume

ZalujoCega v druzinskem

sistemu, iz katerega ta

izhaja.

Zaposlena je bila na
Univerzitetni psihiatri¢ni

kliniki Ljubljana, kjer je bila
koordinatorka in izvajalka
nacionalne raziskave o
zalovanju, trenutno pa je
raziskovalka na Kliniki Golnik na
podrocgju paliativhe oskrbe pri kot za ZalujocCe.

evropskem projektu ACTION, in V okviru Zdruzenja EuropaColon bo
sicer na podro&ju vnaprej$njega izvajala psiholosko svetovanje in
nacrtovanja oskrbe. Redno se in paliativne oskrbe. S podrogja terapije z ZalujoZimi v Ljubljani in v
udeleZuje znanstvenih konferenc s Mariboru.

KOLOS kP
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SO usklajene z vasimi potfrebami.«
Zadnjih petnagjst let se pri svojem
delu sreCuje predvsem z ljudmi,

Aleksandra Oberstar, srednja
medicinska sestra - babica,
diplomirana ekonomistka, NLP
praktika in praktika hipnoze. Njeno
osebno vodilo je: Kar nas ne
zZlomi, nas okrepi,«

Zivlienje jo je Ze v ranem otrostvu
postavilo na preizkusnjo in ji
poslalo lekcijo prezgodnje smrti
mame ter jo, kot pravi, s tem
izoblikovalo v borko, ki mora

biti frdna, predvsem pa

mocna, ne glede na vse,

kar se dogaja.

Skozi leta dela na podrocju
zdravstva in gospodarstva

je pridobila veliko izkusenj

in vedenja o delovanju z

ljudmi in za ljudi. »Moje delo je
pogosto vkljuCevalo redevanje
osebnih problemov posameznikov
na razlicnin podrocjih Zivljenja.
S pridobljenimi izkusnjami in
znanjem vam lahko pomagam
prepoznavati nove zacetke in
prave usmeritve na poti Zivljenja, ki

obolelimi za rakom debelega
Crevesa in danke ter z ljudmi s
kroni€nimi Crevesnimi obolenji.

izoblikovala spoznanja, da bolezen
vedno

Dr. Vesna Radoniji¢ Miholic,
specialistka klinicne psinologije,
je do upokajitve sodelovala pri
razvijanju in izvajanju programov
rehabilitacije na Univerzitetnem
institutu RS za rehabilitacijo
Soca. Vrsto let je sodelovala
tudi na podrocju
psiho-onkologije na
Onkoloskem institutu

Ljubljana. Ob tfem

je sodelovala tudi

z drustvi bolnikov

(Drustvo onkoloskin

bolnikov Slovenije,

Zdruzenje bolnikov s

CVB, Zdruzenje multiple
skleroze Slovenije).

Aktivno je delovala

tudi na raziskovalnem in
pedagoskem podrocju.
Dolgoletne izkusnje pri delu

z bolniki in njihovimi svojci so

To delo ji je dalo ogromno
priloZznosti in moznosti skupnega
razreSevanja stisk ljudi, ki se vrtijo
v zacaranem krogu, iz katerega
sami le tezko najdejo pot. Pri
iskanju novih poti je potrebno
poudariti pomen pravilnega
pristopa in nacina komunikacije
ter brisanje starih vzorcev, ki
Cloveka privedejo do stanja,
v kakrSnem se je znasel. »S
svojim delom tako ljudem
pomagam pri reSevanju
osebnih stisk in tezav, ki pa
ga z moznostjo delovanja
preko Zdruzenja EuropaColon
lahko Se dodatno razsirim.
Svoje izkudnje in znanje zelim
deliti z vami ter vam pomagati
pri iskanju in premagovanju
notranjih stisk, povezanih s
spremenjenim zdravstvenim
stanjem in boleznijo.

»Kar vas ne zlomi, naj vas, z
mojo pomocjo, okrepi.«

poseze tudi na dusevnost, da
hkrati preko medsebojnih odnosov
posega Vv zivlienja bolnikovih
bliznjin. Prav iz duSevnosti
pa lahko bolnik &rpa
mocC za razvijanje
kakovostnega
Zivlienja ob
bolezni in po
njej.
»Mnogokrat
prav
soocenje
s tezko in
0grozajoco
boleznijo
odstre vso
lepoto in
dragocenost
Zivlienja samega
ter vzbudi v
posamezniku mo¢&, o
kateri prej ni niti slutil, da jo

premore.«
7
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IVKA GLAS

Intervju: Ivka Glas, predsednica EuropaColon Slovenija

NUJNA JE PROFESIONALIZACIJA

DRUSTEV

Lansko leto je Zdruzenje EuropaColon Slovenija obelezilo deseto obletnico delovanja in to je
vsekakor dobra priloznost za pregled dela v tem obdobju. Ze od samega zacetka je na Celu
slovenske organizacije Ivka Glas, zato smo jo povabili k pogovoru, v katerem je razkrila poglede
Zdruzenja in njegovo usmeritev v naslednjih lefin.

Pise: Maja Juznic¢ Sotlar
Foto: Franc Miso Sotlar

Ivka Glas, univ. dipl. ekon.,
predsednica EuropaColon
Slovenija: »Dobra je tista kirurska
ekipa, ki na leto opravi vsaj 150
dolocéenih operacij. Glede na
majhnost nasega prostora bi se
zato zavzemala za referencne
centre, ki bi zaposlovali vrhunske
strokovnjake, ki bi opravijali
kompleksne operacije.”

«Kako ocenjujete
delovanje Zdruzenja v
prvih desetih letih?

Upam si trditi, da smo dosegli

kar nekaj pozitivnih rezultatov.
Prvih deset let smo se posvecali
predvsem raku debelega Crevesa
in danke. Za nase paciente smo
izdajali zZliozenke, v katerih smo

;

predstavili bolezen z vseh moznih
vidikov in s tem na poljuden nacin
razloZili strokovne stvari, ki jin

ljudje pogosto tezko ali sploh ne
razumejo. Zelo veliko ¢asa smo
namenili fudi organizaciji predavanj
za lai¢no javnost, s katerimi Zelimo
dvigniti nivo znanja in informacij,
zlasti zato, da se bodo ob teZzavah
ljudje znali ustrezno odzvati in
poiskati pomoc pri zdravniku.
Redno smo izdajali tudi brezplacni
Koloskop, v katerem seznanjamo
bralce z vsemi novostmi s podrocja
obravnave raka, aktivno smo
podpirali presejalni program

Svit. Aktivni smo bili tudi pri
izobraZzevanjin za strokovno javnost,
pri dogovorih z odloCevalci in na
mednarodnem nivoju.

Lansko leto ste se razsirili
na vse rake prebauvil.

Tako je. To smo naredili na pobudo
in povabilo mati€ne organizacije
EuropaColon, saj se zavedamo,
da smo vV letih delovanja v vedini
drzav Clanic naredili vsi kar veliko
za izboljSanje stanja na podrocgju
raka debelega Crevesa in danke,
bistveno manj pa je narejenega
za bolnike z ostalimi raki prebavil,
ki pa jih seveda ni malo in imajo
enake ali $e hujSe probleme, za
katere mora nekdo poskrioeti. Zlasti

so velike potrebe na podrocju
obravnave raka trebusne slinavke,
kamor usmerjamo veliko svoje
energije.

Kako dobro je po vasem
mnenju poskrbljeno

za nase bolnike z raki
prebavil?

Precej dobro. Zavedati se moramo,
da imajo nasi bolniki na voljo tako
rekoC vse: presejalni program Svit,
zdravljenje v multidisciplinarnih
timih, zdravila, testiranje na
biomarkerje, poleg tega pa Zivimo
v drzavi, ki ima zelo dober register
raka (zdaj so v pripravi tfudi Klinicni
registri, op. a.), drzavni program

za obvladovanje raka, torej zelo
zelo dobro podlago za obravnavo.
Zlasti so veliki uspehi na podrocju
obravnave raka debelega
Crevesa in danke, kar je v veliki
meri zasluga tudi programa Svit.

Ko smo se ustanavljali in smo na
prvi tiskovni konferenci opozorili,
da to obliko raka v vec kot 80
odstotkih odkrivajo v metastatski
oziroma razsejani obliki, ko je
prezivetje krajse in zdravljenje

zelo zahtevno, je danes odstotek
odkritih bolnikov v fem stadiju pod
50 odstotki. Tudi incidenca oziroma
Stevilo novih primerov na leto je



upadlo, kar je edinstven fenomen,
to pa predvsem zaradi odkrivanja
predrakavih sprememb, ko raka
dobesedno preprecimo. To so v
resnici veliki uspehi! Vsi bi morali
vloziti kar najve fruda v zgodnje
odkrivanje vseh rakov, sqgj je v tem
primeru zdravljenje krajse in lazje,
prezivetje pa bistveno daljse.

Ali lahko re¢Gemo, da je
rak debelega ¢revesa in
danke zZe postal kroni¢éna
bolezen?

Lahko bi o njej govorili tako. Vedno
vecl bolnikov stroka lahko pozdravi,
pa tudi za metastatske bolnike je
na voljo bistveno vec individualnih
terapij. Prav ta rak je eden redkih,
pri katerih je moZzno dolocene
bolnike z metastatsko boleznijo
pozdraviti. Ostale pa lahko
zdravijo z vrsto ucinkovitih terapij in
prezivetje se je v zadnjem desetletju
Vv povprecju zelo popravilo.

Zal tega ne moremo trditi
za ostale rake prebavil.

Zal polozaj pri raku poziralnika,
frebudne slinavke, jeter in v
doloceni meri tfudi zelodca ni
enako spodbuden. Eden od
razlogov je zagotovo v fem, da je
te rake pogosto tezko odkriti, zato
jin posledi€no diagnosticirajo v
poznih stadijin. To je zlasti o&itno pri
raku trebusne slinavke, kjer ljudje
pogosto isCejo pomoc pri razlicnih
zdravnikih, preden dobijo diagnozo.
Ker je stafistika prezivetfja tega

raka naravnost grozljiva, smo zaceli
svVojo dejavnost usmerjati vanj in
ker je prav diagnoza eden vedjih
problemov, smo zeleli opozoriti tudi
vse zdravnike, zlasti na primarnem
nivoju, da pomislijo na to bolezen.
V letodnjem letu smo tako pripravili
prvo v seriji izobrazevanj o tem
raku in nanj povabili zdravnike
druzinske medicine, medicinske
sestre in magistre farmacije, saj

so prav oni tisti, ki najpogosteje
prinagjajo v stik z bolniki, Se preden fi
izvedo za diagnozo, a se ob svojih
tezavah obracajo nanje. Zato je

INTERV JU:

pomembno, da primarna stroka
pozna simptome in znake in &im
prej napoti bolnike na pravo in
ustrezno diagnostiko. To je resni¢no
pomembno, saj projekcije kazejo,
da bo tega raka vse vec - zdagj
zboli okoli 400 ljudi na leto, okoli
380 jih umre. Situacija je povsod po
svetu dokaj podobna.

Kaksno je stanje pri drugih
rakih prebavil?

Tudi pri drugih rakih prebavil ni

kaj dosti bolje. Tudi rak zelodca

se odkriva pozno, a se ga vseeno
lazje diagnosticira, poleg tega

je na voljo nekagj ve¢ moznosti
zdravljenja. Pri raku jeter je stanje
podobno pesimisticno kot pri
trebudni slinavki. Tudi tu je malo
zacetnih simptomov in posledicno
bolezen odkrivamo v poznih
stadijih, ko je terapevtskih moznosti
zelo malo. Zelimo si, da bi bili
zdravniki druzinske medicine bolj
pozorni in bi vsakega, ki izraza
tezave, ki vsaj malo dajejo slutifi
na moznost raka na prebavilih,
poslali na hitro diagnostiko in ko
dobijo rezultate, da jim pomagajo
pri nadaljnjem zdravljenju. Vemo,
da imamo v Sloveniji ve¢ centrov,
kjer se ti bolniki lahko zdravijo. Na
nas se obracajo pacienti in nas
vpradajo, kam nagj se grejo operirat,
da bo zanje najbolje. Zdaj se
namrec lahko operirajo prakti¢no
v vseh bolnidnicah, kar verjetno ni
najbolje, sqj je rak bolezen, ki terja
izrazito multidisciplinaren pristop

k obravnavi in mislim, da bi bilo
za bolnike in tfudi drzavo najbolje,
Ce bi imeli referencne centre, kjer
bi se posamezniki lahko operirali
in kjer bi nadaljevali s sistemskim
zdravljenjem, €e bi bilo potrebno.

Okoli tega je Ze dolgo
veliko govora, a mnogi
se vedno Zelijo vecjo
razprsenost zdravijenja in
moznost le-tega v blizini
doma.

Na neki konferenci smo slisali, da
nase bolnike operirajo v prakficno

IVKA GLAS

vsaki bolnidnici, kjer imajo kirurski
oddelek, sistemsko zdravljenje pa
je mozno v sedmih bolnisnicah.
Osebno tega nacina ne podpiram,
ker vemo tudi iz tujin praks, da je
dobra tista kirurska ekipa, ki na leto
opravi vsaj 150 dolo&enih operacij.
Glede na majhnost nasega
prostora bi se zato zavzemala za
referenCne centre, ki bi zaposlovali
vrhunske strokovnjake, ki bi
opravljali kompleksne operacije.
Slovenija je majhna in pot od
Murske Sobote do Izole fraja zgol;
fri ure, zato ni potrebno, da se v
vseh bolnisnicah zdravi vse. Bolje bi
bilo, da bi se posamezne bolnisnice
specializirale za posamezna
podroc¢ja in na ta nacin bolnikom
nudile vrhunske storitve. To bi bilo
fudi veliko ceneje.

Povedali ste, da je v
Sloveniji dobro poskrbljeno
za zdravljenje raka; kaj pa
druga podrocja, denimo
celostna rehabilitacija?

To podrocje je v Sloveniji $e vedno
zelo pomanijkljivo urejeno. Vsak
bolnik pa tudi svojci, ko izvejo za

tako tezko bolezen, dozivijo Sok

in potrebujejo kar nekaj Casa, da
se znova zberejo in dobijo tla pod
nogami. PriCeti z zdravljenjem

in ga tudi dokonc&ati, ni tako
enostavno. Zato vseskozi stremimo

:
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po psihosocialni obravnavi.

Vemo, da je v celotni Sloveniji to
podrocje izrazito podhranjeno, da
usposobljenih klini¢nih psihologov Zal
ni dovolj in je tudi na Onkoloskem
institutu ekipa zelo majhna. Saj se
trudi, a e zdale€ ne more pokrifi
vseh potreb. Mislim, da nas tu ¢aka
$e veliko dela. Ze na vizitah bi morali
zdravniki v ¢asu hospitalizacije
nujno vkljuciti v obravnavo tudi
psihologa. Ce je prisotna apatija in
ni optimizma, je zdravljenje tezje. V
zdruzenju ugotavljamo, da je nekaj
premikov tudi na tem podrocju,
zlasti odkar je na Onkoloskem
inStitutu zaCela delovati Info tocka,
v kateri lahko vsa drustva dezuramo
in nudimo bolnikom in svojcem
raznovrstno pomoc in svetovanje.
Obiska je vse vec in vidimo, da je
veliko Ze, Ce se pacient ali svojec
sreCa z ozdravljenim bolnikom, ki
mu pove, da ni lahko, a da se da
premagati marsika;.

Drugi problem je tudi klinicna
prehrana pri pacientin, Pomembno
je, daje vsak Ze v Casu, ko Caka

na operacijo ali na zdravljienje s
kemoterapijo, delezen tovrsthe
pomodi in ustrezne prehranske
podpore. Vemo, da je onkolosko
zdravljenje zelo zahtevno in je
ustrezna prehranska podpora iziemno
pomembna. Samo dobro prehranjen
bolnik je lahko kos veCmeseCnemu
zdravljenju, zato tega vidika nikakor
ne bi smeli zanemariti. Nanj bi morali
biti pozorni vsi, tudi druzinski zdravniki
in $e zlasti patronazne sestre.

Problem zase je tudi
paliativna oskrba.

V zadnjem Casu se na nas obraca
vse vec svojcev, ki dobijo v
domaco oskrbo hudo oziroma
terminalno bolne ljudi. Morali bi

se organizirati v mrezo tock, ki bi
delovale na terenu po vsej drzavi
in ki bi skrbele za tovrstne bolnike
po odpustu iz bolnidnic. Tu bi imele
zlasti pomembno viogo patronazne
sestre, sqj obiskujejo paciente na
domu Ze zdaj. Zal pa je v praksi
tako, da na domove teh bolnikov
prihgjajo brez pravih informacij

o .

o stanju bolnikov, predvsem pa
brez dodatnih specifi¢nih znanj za
nego onkoloskega bolnika in so
posledi¢no v veliki stiski tudi one.
Ker pa gre sodobno zdravljenje
vse bolj v smer kratkotrajnega
zdravljenja v bolnisnici, ve€inoma
pa je bolnik v domacem okolju,
bi res potrebovali dodatno
usposoblien kader, ki bi lahko
ustrezno poskrbel za vse vel
bolnikov na njihovem domu, zlasti
Vv primerih razsiriene bolezni, ko
bolnik potrebuje zelo Siroko paleto
pomocdi.

Zivljenje po raku je tudi
poglavje, o katerem zelo
malo govorimo.

Res je. Najlepse je, ko se zdravljenje
konca in se lahko vrnes nazagj v svoje
okolje in Zivljenje, na delo. Seveda te
rak zaznamuje, saj to niso enostavne
terapije in poznih posledic je kar
nekaqj. Tudi delodajalci bi morali

biti vklju€eni v obravnavo, da jih
izobrazimo o tem, da rak ni ve¢ smrt
in da so ljudje po zdravljenju lahko
enako dobri delavci. Prav zaradi teh
tabujev mnogi nocejo govoriti 0 svoji
bolezni.

Pred dvema letoma ste
pristopili k zdruzenju
organizacij bolnikov z
rakom ONKO NET. Kateri
so bili glavni vzgibi?

Trenutno se je v zvezo ONKO NET
povezalo Sest drustev predvsem z
namenom, da reSujemo sistemske
probleme, ki se ficejo vseh bolnikov
z rakom. Vsa drustva e vedno
vsako zase delujemo na podrodjih,
ki smo si jin izbrala, skrbimo za
ozavescanje, izvajamo svetovanje
in razlicne oblike pomoci za bolnike
in svojce, skupqj pa se lotevamo
vprasanj, kot so denimo ureditev
mreze paliativnhe oskroe, urejanja
klinicne prehrane na Onkoloskem
institutu, urejanje problematike
podaljsanih bolniskin dopustov in
prezgodnjega upokojevanja in
podobno.

Ukvarjate se s stevilnimi
resnimi problemi, a ste eno
redkih drustev, ki deluje
na povsem prostovoljski
osnovi. Kako potrebna je
profesionalizacija?

V letodnjem letu smo kon&no
dobili svoje prostore. Do sedaj smo
vso dokumentacijo hranili Clani

po svojin domovih, tudi sestanke
smo imeli veCinoma tam. Zato so
prostori res velika pridobitev, sqj

bomo za bolnike lazje dosegljivi,
poleg tega bomo lahko izvajali
dolocene programe, ki jih do
sedaj nismo mogli ravno zaradi
pomanjkanja prostora. Kar se

tiCe profesionalizacije, mislim, da
je to vsekakor prihodnost dela v
drustvin. Ce pogledam na za&etek
nasega delovanja in danes, je zdagj
organizacijskega, administrativnega
in operativnega dela bistveno
vecl, poleg tega moramo stalno
slediti stroko, hoditi na sestanke,
pridobivati sredstva ... vse to terja
Cas in tezko je dobiti ljudi, ki bi to
hoteli poceti redno in brezplacno.
Zato bi bilo nujno urediti
placevanje. Imamo podpornike,

ki nas prepoznajo in priznavajo
pomen nadega dela, zato bi se
jim na tem mestu rada zahvalila,
enako tudi ministrstvu, ki nas je lani
kon&no podprlo s konkretnejsimi
sredstvi. Vsekakor vidimo, da na
prostovoljski osnovi ne bomo mogli
vel dolgo slediti vsemu tfempu
dela, ki smo si ga zadali.



TEKMOVATI

REGISTER RAKA V SLOVENIJI

BISTVO JE IZBOLJSEVATI, NE

Za spremljanje najpomembnejsih zdravstvenih pojavov oziroma za prikaz osnovnih zdravstvenih
kazalnikov ima vecina razvitih drzav vzpostavljen rutinski sistem zbiranja podatkov. Tudi v Sloveniji
imamo zakonsko predvidenih precej zdravstvenih registrov, vendar jin le pescica zgledno
opravlja svojo viogo. Med njimi je zagotovo najprepoznavnejsi Register raka Republike Slovenije.
Slovenija ima enega najboljsin registrov raka v svetu, ki na ravni celotne populacije deluje ze

od 1950, obenem pa smo ena prvih evropskin drzav, ki poleg obstojeCega splosnega uvaja tudi

kliniCne registre.

Pise: Maja Juznic Sotlar

Prof. dr. Vesna Zadnik, dr. med.,
vodja Registra raka RS: »Nas register
je eden najstarejsih v Evropi in

svetu ter tudi eden najboljsih, kar
nam priznava tudi stroka v tujini

in kar prav gotovo premalokrat
poudarimo! Sploh zato, ker
govorimo o eni najbolj popolnih
zdravstvenih zbirk podatkov sploh.«

V registrih zbiramo podatke,

ki omogocajo spremljanje
populacijskih kazalnikov bremena
neke bolezni. Tako deluje register
raka z namenom zbiranja in
obdelovanja podatkov o incidenci
raka in o prezivetju bolnikov z
rakom. Omogoca tudi prikaz

prevalence, medtem ko se podatki

o umrljivosti belezijo v registru umrlin.

Pripraviti in voditi register katere koli
bolezni je vse prej kot enostavno,
saj zahteva zelo veliko dobre
organizacije, usposoblienega

Prvi korak k obvladovanju vsake
bolezni pa je natan€no merjenje in
spremljanje vseh njenih kazalnikov,
vklju€no z rezultati zdravljenja. Samo
tako lahko stroka vidi, kako uspesna
je, predvsem pa lahko nacrtuje vse
pofrebne izboljsave. V Sloveniji se

Register raka RS je pravkar objavil podatke za 2015 in prof. dr.
Zadnik pove, da pogosto slisijo o¢itek o zastarelosti podatkov Ze
tisti hip, ko so javni. Sama se zaveda te pomanjklijivosti in si Zeli,

da bi bila njihova odzivnost krajsa. A za to potrebujejo tesnejse in
zavzetejse sodelovanje vseh zdravstvenih ustanov, ko je beseda o
sporoc¢anju podatkov. Resitev v tej smeri bi prav gotovo bil sistem
aktivne registracije, kar pomeni, da bi zaposleni na Registru raka RS
sami obiskovali zdravstvene ustanove po drzavi in iz informacijskega
sistema jemali podatke, ki jih potrebuje register. »Tako bomo hitrejsi
in boljsi, saj ne bomo vec pasivno ¢akali, da nam bodo posamezne
ustanove posiljale podatke. Te spremembe predvideva tudi Drzavni
program za obravnavo raka.«

kadra in seveda ustrezno finan¢no
podlago. Na podrocju onkologije
je sistem registracije poznan ze
zelo dolgo tako v Sloveniji kot tudi
v svetu. Zakaj prav rak? »Eden od
razlogov je prav gotovo tudi v tem,
ker je Ze zelo dolgo prepoznan

kot tezka bolezen, za katero so si
generacije zdravnikov prizadevale,
da bi jo nekoc le lahko obviadali.

lahko pohvalimo, da imamo zelo
dolgo tradicijo registriranja raka.
Nas register je eden najstarejsih

v Evropi in svetu ter tudi eden
najboljsin, kar nam priznava tudi
stroka v tujini in kar prav gotovo
premalokrat poudarimo! Sploh zato,
ker govorimo o eni najbolj popolnih
zdravstvenih zbirk podatkov sploh,«
pravi prof. dr. Vesna Zadnik, dr.

.



REGISTER RAKA V SLOVENIJI

med., vodja Registra raka RS, ki
deluje v okviru Onkoloskega instituta
Ljubljana.

Kot pravi sogovornica, imamo za
register raka zakonsko osnovo,

kar pomeni, da so vsi zdravniki,

ki pridejo v stik z bolniki z rakom,
zakonsko obvezani, da porocagjo

te podatke v register raka, ne
glede na to, ali delajo v javnih ali
zasebnih ustanovah. Povezani so s
cenftralnim registrom prebivalstva, v
katerem lahko preverijo podatke za
vsakega Cloveka, katerega podatke
prejmejo, kar je zlasti pomembno

Vv primeru, ko je nekdo zdravljen

v vec ustanovah, da se izognejo
podvajanju podatkov.

Kljucno je boljse delo

Ena najvedjih prednosti registrov
raka je, da po vsem svetu

delujejo po medsebojno uskliajeni
metodologiji, kar omogoca
zdruZzevanje podatkov in s tem tudi
primerjanje. »Tako ves ¢as vemo
ne le fo, kaj se dogaja z naso
populacijo, ampak tudi to, kje
smo Vv primerjavi z ostalo Evropo in
svetom. Bistvo primerjav ni v tem,
kdo je najbolj§i in kdo najslabsi;
boljsi rezultati v nekaterih drzavah
nam morajo sluZiti predvsem kot
spodbuda za izbolj§anje vseh ravni
obravnave nasdih bolnikov,« razlaga
prof. dr. Zadnik.

In kako vemo, ali smo dobri ali
slabi? Eden od kazalnikov je
incidenca, vendar v populaciji,

ki se, kot slovenska, stara, ni

realno pricakovati, da se bo
incidenca raka zmanjsevala.

S preventivnimi ukrepi, ki so na
primer izredno ucinkoviti pri sréno-
Zilnih boleznih, lahko preprecimo
nastanek le priblizno tretjine vseh
rakov, nadaljuje sogovornica. Tudi

" .

prevalenca ni prav dober pokazatelj
uspesnosti zdravstvenega sistema,
ampak nam pove zgolj, koliko ljudi

z diagnozo rak biva med nami,
koliko jih nas sistem obravnava in
kolik§na je financna obremenitev
tega sistema. Glavni pokazatelj
uspesdnosti je zato preZivetje po
diagnozi. PreZivetje bolnikov z rakom
obicajno opazujemo po enem, treh,
petih in desetih letih po diagnozi.
Podatki o populacijskem prezivetju
vseh bolnikov z dolo¢enega
podroc¢ja so kompleksna ocena
bremena raka v opazovani
populaciji. Zrcalijo uspesnost vseh
programov onkoloskega varstva, od
mnoZicnega presejanja in zgodnjega
odkrivanja, do zdravljenja,
rehabilitacije in dolgoletnega
spremljanja zdravstvenega stanja
bolnikov. Rezultati mednarodnih
primerjav kazejo, da so prezivetja
slovenskih bolnikov $e vedno
nekoliko slab3a od evropskega
povprecja. Iziema so raki testisov,
§Citnice in Hodgkinov limfom, kjer
smo v samem evropskem vrhu. Prav
je, da se vprasamo, zakaj je tako in
kje so razlogi za to, e pove prof. dr.
Zadnik.

Pomen klini¢nih registrov

Z obstojeCim registrom zelo dobro
sledimo populacijske kazalnike
bremena raka: incidenco in
prezivetje. Razmeroma dobri so
tudi podatki o lastnostih bolezni,
kot so vrsta raka in stadij ob
diagnozi. Bistveno manj pa belezimo
podatkov o obravnavi bolnikov,
izhodih zdravljenja, ponovitvi
bolezni ali pa uporabe razliénih vrst
zdravljenja in zdravil. Z razsiritvijo
osnovnega nabora podatkov in z
registriranjem dodatnih podatkov
o diagnostiki in zdravljenju bolnikov
v klini€nih registrih je mogoce na

podlagi cilianih analiz podrobneje
ocenjevati kakovost obravnave
onkoloskih bolnikov. Prav izboljanje
kakovosti zdravljenja in s tem
njegovih rezultatov pa je temeljni
cilj obravnave raka. Pri nas trenutno
deluje le en klini¢ni register raka,

in sicer za podrocje koZznega
melanoma. Drzavni program za
obvladovanje raka pa predvideva
uvedbo petih, in sicer e za raka
dojk, debelega Crevesa in danke,
pljiu¢ in prostate.

Zakaj prav kozni melanom?

Kot pravi prof. dr. Zadnik, se je stroka
odlocila za uvedbo klinicnega
registra koZznega melanoma, ker je
dostop do podatkov pri tej obliki
raka najenostavnejsi, saj se vsi bolniki
z napredovalimi stadiji zdravijo na
Onkoloskem ingtitutu. »S pomocjo
pafologov, kirurgov in onkologov
smo dolodili okoli sto postavk, ki

jih zbiramo. Na primeru koznega
melanoma se u¢imo, kako delafiin
kaj je potrebno izboljsati, saj bodo
klini¢ni registri za druge tumorje
organizacijsko veliko tezji, predvsem
zato, ker je zdravljenje zanje zelo
razprdeno po razliénih bolnisnicah.
Nadadaljevali bomo s pljucnim rakom,
ker je tudi za tega raka zdravijenje
dokaj centralizirano, za ostale tri
frenutno predvidene registre pa
¢akamo na popolno vzpostavitev
eZdravja.«

Bistvo klinicnih registrov ni zgolj
temeljit zajem podatkov, ampak
sledenje uspesnosti obravnave.
»Klju€na dodatna informacija

iz klinicnih registrov je, kako
kakovostna je obravnava bolnikov
po posameznih zdravstvenih
ustanovah. Ugotavijamo lahko, kje
prinaja do odstopanj in kje lahko
oziroma moramo uvesti izboljsave.
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S klini€nimi registri bomo ves cas
lahko vedeli, kako dobro opravijamo
svoje delo in lahko fudi ukrepali, ko
in kjer se bodo pokazale vrzeli. Prav
sledenje kakovosti obravnave po
posameznih centrih je ena klju¢nih
nalog tudi Drzavnega programa

za obvladovanje raka za obdobje
2017 - 2021. Bo pa fo vsekakor zelo
zahtevno delo, ki bo v praksi verjetno
tudi teZzko obvladljivo « je realna
nasa sogovornica in dodaja, da bo
verjetno za ¢im bolj gladek potek
uvedbe klini¢nih registrov, sledenje
zdravljenja in predvsem ukrepanje
ob izrazitih odstopanjih nujno tesneje
vkljuciti tudi placnika, torej zavod

za zdravstveno zavarovanje, ki

bo moral odlociti in dolociti, kaj

in kje lahko kdo dela. Trenutno je
zdravljenje za mnoge rake razprseno
po Stevilnih zdravstveninh ustanovah,
kar zagotovo ne prispeva k najbolj
optimalni obravnavi in vsekakor

ne k bolj§im rezultatom zdravljenja.
TipiCen primer za to so operativni
posegi, ko lahko onkolodke
operacije izvajajo tako reko¢ v

vseh bolnidnicah, Ceprav vemo,

da je onkolosko zdravljenje izrazito
multidisciplinarno, teh timov pa

vse bolnidnice nikakor ne morejo
zagotoviti.

Zbiranje podatkov z aktivho
registracijo

V klini¢nih registrih se bo zbiralo
precej vec podatkov, kot jih
frenutno zbira register raka. Ze
obstoje€ nabor podatkov pa

je precej obsezen. V register
podatke paosiljajo zdravniki iz vseh
slovenskih zdravstvenih ustanov, ki
obravnavajo onkoloske bolnike na
posebnih prijavnicah rakave bolezni.
Tak sistem zbiranja podatkov je
zamuden in fudi ne vedno zanesljiv.
Kako bo torej zbiranje oziroma

porocanje toliksne kolicine podatkov
teklo v praksi? Sogovornica pojasni,
da bodo v registru raka presli na

nov nacin zbiranja podatkov - na
tako imenovano aktfivno registracijo,
kier bodo tako za splo3ni register

kot za klini€ne registre posebej
usposobliene medicinske sestre same
zajemale vse potrebne podatke iz
informacijskih sistemov bolnidnic ali
kasneje iz eZdravja ter jin ustrezno

Incidenca je stevilo ljudi, ki na leto
na novo zboli za neko boleznijo.

Prevalenca je skupno stevilo ljudi, ki
Zivi s to boleznijo.

PreZivetje oznacuje, koliko ¢asa po
diagnozi so bolniki 3e Zivi.

pripravile za obdelavo v Registru.

Ze zdqj so za&eli z na&rtovanjem
kadrovskih potreb in za kolikor toliko
normalno delovanje prvih klini¢nih
registrov ter prehod na aktivno
registracijo v splodnem registru bodo
zaposlili deset novih diplomiranih
medicinskih sester — koderk. Pri tfem
sogovornica e doda, da se je prav
ob uvajanju klini¢nih registrov in
aktivne registracije v splodni register
zgodilo prvi¢, da so za to dobili
dodatna sredstva od zavarovalnice.
Do zdaqj je vse dejavnosti, ki jih je
izvajal register raka, Onkoloski institut
pokril iz svojih sredstev.

Se veliko neznank

Klini€ni registri so povsem nova
znanost, zato okoli njih viada 3e
vedno zelo veliko neznank. »Za
splo3ni register nam je vse jasno,
znano in vse poteka po ustaljienih

tirih in praksah. Klini¢ni registri pa

SO povsem druga zgodba. Tu

bomo morali za vsako tumorsko
lokacijo posebej doreci, kateri

so potrebni kazalniki in katere
podatke moramo zbirati, kar bo
strokovno zelo zahtevno. Seveda ze
zdaqj sodelujemo z drzavami, ki so
klinicne registre Zze uvedle (Belgija,
Nizozemska, Norveska, torej drzave
z relativno majhno populacijo

in dobrim predhodnim splo3nim
registrom raka), a zal njihovih izkusenj
ne moremo preprosto prenesti v nas
prostor. Tu gre za velike specificnosti
posameznih zdravstvenih sistemov
in niso vsi kazalniki med seboj
primerljivi, zato je potrebno ogromno
dela, da registre zazenemo.

TeZko je oceniti, koliko ¢asa bo
preteklo, preden bo zazivelo vseh
pet tfrenutno nacrtovanih klini¢nih
registrov. Tu bomo mo&no odvisni
tudi od hitrosti uvajanja eZdravja,

s katero pa se ne moremo ravno
pohvaliti. Trenutno oceno lahko
podam samo za Klini¢ni register za
kozni melanom, za katerega smo
podatke zaceli zbirati aprila 2017 in
mislim, da bomo kazalnike za prvo
leto delovanja lahko izdali priblizno
v dveh letfih. A tu bo, kot Ze reCeno,
res najlazje, sqj se vse zdravljenje
odvija na OnkoloSkem insfitutu.

Tudi klini¢ni register za pliucnega
raka bo malo lazje zagnati, ker ima
klinika Golnik Ze zdaj svoj bolnidnicni
pliucni register, iz katerega se
bomo veliko naucili. Veliko vediji
zalogaj bodo klini¢ni registri za raka
dojk, debelega Crevesa in danke,
najtezje pa bo vsekakor za raka
prostate, kjer je zdravljenje najbol;
razprieno. Seveda pa se bomo
morali sproti uciti in tudi izboljSevati
vse pomanjkljivosti, ki se bodo
izkazovale « zakljuCuje pogovor o e
kako pomembni strokovni novosti
prof. dr. Vesna Zadnik.

. -
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Stevilo rakavih bolnikov po vsem svetu nenehno narasc¢a; ocenjujejo, da jih je na vsem
svetu letno 10,9 miljonov. Najverjetneje je to zato, ker se §tevilo zemljanov nenehno
vecCa in tudi zato, ker ljudje na vecini nasega planeta dlje zivimo.

Pise: prim. mag. Metka Adamic¢, dr. med., spec. dermatovenerologije

prim. mag. Metka Adamig, dr.
med., spec. dermatovenerologije

Radiolosko zdravljenje pomeni
poleg kirurgije in kemoterapije
specificno zdravljenje rakavega
bolnika. Zaradi razlicnih lokalizacij
in vrst malignomov je zdravljenje
najveckrat kombinirano. Pri
zdravljenju raka z ionizirajo&imi
Zarki si pomagamo z obsevanjem z
razli¢nimi aparati.

Eden najbolj neprijetnih in motecih
stranskih uc¢inkov radioterapije

je reakcija na koZi, skozi katero
poteka obsevanje tarénega
organa z rentgenskimi zarki. Vet
kot polovica obsevanih bolnikov
(po nekaterin ocenah celo vec kot
Q90 odstotkov) ima kot posledico
obsevanja (v kombinaciji s
kemoterapijo ali brez nje) reakcijo,
ki jo imenujemo radiodermatitis.
Obsevanje koze povzroci direktne
okvare hitro delecih se celic koZzne
povrhnjice in tudi celic, ki pokrivajo
notranjo povrsino Zil (endotelne

"

celice); to sprozi v kozi vnetni
odgovor, kar se navzven kaze kot
radiodermatitis, imenovan tudi
okvare koze zaradi obsevanja

oziroma opekline zaradi obsevanja.

Reakcije na kozi niso opekline,
temvec kombinacija poskodbe
koZe zaradi sevanja in

posledi¢nega vnetnega odgovora,

ki se lahko pojavi na mestu vstopa
ali na izstopni strani sevanja.
lonizirajoCe sevanje okvari

nega koze. Na to so praviloma
opozorjeni vsi bolniki, ki jih Caka
obsevalno zdravljenje in zdravljenje
s kemoterapijo.

Kozna reakcija, povezana z
rentgenskim obsevanjem, je
omejena na predel koze, skozi
katerega poteka obsevanje in je
praviloma ostro omejena. Spominja
na soncno opeklino. Koza je

sprva blago roznata ali pordela,
otecCenaq, srbi in pece, lahko tudi

Stopnje akutnega radiodermatitisa:

1. stopnja: blaga rdecina ali lus¢enje koze

2. stopnja: zmerna do moc¢no izrazena rdecina ali viazno lus¢enje,
omejeno na kozne gube, blaga oteklina

3. stopnja: zlivajoce se, vliazno lusc¢enje na povrsini, ki je vedja od
centimetra in pol v premeru in ni vezano na kozne gube, mocno

izrazeno otekanje

4. stopnja: odmiranje (nekroza) koze ali nastanek globljin razjed, ki segajo
tudi preko usnjice, spontane krvavitve

zarodne plasti celic in povzroci
neravnovesje med produkcijo celic
in okvarjeno integriteto koze. Do
podobnih teZzav lahko pride tudi pri
obsevanjih ob interventnih posegih
v medicini (na primer pri koronarni
angiografiji, embolizacijskin
procedurah...)

Vnetje je lahko akutno ali
kroni¢no

Akutni radiodermatitis se lahkjo
razvije v nekaj dneh do tednih po
zacCetku obsevanja koZze, odvisno
od obsevalne doze in obZutljivosti
bolnikove koZe. K manjsi
obcutljivosti lahko brez dvoma
pripomore zdravo prehranjevanje,
koliCinsko pestro in bogato z
antioksidanti in obenem praviina

boli, ob dotiku je suha in obcutljiva.
Neredko se |usCi. Nekateri deli
telesa so e posebej obcutljivi:

e Zlasti tam, kjer zarki teCejo
vzporedno s koZzno povrsino, na
primer na zgornjem delu dojke.
Ker je koZza na tem predelu
dekolteja z leti obi€ajno veliko
izpostavljena soncu, se sCasoma
tanjsa, postaja manj elasticna,
Na njej so prisotne spremembe
zaradi sonca, kot so pigmentni
madezZi ali razsirjene Zilice, zato
potrebuje vec Casa, da si
opomore po dodatni poskodbi z
obsevanjem,

tudi koZza na predelu pazdudnih
kotanj je bolj ob&utljiva, sqj se
ob normalni aktivnosti drgne ob
gibanju rok, zaradi dlacic in znoja
je Se dodatno vzdrazena,

e kozne gube pod dojkama zaradi



drgnjenja nedrcka in znojenja.
Kozna reakcija je lahko blaga, le
pri ljudeh svetle polti z neZzno, na
soncne Zarke obcutljiivo kozZo je
lahko burna. KozZa se slabse celi
tudi v primerih, ko je bil na istem
mestu predhodno operativni poseg
ali e bolnik poleg obsevanja
prejema tudi kemoterapijo ali jo je
zaklju€il nedavno.

Kozna reakcija se lahko stopnjuje
tudi, €e nega prizadetega predela
ni primerna. Zaradi poskodovane
kozne povriine lahko pride do
okuzbe in gnojnega vnetja. VZasih
je zaradi resne kozne reakcije
(nastanka ran, odmrtja dela koze -
nekroze) potrebno obsevanje celo
prekiniti, dokler si koza ponovno ne
opomore.

Kadilcem svetujemo, naj med
obsevaniji s kajenjem prenehajo,
vsaj zacasno, saj bo to pospesilo
obnovo koze. V Casu obsevanja je
priporocliivo, da bolniki ne pijejo
alkoholnih pijac.

Spremembe na kozi se med
obsevanjem pocasi stopnjujejo,
kar se dogaja tudi $e teden

dni po konCanem obsevanju.

V naslednjem obdobju tezave
postopno izzvenijo, na predelih
lus€enja se povrhnjica obnovi v
dveh do treh tednih.

KoZe, ki se Iusci, nikar ne
odstranjujte sami, sqj je potrebna,
da prekriva ranljivo kozno
povrsino, dokler je ne nadomesti
nova povrhnjica. Tudi rdecina in
povecana obcutliivost postopno
izzvenita. Roznato-rjava obarvanost
lahko traja do 6 mesecev, v

redkih primerih tudi dlje, preden

se popolnoma umiri in barva
normalizira.

Nega koze je prilagojena stopniji
tezav. Prvo in drugo stopnjo
lahko ob primernih navodilih in
razumevanju teh navodil vodi
bolnik sam, tretjo in &etrto stopnjo
je potrebno oskrbeti v zdravstveni
ambulanti pod zdravniskim
nadzorom. VE&asih se na predelu
obsevanja pojavijo roznate

lise, prepletene z razsirjenimi
Zilicami (tfelangiektazijami), ki ne
izzvenijo same po sebi (kronicni

radiodermitis).

Ukrepi, ki zmanjsajo drazenje koze

pred obsevanjem in po njem:

e nosite lahka, netesna, fino tkana
bombaZna oblacila,

o tusirajte se z mla¢no vodo,

e voda iz tuSa naj ne tecCe
neposredno Nna mesta obsevanja,
nagj steCe nanje s sosednjih
predelov, ki niso tako ob&utljivi,

e za uMivanje ne uporabljajte
odiavljenih mil oziroma gelov,
raje uporabite neodisSavijene, ki
obenem tudi negujejo in viazijo
kozo,
rdecCino in draZzenje lahko delno
preprecite tudi tako, da
poskudate onemogocditi drgnjenje
koze ob kozo (na primer pod
pazduhama ali na dojkah:

- kadarkoli se spomnite, drZite roko
obsevane strani stran od trupa,
da se koza v pazduhi ¢im manj
drgne,

- nosite ¢vrst nedréek brez kosti, ki
dojki razdvaiji in dvigne,

- Ce imate velike dojke, namestite
mehko bombazno tkanino pod
dojki, kadar ne nosite nedrcka,

- redno uporabljajte otroski puder,

ki bo vpil viago in zmanjial trenje,

- ¢e vam je zdravnik svetoval
uporabo kreme ali mazila, se
najprej namazite, nato nanesite
puder. Pripravki za topikalno
uporabo naj bodo brez kovinskih
ionov (fudi brez cinkovega
oksida),

- na predelih pod dojkama in pod
pazduhama je dokaj pogosto
vnetje, ki ga povzrocajo
kvasovke; predel je pordel, srbi,

Kroniéni radiodermatitis:
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vcasih so opazne belkaste
obloge. Ce imate tovrstne
tezave, jih pozdravite pred
zaCetkom obsevanja,
uporabljajte antimikoticno
kremo, ki je naprodaj v lekarnah,

e Na zacetku zdravljenja, ko na kozi
§e niso izrazeni neugodni ucinki,
redno uporabljajte negovalna
mazila vedno po obsevanju
in vsak vecCer pred spanjem.
Svetujemo negovalna sredstva,
ki jih nabavite v lekarni in so
namenjena obutljivi kozi; taksna,
ki spodbujajo obnovo, viazijo,
hladijo, dajejo kozi proznost in s
tem preprecujejo nastanek
razpoki in erozij. Zvecer kozo na
debelo namazite, oblecite kaksno
staro ohlapno majico ali pizamo,
tako da z mazilom ne boste
onesnazili posteljnine,

e tik pred obsevanjem naqj bo koza
Cista in suha,

e ko se pojavijo nezna rdecing,
srbecica in peko obcutek,
kozo namazite vsaqj trikrat
dnevno z gelom aloe vera ali 1%
hidrokortizonskim mazilom, ki ju
kupite v lekarni,

e Ce koza postane Zivo rdeca,
obcutljiva, bole€a in zacenja
pedi, prosite zdravnika za
mocnejse kortikosteroidno mazilo,
ki bo teZzave nekoliko omililo,

e nekaterim pomaga, ¢e prizadeto
kozno povrdino hladijo s hiadnim
fenom ali ventilatorjem,

e ne nosite tesno prilegajocih se
oblacil z ostrimi robovi ali pasov,

e Ce koZa postane suha in se Ius¢i,

Lahko se razvije kadar koli v obdobju od 3 tednov do 10 let ali ve€ po koncanem
obsevanju. Pomeni nadaljevanje vnetnega dogajanja od akutnega v kroni¢no in

se navzven kaze v naslednjih oblikah:

1. na obsevanem predelu izginejo pore (folikularne strukture),
2. podkodba elasticnih viaken v usnjici, pomnozitev kolagenskih, ki so manj

kakovostna kot tista v zdravi koZi,
3. obc&utljiva, ranljiva povrhnjica,

4. telangiektazije - trajno razsirjene Zilice,

Na predelu obsevanja lahko kasneje nastane tudi kozni rak, najveckrat
bazalnocelic¢ni karcinom (sekundarni, kot posledica obsevanja). Zelo redko se
zgodi, da se na mestu predhodnega obsevanja kasneje, ko teZave Ze izzvenijo
(po vec tednih ali letih), ob kemoterapiji z dolocenimi snovmi pojavijo na istin

mestih rane, nekroze ali krvavitev.

. -
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jo Cistite zelo neZzno in previdno;
veckrat dnevno pa dodatno
uporabljajte negovalno mazilo,

e Ce se pojavijo bule (mehurji),
jih nikar ne prebadajte; njihova
vsebina je sterilna, poleg tega pa
mehurji 3Citijo spodnje plasti koze,
dokler pod njimi ne nastane nova
povrhnjica. Ce popokdjo, je
kozna povrsina na tem predelu e
posebej boleCa in z nje rosi:
skrbite, da bo ta predel na
suhem, umivajte se le s tfekoCo
vodo, ne pod mocnim curkom.
Predel prekrijte z vazelinsko gazo,
ki bo preprecevala zlepljanje, ali
z oblogo v funkciji "druge koze”,
ki jo lahko kupite v lekarni
ali drugi trgovini z medicinskimi
pripomocki. Vzemite analgetik,

e med obsevaniji se izogibajte
soncul! lzogibajte se kopanju,
Se zlasti v kloriranih bazenih. To
bo vaso kozo e dodatno izsusilo
in tezave dodatno stopnjevalo.
Ce pa se vendarle odiogite za
kopanje, namazite prizadeto kozo
na debelo z mastnim mazilom ali
vazelinom,

e med obsevanji ne obiskujte
savne,

e obsevanega predela ne hladimo

MED ZDRAVLJENJEM

Vedno vec je dokazov, da lahko radiodermatitis do neke mere preprecimo

s socasnim FOTOBIOMODULACIJSKIM OBSEVANJEM s posebnimi terapeviskimi
svetilkami, ki sevajo svetlobo dolo¢ene valovne dolzine z nizko energijo (rdeco, in
infrardeco). Tak$na obsevanja vidno zmanjsajo intenziteto reakcije in zmanjsujejo
moznost prehoda v kroni¢ni radiodermatitis. Podobne ucinke ima tudi zgodnja
terapija z dolo¢enimi vaskulamimi laserji, ki imajo podobne ucinke, predvsem pa
preprecujejo nastanek telangiektazij in jin v primerih, ko so te Ze nastale, uspesno
odstranijo. To lahko zelo veliko pripomore k zmanj$anju vidnih posledic obsevanja.

faktorjem 30. UZivajte veliko
sveZzega sadja in zelenjave,
bogatih z antioksidanti.

Zdravljenje hujsih oblik akutnega
vnetja koze in kroni¢nih vnetij

sodi v roke izkusenega zdravnika
specialista, najbolje dermatologa.

Bolezni in sindromi, ki povecajo
moznost nastanka radiodermatitisa:
e bolezni vezivhega tkiva,

e bolezni, pri katerih gre za
prirojene okvare celic povrhnjice,

o ataksija telangiektatika,

e doloCena infekcijska obolenja
(Zlasti HIV),

e sladkorna bolezen,

e poskodovana oziroma
spremenjena koza zaradi jemanja
zdravil, ki povecajo oblutljivost
na obsevanje (radiosenzitivha
zdravila).

Dejavniki tveganja, ki povec¢ajo mozZnost nastanka radiodermatitisa:

e slaba prehranjenost, podhranjenost,

e socasna prisotnost drugih koznih bolezni,

e mazanje koZe obsevanih predelov neposredno pred obsevanjem s

katerimi koli kremnami,
e predeli koznih gub,
e debelost,

e veliko Stevilo obsevanj, podalj$an ¢as obsevanja,
e visoka skupna obsevalna doza (555 Gy) ali visoka enkratna doza (>3-4 Gy),
e socasno zdravljenje z dolocenimi bioloskimi zdravili.

z ledom ali uporabljomo grelne
blazine,

e Na obsevanem predelu ne
uporabljajte lepilnih oblizev
ali drugih lepilnih sredstev.
Po konCanem obsevanju bo
lahko vada koza bolj obcutljiiva na
sonce kot pred tem. To
upostevajte in se ustrezno in
pravocasno zascitite. Upostevajte
osnovna priporocila glede zascite
pred soncem. Zascitna sredstva
naj bodo vsaj z zascitnim

- G

Kemoterapija

Med kemoterapijo lahko
pricakujete, da bo vasa koza
postala zelo suha in mo&no
obcutljiva. Nohti se lahko lus¢ijo,
cepijo, postanejo krhki in lomljivi,
barva koZe in nohtov se lahko
spremeni. Tudi ob kemoterapiji
bo vasa koza lahko postala
obcutljiveja na soncne Zarke.
Svetujemo redno, vsakodnevno

infenzivho nego. Uporabljajte
neodiSavljene detergente, ki
vsebujejo tudi negovalne viazilce.
Vsakokrat po tusiranju, ko je koza
Se vlazna, vse telo namazite z
negovalnim mazilom, ki ga kupite
v lekarni. Nohtom privoscite enkrat
tedensko “kopel” oziroma vsaqj
polurno namakanje v oljicnem olju.
Kadar namazete kozo, namazite
tudi nohte. V Casu kemoterapije
je zdrava koza za vase pocutje

Se posebej pomembna. Suha
koza je nagnjena k ekcemu,
srbecim spremembam, ki lahko
vodijo tudi do okuzenih Zarise.
Med kemoterapijo je vas imunski
sistem oslablien; koza, ki je najvediji
organ, je bolj kot kdajkoli ranljiva
in dovzetna za okuzbe. Sami lahko
poskrbite s skrbno vsakodnevno
nego, da do taksnih teZzav ne pride.
Samo pitje vedjih koli¢in tekocin
koZze ne bo navlazilo dovolj!

Osnovni koraki skrbne nege med

kemoterapijo:

1. uporabljajte nezne,
neodiSavljene Cistilce, mila ali
gele, ki obenem negujejo in
hidrirajo koZo; s koZe jih dobro
sperite; s tem ohranite koZzno
zaseitno bariero. Cistilno sredstvo
nanesite le na predele, kjer je to
nujno potrebno; ce imate
mastno kozo, tudi na predele,
kjer se koza najbolj masti,

2. uporabljajte le hipoalergene
negovalne izdelke, ki jih dobite
v lekamni ali tfrgovini z
medicinskimi pripomocki,

3. umivajte se z mlacéno vodo,

4. koZe po umivanju ne drgnite z
brisaco! Samo popivnajte jo in se
vlazno takoj po tusiranju
namatzite s primernim
negovalinim mazilom. Le tako
boste kozo tudi primerno
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navlazili. Ne pozabite na roke,
ki jinh pogosto mocimo; mazite
jin veckrat dnevno. Izogibajte
se kuhinjskim Cistilom, ki lahko
tako obcutljivo koZzo dodatno
okvarijo in privedejo do resnih
tezav. KoZzo na obrazu negujte

dneh po zacetku zdravljenja in se
dokaj hitro lahko tudi stopnjujejo.
Resnejsi stranski ucinki taksnega
zdravljenja zahtevajo intenzivno,
kompleksno zdravljenje, v€asih
vplivajo celo na potek zdravljenja
osnovne rakave bolezni, ki ga

Spremembe na kozi, ki se lahko pojavijo med kemoterapijo:

e akralna rdecina (na koncnih delih okoncin in glave: dlani, stopala, nos, uhlji), e

izguba las in dlak,

¢ obcutljivost na son¢no svetlobo, e akneiformni izpuscaj (spominja na akne,

mozolji),

e kozne nekroze (odmirli deli kozZe), e boleCe vnetje znojnic - neutrofilni ekrini

hidradenitis,

¢ hiperpigmentacije, e spremembe nohtov, e vnetje sluznic, e poskodba Zilja, e

suha koza,

¢ nekatere druge, na sreco redke: andfilaksija, sindrom preobcutljivosti na zdravilo,
fiksna reakcija na zdravilo (na primer fiksni eritem), intenzivnej$a rdecina, toksic¢na
epidermalna nekroliza, urtikarija, otekanje obraza, gleznjev, podiahti.

Nekatere izmed nastetih lahko uspe$no popravi bolnik sam z ustrezno nego in
upostevanjem priporocenih ukrepov. Obravnava resnejsin reakcij sodi v roke za to
posebej usposoblienega zdravstvenega osebja, ki se ravna v skladu s sodobnimi

strokovnimi priporocili.

podobno - z neZznimi Cistilnimi
sredstvi, nato pa nanjo nanesite
negovalno kremo/mazilo
(odvisno od vadega tipa koze -
Ce imate mastno koZo, nagnjeno
k aknam, za obraz uporabljajte
hidratantno kremo; e imate
suho, obcutljivo kozo, uporabite
mazilo) dvakrat dnevno. Tudi
ustnice matzite z ustreznim
negovalnim balzamom ali
vazelinom velkrat dnevno.
lzogibajte se kisli in mocno
zacinjeni hrani.

Za zascito pred soncem med
zdravljenjem upostevajte navodila
o izogibanju pred soncem; 3Citite
se predvsem z ustreznimi oblacili,
pokrivali in ocali; ne uporabljajte
kemicnih absorberjev, ki se v kozo
Vvpijajo.

Taréna terapija

Taréna terapija in imunoterapija
sodita med bolj specificna
zdravljenja kot kemoterapija. Tudi
stranski ucinki takdnega zdravljenja
so lahko drugacni od fistih pri
kemoterapiji, prizadenejo lahko
kozo, lase, nohte in/ali odi.

Vecina tarénih zdravil povzroca
reakcije na koZzi. Pojavijo se v nekaj

je potrebno zacasno prekiniti,
spremeniti dozo zdravljenja ali
zdravilo celo zamenjati z drugim.
Posamicne skupine tarénih zdravil
povzrocajo dolocene stranske
ucinke, na katere pred zacetkom
zdravljenja le¢eci zdravnik opozori
bolnika. Vecina tar¢nih zdravil
povzroc¢a nastanek suhe koze, ki
je na razlienih predelih lahko tudi
obcutljiva, ranljiva, nagnjena k
okuzbam, nastanku izpuscajev

in mehurjev. Nastane lahko tudi
rdecCina, Zzare€ obcutek, gnojni
mozoljcki, v nekaterih primerih

se lahko vname obnohtje, koza
na konicah prstov popoka, kar
otezuje tudi obiCajne vsakodnevne
aktivnosti. KoZza lahko postane

na razli¢nih predelih pretirano
obcutljiva na soncne Zarke. V
nekaterih primerih izpadajo lasje.

Imunoterapija

Tudi imunoterapija (t.i. bioloska
zdravila), katere namen je
spodbuditi lastni imunski sistem, da
se bori proti tumorskim celicam,
lahko vodi do nastanka dolocenih
tezav s kozo in sluznicami.
Najveckrat so podobne alergijskim
boleznim koze, nekatera

obarvajo kozo ali lase. Ne glede
na to, katere znacilne tezave,
povezane z doloCenimi zdrauvili,
se ob zdravljenju pojavijo, pa

je tudi pri tovrstnem zdravljenju
za zmanjSanje morebitnin tezav
nega koze med zdravljenjem
zelo pomembna. Primerna nega,
kamor sodi redna, vsaj dvakrat
dnevna uporaba primernih
negovalnih mazil, lahko zelo
ucinkovito preprecuje dehidracijo,
vnetje, okuzbe in poskodbe.
Negovalni produkti morajo biti
brez drazecih primesi, kot so
diSave ali alkohol.

lzogibajte se:

e dolgotrajnemu kopaniju,
namakanju v vodi; tudiranje naj
bo kratko, z mla¢no vodo;
posodo pomivajte z rokavicami,

e ekstremnim temperaturam v
okolju; bivajte in delajte v
zmernem temperaturnem okolju
s primerno viago,

e izpostavljanju soncu, tudi za

steklenimi povrsinami,

e grobemu drgnjenju koze, grobim

masazam, tesnim oblacilom,

pritiskom na dolo¢eno tocko
dlani (na primer vrtno orodje),
grobim manipulacijam z nohti,
grizenju nohtov, umetnim
nohtom,

prehudim naporom

podplatov (tek, aerobika,

skakanje ...), prevelikim

obremenitvam doloCenih delov
stopal, pretesnim obuvalom,
visokim petam. Nosite lahka,
ohlapna, mehka oblacila,
debele bombazne nogavice, ki
so fino tkane in ne drgnejo koze.

Ne obremenjujte posamicnih

delov telesq,

e ohranjajte kozo v dobri kondiciji,

uporabljajte nezne Cistilce koze,
tekoCe odstranjevalce licil,

Ob nastanku specifienih tezav

pa je potrebno o tem &im prej
obvestiti leCeCega zdravnika ali
dermatologa, ki je seznanjen z
morebitnimi fezavami. Upostevajte
zdravnikova navodila in
pravocasno zacnite z ustreznim
zdravljenjem.

.



MOC POZITIVNEGA MISLJENJA

KAKO LAHKO NASE MISLI VODIJO NASE

ZDRAVLJENJE

Nase misli niso samo tisto, kar povemo, so fudi nas samogovor, forej tisto, kar govorimo sami
sebi. V Zivlienju sem se zaradi tehniske izobrazbe vedno naslanjala le na dokaze, kot bolnica

z rakom na debelem Crevesu pa sem se zacela poglabljati tudi v psinologijo in pridoblieno
znanje uspesno preizkusala na sebi. To mi je pomagalo, da sem brez vedjih pretresov prezivela
zdravljenje in ponovno pot v zivljenje.

Besedilo in slika: Marta Satler

Lahko reCem, da sem diagnozo

dobila zaradi spleta nakljucij, saj takrat
presejalnega programa Svit e ni bilo.
Moj osebni zdravnik ne bi nikoli pomislil,
da je zmenoj lahko kaj narobe, sqj
sem k njemu hodila le zaradi kaksne
poskodbe pri Sportu, pa na 5-letne
kontrolne preglede. Tja sem prisla tudi
leta 1999, ko sem se upokajila in to
okronala s 7-tedenskim potovanjem po
prostranstvih Tibeta. Prosil me je, e bi
lahko po vmitvi priSla spet na pregled,
ker Se nikoli ni imel prilike, da bi videl,
kako se organizem »navadnega
popotnika« odzove na tako skrajne
pogoje. Ko je dobil izvide, je dejal, da
imam metabolizem dveletnega otfroka

in vsaj naslednjin pet let ne bom imela z

zdravjem nobenih tezav.

Pa ni bilo tako. 2003 sem zbolela - rak
debelega Crevesa v frefjem stadiju.
Moj zdravnik se je medtem upokajil,
nova zdravnica pa me je zaradi
pogoste pojavnosti raka v druzini
mojega oceta poslala na preventivho
kolonoskopijo, kljub tfemu, da nikoli
nisem imela nobenih tezav s prebavo.
Ubogala sem in Ze med preiskavo
dobila diagnozo mozen rak Crevesq,
sqj se je droben polip ¢vrsto drzal stene
in ga ni bilo mogoc&e odstraniti. Cez
en teden je bila diagnoza potriena

in sledila je takojsnja operacija, po
pregledu bezgavk pa e Sest mesecev
kemoterapije.

Bolezen sem posvajila in se zacela
uciti, kako lahko sama pripomorem,
da bo zdravljenje uspesno. Zaupala
sem zdravnikom, sebe sem postavila
na prvo mesto, zacela sem se imeti
rada. Sele takrat sem videla, kako sem
drvela skozi Ziviienje, kako stresen je bil

- G

Psiholog Carlos Hue

vsak dan, ker se mi je kar naprej mudilo
- vse zato, da bi me pohvalilil Kdo?
Veliko sem delala, ker se mi je zdelo
pomembno imeti denar.

To se je spremenilo, ko sem po
zdravljenju Sla delat kot prostovoljka v
Ugando. Tam sem spoznala, kaj je na
tem svetu res pomembno.

Kot prostovoljka na Onkoloskem
institutu Ze od leta 2006 opazujem
paciente pred ambulantami in pri

marsikateremu vidim velike stiske,
spet pri drugih pa mir in samozavest.
Vem, kako pomembne so nase misli,
zato bi pacientom rada pomagala to
prepoznati na konkretnem primeru.

Prvi primer: Dva pacienta ¢akata na
prvi pregled pri onkologu, ne vesta se,
kaj ju ¢aka.

Noftranji glas prvega se oglasa, »Uf,
kako tezko prenasam to Cakanje,
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najraje bi Sel kar domov, a ima to sploh
smisel, saj so mi Ze postavili to grozno
diagnozo, z mengj je verjetno konec.«

Glas druge osebe pa pravi: »Ce prav
pomislim, sem res imel sre€o, da

so mi tako hitro postavili diagnozo;

zdaj bolezen ni ve€ samo moja skrb,
medicina na podrocju raka zelo
napreduje, veliko ljudi se pozdravi, samo
brez panike, malo se moram sprostiti, da
bom lahko odgovarjal na zdravnikova
vprasanja in slisal, kaj mi Zeli povedati.«

Oba sta v popolnoma enakem polozaju,

a prvi bolnik Euti nemir, obup in jezo,
drugi pa pomirjenost, sprejemanje,
zaupanje. Obcutki se tako razlikujejo
zaradi njunega samogovora, ki izzove
drugacen pogled na stanje, v katerem
sta se znasla.

Pozitivni samogovor je namre¢
sposobnost, da sami sebe spostujemo,
se imamo radi in smo do sebe prijazni!

Kar govorimo sami sebi v dani situaciji,

doloCa nase obcutke in razpoloZenje, pa

se tega niti ne zavedamo. Vtis imamo,
da zunanja situacija vpliva na to, kako
se pocutimo, v resnici pa nase misli ob
dani situaciji sprozijo doloena ob&utja.
Ceprav se v&asih tezko sprijoznimo,
smo Vv veliki meri sami odgovorni za 1o,
kako se pocutimo. Samogovor je lahko
pozitiven in nas spodbuja, motivira

ter vodi v lahkotnejSe, bolj zadovoljino
Zivlienje, ali pa je negativen in nam
povzro¢a samoomejitve, strahove,
depresijo in nizko samopodobo.

Kadar je bolnik prestraden in negotov, si
postavija vprasanja: »Kaj pa ¢e bo krvni
izvid slab « »Kaj pa ¢e bom moral ostati
v bolnici,« »Kaj pa, ¢e ne bom prenaial
zdravljenja?«

Ljudje smo razvili negativni samogovor
kot obrambo pred nevarmimi
situacijami, tako kot smo v davnini
razvili stres, da smo se lahko reili. Zal
nas oba v vsakodnevnem Zivijenju
ovirata. Negativni samogovor nas
vodi v negotovost, nizko samozavest,
nezaupanje, strahove, zato je
pomembno, da se znamo umiriti in ga
prepoznati. Potem ga lahko nadziramo
in spreminjamo.

Psiholog Carlos Hue iz Spanije, s katerim
se ze vel let druzim v evropski skupini
zagovornikov pacientov (EPAG), je imel

letos na 3. MasterClass EuropaColon spet

zelo zanimivo predavanje z naslovom:
Pozitivno razmisljanje in dobro pocutje.

Govoril je o fem, kako pomembno je,
da zadovoljimo vse nase potrebe (po
Maslowu):

- fizi€ne potrebe, kot so hrana, spanje,
spolnost, zdravje,

- vamost,

- pripadnost druzini, prijateljem,

- dobra samopodoba,

- samozadovoljstvo: ob&utek, da smo
Zivi, ilmamo ideje in Zelie, da
spremenimo svet,

Njegova glavna misel je, da je pacient
po zdravljenju spet oseba kot prej, ima
enake potrebe kot vse druge osebe!

Podal je nekaj napotkov:

1. Spremeni svoje misli: Custva ne sledijo
nujno zunanjim dogodkom, ampak
tfemu, kar mi mislimo o fem dogodku.
Torej lahko spremenis, kar mislis, pa
tudi problemov ne bo vec.

2. Bodi nesebicen: akumuliranje stvari,

Zivlienje srecnejse. Zapri oCi in pogosto
izrazi hvaleznost nekomu, ki ti je v
Zivlienju pomagal. Obisk hvaleznosti.
Napisi nekomu pismo in v njem izrazi
hvaleZznost. Poklici ga, se dogovori za
sreCanje in mu izroCi pismo hvaleznosti.

5. Razvijaj pozitivna Custva: najprej moras
razviti svoja pozitivha Custva. Kakor
mislimo o nagem zdravju, takéno je. Ce
so nada Custva do drugih pozitivna, se
bodo odzivali pozitivno.

6. Razvijaj optimizem: optimisti Zivijo dlje.
Imajo bolj§i imunski sistem, so bolj
zdravi, laZje prebolijo infekcije.

Na koncu nas je prosil, da spros¢eno
sedemo, globoko nekajkrat vdihnemo in
izdihnemo, potem pa si predstavijomo,
da sedimo na pedceni plaZi Karibov in
gledamo valovanje morja.

Cez nekaj trenutkov, ko smo se vsi umirili,
nas je vpradal, kaj slisimo. Se vedno z
zaprtimi o€mi smo nastevali: pljuskanje
vode, Sumenje palm v rahlem vetru,
glasbo ...

Nekaj ¢asa nas je pustil, da smo uzivali v
frenutku. Nato je rekel: »Ste videli, Cesa
$0 zmozni nasi mozgani? Tudi Ce nikoli $e

kot so denar, nakit, potovanja, ne
prinadajo dobrega pocuija, ¢e pa
Zelimo imeti veliko prijateljstev,
pozitivnih zvez z ljudmi in porabimo
¢as za pomo¢ drugim, se bomo
pocultili dobro.

3. Deli pohvale: bodi prijazen do
partnerja in vseh okrog sebe,
uporabljaj besede pohvale, vendar
morajo te biti pristne, ne lazne!

4., Bodi hvaleZen: hvaleznost naredi tvoje

niste bili na Karibih, ste gotovo kdaj videli
kaksen film ali slike tega raja na zemlji,

ki so se vam vtisnile v spomin. Zdaqj ste si
lahko priCarali te slike, te zvoke, Ceprav
$e vedno sedite v tej dvorani.«

To je zelo enostavna metoda za
sprosCanje, pri kateri za nekaj ¢asa lahko
pozabite na bolezen, na slabost, na
skrbi. Od vas je odvisno, kako se boste

pocutilil
19
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VSE SEM POTISKAL GLOBOKO VASE

Za raka trebusne slinavke zdravniki pogosto pravijo, da se pojavi z neznacilnimi znaki in simptomi
in ga je tezko odkriti, zato nanj tudi ne pomislijo takoj, vsekakor pa do diagnoze neredko preteCe
preveC €asa. Pa vendar si je tezko zamisliti odgovore na vprasanja, zakaj celo po 20 kilogramih,
izgubljenih v Stirih mesecih, osebni zdravnik $e vedno ni pomislil na moznost zelo resninh tezav

v prebavilih, zakaj je bila edina preiskava zgolj laboratorijski pregled in zakaj je bil kljub hudim
boleCinam na urgenci odgovor dezurnega osebja kar dvakrat enak: »NiC vam ni, pojdite

domov.«

Pise: Maja Juznic¢ Sotlar
Foto: osebni arhiv

Zal gre za resnicno izkuinjo zdaj
36-letnega Darija Pejica iz Velenja, ki
sicer Zivi razpet med rojstnim mestom in
[zolo, kjer si je pred leti ustvaril druzino
in kjer ima dva $oloobvezna otroka. Ze
drugo leto se spoprijema z eno najtezjih
diagnoz, a ne obupava. Nasprotno.
»Spomladi 2016 se je moje pocutje
mocno poslabdalo in pocasi sem
izgubljal apetit, bil sem vse bolj utrujen,
kilogrami pa so kar leteli z mene.
Takrat sem tehtal Cez 90 kilogramov

in do tistega trenutka sem bil zdrav in
mocan. Potem pa nenadoma ni bilo
ni¢ ve¢ v redu. Ko so se izrazitemu
hujSanju pridruZile $e bolecCine, sem 3el
k zdravniku, ki pa se mu vse skupaj ni
zdelo ni¢ nenavadnega. Poslal me je
v laboratorij, ki je bil v mejah normale,
mi dal sredstva proti boleCinam in me
poslal domov.

A bolecine so se stopnjevale, pridruzila
se je $e zaprtost, opazil sem, da je

moj urin postal Cisto temen. Po nekqj
obiskih pri osebnem zdravniku sem se
napotil na urgenco, saj so bile bolecine
dobesedno neznosne, a tudi tam ni
bilo nobenega odziva. Ob enem od
obiskov mi je dezurni zdravnik celo
rekel, da si vse skupaj malo izmisljujem,
ker se skusam izogniti sluzbi.

To me je kar prizadelo, sgj sem rad
hodil na delo, predvsem pa si bolecin
nisem umisljal; nasprotno, bile so tako
hude, da so me dobesedno hromile.
Moji sodelavci so mi nenehno govorili,
da nekaj ne more biti v redu in da
potrebujem temeljitefsi pregled. Sef me
je hotel odpeljati v Ljubljano in bi tudi
me, a ga je prehitel moj oCe. Ko me
je prisel obiskat, se je na vratih mojega
stanovanja dobesedno zgrozil ob
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pogledu name. Bil sem samo 3e senca
samega sebe, shujsan, nezdravega
videza, utrujen od bolecin. Takoj me je
naloZil v avto in odpeljal na Korosko,

v bolnidnico. Tam so mi takoj naredili
vrsto preiskav in ugotovili bakterijo
Helicobacter Pylori, gastritis, herpes
zoster, na koncu pa je priel na vrsto e
rak trebusne slinavke. Diagnozo mi je
sporocCila mlgjsa zdravnica, ki ni mogla

skriti svoje Zalosti in 3e teZje ji je bilo,

ko je sliSala, kako dolgo sem Ze imel
resne tezave, na katere se nince od
njenih kolegov, ki so me pregledovali,
ni ustrezno odzval. Novica o tem, da
imam raka, je bila zame velik Sok. A
takrat e nisem vedel, za kaksnega raka
v resnici sploh gre. Zdravnica mi je ob
diagnozi rekla, naj nikar ni€ ne berem

o tem raku, nagj se prepustim zdravljenju

Takrat e nisem vedel, za kakshega raka v resnici sploh gre. Zdravnica mi je ob
diagnozi rekla, naj nikar ni¢ ne berem o tem raku, naj se prepustim zdravljenju.
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in skusam Ziveti ¢im bolj normaino.
Posludal sem njen nasvet. Vzel sem si
teden dni ¢asa, med katerim nisem o
svoji bolezni govoril z nikomer. Nince ni
vedel, kako hudo diagnozo imam. V
tistem tednu dni sem veliko hodil v park
in razmisljal.

Skusal sem si Cim bolj zbistriti glavo,
razmidljal sem o dotedanjem Zivljenju,
razCis¢eval sam v sebi. Spoznal sem, da
sem marsikatero stvar potisnil globoko
vase in ko se enkrat nabere prevec
negativnih misli, obCutij in dogodkov, se
zgodi bolezen.«

Vztrajal bom!

Po tednu dni tuhtanja in razCisCevanja
s samim seboj se je odlocil, da je dovoal;
temnih misli in je napocil Cas za zacetek
zdravljenja. »Ko sem povedal bliznjim
za svojo diagnozo, je vse prevzel Sok.
Nih&e si ni mogel predstavljati, da sem
zbolel tako mlad. Vsem je bilo tezko,

a &asa za Zalost ni bilo. Cakalo me je
zdravljenje s kemoterapijo na ljubljanski
gastroenterolodki kliniki. Za operacijo se
nisem odlocil, saj sem slidal za kar nekaj
ljudi, ki se jim je po njej bolezen vrnila,
zato sem zacel takoj s kemoterapijami.
Na njih sem neprekinjeno Ze od konca
2016. Prenasam jih zelo razliéno, vEasih
nimam nikakrsnih tezav, spet drugic¢
potrebujem vec dni, da znova pridem

k sebi.« Ob tem sogovornik e pove, da
zdravljenje na kliniki poteka v pogojih,
ki so za paciente in osebje precej tezki.
»Smo Vv kletnih prostorih, ki so majhni in
so stoli za kemoterapijo natlaceni eden
do drugega, da se komaj premikas
med njimi. A kljub temu je vse osebje,
$e zlasti medicinske sestre, enkratno!
Tam res tezko vidi§ sestro mrkega
obraza, zato ob taki podpori vseh,

ki tam delajo, tezko zdravljenje lazje
prenasamo vsi, ki se tam zbiramo vsak
feden.«

Prav medicinske sestre so ga tudi
opozorile na novoustanovljeno Drudtvo
OnkoMan, ki zastopa moske, zbolele za
rakom. VkIjucil se je vanj in navdusila ga
je pozitivna energija vseh, ki jih je fam
spoznal. Poleg ¢lanov drustva mu Ze
ves ¢as bolezni zelo veliko pomagajo
tudi prijatelji in sodelavci, ob strani pa
mu stoji fudi nekdanja Zena, Cesar je Se
posebej vesel.

Dobrobit konoplje

Rak trebudne slinavke s seboj prinese
prenekatero tezavo, med drugim
tudi bole€ine, pomanjkanje apetitq,
utrujenost, splodno slabo pocutje

... Ko je slidal, da indijska konoplja
blazi nastete tezave, jo je poskusil, in
stanje se je mocno izboljSalo. »Zaradi
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Dario z ofrokoma, s katerima prezivi vsak prost trenutek.

kemoterapije sem povsem izgubil okus
in apetit, a za kemoterapijo je potrebno
jesti, sqj jo je sicer 3e teZje prenadati.
Veliko je govora okoli konoplje in vem,
da je marsikdo skepticen ali celo
odkrito proti, a sam imam z njo zelo
zelo pozitivne izkudnje. Meni izredno
pomaga, predvsem mi blazi bolec€ine in
izboljSuje apetit; zdaj sem celo pridobil
nekaj kilogramov. Predvsem pa sem
bolj umirjen in laZje se upiram tfemnim
mislim, ko me preplavijo.

Preprican sem, da je prav negativho
razmisljanje nadvse skodljivo za
vsakega Cloveka, bolnega pa 3e toliko
bolj. Zavedam se, da imam dva otroka,
ki me mo&no potrebujeta in zanju Zelim
biti &im bolj umirjen, optimisticen in pri
moceh, sgj sta §e razmeroma majhna,
stara 6in 10 let.«

Dario si zelo Zeli, da bi lahko tudi

delal za §tiri ure. Zdaj je na bolniskem
dopustu in to pomeni tudi ob&utno
niZje mesecne prihodke. »Mesecno
prejemam dobrih 500 evrov, s katerimi
le tezko preZivim. Ne prejemam nobene
dodatne pomodi, zato razmidliom o
polovicnem delovnem Casu. Zavedam
pa se, da je to v mojem polozaju
skoraj nemogoce, sqj je bolezen
nepredvidljiva in nikoli ne vem, kako
se bom pocutil in kdaj bom moral
pocivati.«

Zaveda se, da je v njegovem polozaju
vmitev na delovno mesto trenutno

$e malo oddaliena in bo morda bolj
realna invalidska upokojitev.

Dario kljub napornemu zdravljenju Zeli
narediti ¢im vec, da bi bilo morda
komu drugemu prihranjeno vse to,
skozi kar se prebija sam, zato nadvse
dejavno sodeluje pri vseh oblikah
ozavescanja o raku frebudne slinavke.
Preprican je, da bi ljudje prej prisli

do diagnoze, Ce bi o bolezni vedeli
vec; zdaj se o njej govori le zelo

malo, skorajda ni¢. Posledic¢no se
marsikdo znajde v veliki stiski, ko izve
za diagnozo in ne ve, na koga naj se
obrne. Tudi zato Dario Zeli pomagati
vsem, ki fo potrebujejo, ne le z osebno
izkudnjo, temvec fudi s pogovorom

in spodbudno besedo. »VEasih Ze to
pomaga Cloveku, ki je zaradi bolezni
zbegan, potrt in se pocuti brez tal pod
nogami,« svoje razmislianje zakljuci s
povabilom, da ga lahko vsi, ki to Zelijo,
poklicejo na 070 777 725.
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Stefan Gijssels, izvrdni direktor EuropaColon

BITI BOLAN JE BIZARNA, VENDAR TUDI
CUDOVITA IZKUSNJA

Stefana smo spoznali Ze lani na drugem sreCanju vseh podruznic EuropaColon, in sicer kot
bolnika z rakom debelega Crevesa v Cetrtem stadiju. Poln idej in energije je Zelel s svojimi
izkudnjami pomagati Zdruzenju. Letos je Ze izvrdni direktor tako zdruzenja EuropaColon kot
novoustanovljene organizacije za bolnike z raki prebavil Digestive Cancers Europe. Ko sem med
pogovorom izvedela, da ga bo na sreCanju obiskala 29-letna h&erka, ki Zze pol leta potuje po
svetu, in da ima $e dva sinova, ki delata nekje dale€ od doma, sem bila res radovedna, kdo

je ta moski mladostnega videza, ki snuje novo pot razvoja EuropaColon. In tako je nastal ta

pogovor.

Pise: Marta Satler

Stefan, vem da ste eden izmed
nas, ki smo preziveli raka na
debelem cCrevesu. Kaksna je
vasa zgodba?

Sokantna, tako kot vsaka! Nekega
dne, ko se pocutis popolnoma
zdrav, aktiven v sluzbi, uzivas

v Zivljenju z druzino in prijatelji,

se ukvarjas s Sportom, se ti
spodmaknejo tla pod nogami.
Dobis diagnozo rak debelega
Crevesa v zadnjem stadiju. Vse,
kar si imel na seznamu opravil,
izgine. Vsa intenzivnost rokov,
mednarodnih letov in srecanj,
proracunskin razprav, sreCanj
inferesnih skupin, strateskih nacrtov
- vse je izginilo. Clanstvo mojega
tenisSkega kluba. Moja odbojkarska
ekipa. Ni¢ ni ve€ pomembno.
Cas se je ustavil. Odgovomost
preneha, izgubil si nadzor. Prislo je
nekaj vecjega, kar prevzame tvoje
Zivlienje.

Za diagnozo sem izvedel aprila
2015. Operirali so me in Sest
mesecev sem prejemal zelo
agresivno kemoterapijo. Med
zdravljenjem sem pustil sluzbo,
vendar kljub Soku nisem nikoli
dvomil o pozitivnem izidu. Prepustil
sem se sistemu zdravstvenega
varstva in zaupal njihovim
odlocitvam. Ljudje se pogosto
pritoZzujejo, mene pa je zelo

navdusila skrb, ki so mi jo izkazovali.

Onkolog, kirurgi, anesteziologi,
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gastroenterologi, medicinske
sestre in administrativno osebje

- vsi so Zeleli resiti moje Zivljenje.
Imel sem Cas, da skrbim le zase in
Moja Zena me je nadzorovala -
vCasih kar prevel! Moji otroci ne
zivijo ve€ doma, vendar smo bili
pogosto v stikin. V&asih so jokali,
se pocutili nemodcni in skudali skriti
strah v oCeh, ko so videli svojega
shiranega oceta. Sosedje so vsak
dan vozili mojo Zeno v bolnidnico in
nazaj, kosili tfravo, rezali Zivo mejo
ali pomagali na kak drug nacin.

Ljudje, ki niso imeli kemoterapije,
tezko razumejo, kako zelo lahko
oslabis. 1z&rpan sem bil Ze po
jutranjem tusiranju. Ko sem se malo
bolje pocutil, me je Zzena peljala
na kratek sprehod, kasneje pa sem
Sel na sprehod tudi s prijatelji. Moji
najboljdi prijatelji so prisli v naso hiso
vsako nedeljo zvecer na klepet in
partijo kart. Kako ¢udno Zivljenje!
Prej sem bil Clovek, ki je potoval
po celem svetu, neprestano Zivel

v letalih in hotelih, zdaj pa sem bl
doma in nisem pocel niCesar.
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Kaj pa ste delali pred boleznijo?

Kar nekaj pomembnih sluzb sem
imel. Studiral sem jezike z literaturo
ter socialno in kulturno antropologijo.
Zacel sem s poucevanjem
anglescine v Maroku, kasneje pa
vodil projekte in stike z javnostmi

v razli¢nih podjetjin, nazadnje kot
podpredsednik za komunikacijo in
javne zadeve pri farmacevtski druzbi
Janssen za Evropo, Srednji vzhod in
Afriko.

Med mojo odsotnostjo je
delodajalec spremenil organizacijsko
shemo podijetij po svetu. Ko so

mi konec leta povedali, da je
zdravljenje zaklju€eno, sem hotel
spet na delo, a mojega delovnega
mesta ni bilo vel. Potreboval sem
sluzbo, zato sem ustanovil svoje
podjetje za svetovanje. Zivljenje je
preveC dragoceno, zato Zelim svoj
¢as in energijo viagati v stvari, za
katere menim, da so tega vredne.
Lahko re¢em, da imam zdaj lepo
Zivlienje. Na tri mesece hodim

na kontrole in stanje je Se vedno
nestabilno. Ampak hej, Ziv sem!
Proslavljam Zivljenje. Ponovno igram
tenis in odbojko. Potujem. Zivim!

S svojimi bogatimi izkusnjami
ste sodelovali pri pripravi
novega programa za razvoj
EuropaColon, ki zdruZuje Ze 43
organizacij pacientov z rakom
prebavil po svetu. Tako veliko
zdruZenje ima gotovo lahko
pomembno viogo v druzbi.

Kdor se ne ukvarja s tem podrocjem,
ne ve, kakino mo¢ ima lahko taka
organizacija. Lahko odlocilno vpliva
na veliko stvari: tfako na viadne
odloCevalce, zdravstvene sisteme,
farmacevtsko industrijo, javnost.
Pacienti vedo, kaj je pomembno pri
klinicnih raziskavah, kako dozivljajo
nova zdravila, katere so glavne
tezave med zdravljenjem, v kaksnih
Zivljenjskin pogojih Zivijo, kako
razmidljajo o genericnih zdravilih.
Lahko povejo, katera tehnologija bi
bila boljsa namesto tabletke, kako
vgraditi nova zdravila v okvir nege.
Politikom in plac¢nikom zdravstvenih
storitev lahko povedo, s katerimi izzivi
se med zdravljenjem sreCujejo, zakaj
so potrebna nova ali drugacna
zdravljenja. Industriji lahko sporocijo,
zakaj naj opustijo stara zdravila in jin
nadomestijo z novejsimi.

Kako pa zdaj, ko je od
najteZjega obdobja bolezni
minilo Ze kar nekaj ¢asa,
gledate na ¢as zdravljenja?

Biti bolan je bizarna, vendar tudi
Cudovita izkusnja. Nenadoma stojite
poleg zivljenja, malo izven. V mirnem

svetu. Nihc¢e ne pricakuje, da boste
kaj storili, razen da bi se pozdrawvili.
Hkrati se zavedate, da dejansko
Zivite, medtem ko vsi ostali le begajo
okrog, ne da bi vedeli, kaj je v resnici
pomembno v Zivljenju. Imate Cas.
Lahko berete, greste na sprehod.
Lahko si ogledate fiim ob treh zjutraj.
Koga briga! Okrevate po operaciji,
upate na nekaj dni brez kakrdnih kol
nezelenih ucinkov kemoterapije. Zdi
se, da ste postali nenadoma bolj
dragoceni za vse okoli sebe, zdi

se, da se bojijo, da bi vas izgubili.

Vsi vas podpirgjo, pripravijeni so
pomagati, vas obiskovati, se druzifi

z vami. Cuden obg&utek, ki velja
predvsem za bolnike z rakom. To
bolezen ljudje spostujejo! Ce imate
depresijo, okuzbo s HIV, multiplo
sklerozo, hudo psoriazo ali bipolarno
motnjo denimo, ne dobite take
podpore iz neposrednega okolja.
Ljudje se vas izogibajo, osamijo vas.
To so res tezke bolezni, Ce morate z
njimi Ziveti.

Kako pa ste dozivijali zdravstveni
sistem?

Zdi se mi, da podcenjujemo, kako
celoten sistem zdravstvenega
varstva deluje kot ura. Sodelovanje
med onkologi, gastroenterologi,
kirurgi, anesteziologi, medicinskimi

sestrami in bolnisnicéno administracijo
je enkratno. Vsi vas Zelijo ohranifi
Zivega v najpboljsinh moznih pogojih.
Ni bilo birokracije, nobenih tezav pri
zdravljenju. Nisem videl nobenega
racuna. Z velikim spostovanjem se
spominjam dela, ki so ga opravili

vsi 1i ljudje, da bi se pozdravil,

in hvaleZzen sem za politicne
odlocitve, ki so bile potrebne, da
smo vzpostavili tak sistem, vkljucno z
zdravstvenim zavarovanjem.

Zanima me tudi vase mnenje o
farmaceviski industriji, glede na
to, da ste pred boleznijo bili tam
zaposleni.

Sem velik obozevalec in zagovornik
farmacevtske industrije. Kar
pocnejo, je iziemno pomembno za
bolnike po vsem svetu in menim,
da so pacienti prvi, ki to cenijo. Vsi
skupaqj ohranjajo na stotine tisoce
bolnikov pri Zivljenju. Danes samo

v Evropi umre 110 tiso¢ ljudi zaradi
raka prebavil zato, ker nimajo
dostopa do najboljsih tehnologij, ki
danes obstajagjo. Tudi brez kakrine
koli inovacije imajo Belgija, Italija,
Nizozemska, Spanija, Velika Britanija
in Slovenija na tem podroc¢ju

boljSo organiziranost sistema
zdravstvenega varstva kot vecina
drugih drzav. V vecini drugih drzav
ne bi bil Ziv, toda jaz sem.

To je zdaj moja naloga: zagotoviti,
da imajo vsi dostop do enakega

ali celo boljsega zdravljenja. Vsak
dan $e vedno vidim pred ocmi

strah moje Zene, kaj bo sledilo, tudi
danes, tri leta po operaciji. Obstaja
na stotine tiso€ druzin po vsej regiji.
ki se sreCujejo z istim strahom. In to je
absurdno. Z zgodnejsim odkrivanjem
bolezni in bolj§im zdravljenjem bi
lahko prihranili milijarde evrov. Na
stotine tisoC Zivljenj lahko reSimo s
sistemom, ki je u€inkovitejsi. Kdo ne
bi Zelel prispevati k temu cilju?

Se enega vprasanja bi se rada
dotaknila. Kaksno je vase
mnenje o uporabi kanabinoidov
v medicini?

Kanabidiol CBD se Ze precej
uporablja za blaZzenje stranskih
ucinkov zdravljenja raka, Ceprav
zdravniki o fem ne slisijo radi.
Verjetno bo v prihodnje tudi o tfem
EuropaColon morala zavzeti stalisCe.
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NAMENITE 0,5 % DOHODNINE ZDRUZENJU EUROPACOLON
SLOVENIJE

Raki prebavil, zlasti debelega ¢revesa in danke, so velik javno-zdravstven problem, saj za eno od oblik te bolezni
vsako leto na novo zboli ve¢ kot 1.500 ljudi. Njegovo nenehno narasc¢anje lahko omejimo samo s ¢im zgodnejSim
odkrivanjem in ozave$¢anjem prebivalstva. Temu cilju je zavezano tudi EuropaColon Slovenija, zdruzenje za boj
proti raku debelega ¢revesa in danke. Podprite nasa prizadevanja k izboljSanju obravnave bolezni, ki postaja

vodilna med vsemi oblikami raka tako pri nas kot v svetu.

Dav¢ni zavezanci za odmero dohodnine se lahko odlocite, da do 0,5 % dohodnine, odmerjene od vasih dohodkov,

ki se tejejo v letno davéno osnovo
LETOS NAMENITE ZDRUZENJU EUROPACOLON SLOVENIJA.

To storite tako, da izpolnite zahtevo za namenitev dela dohodnine na spodnjem obrazcu in nam ga
vrnete na naslov: Zdruzenje EuropaColon Slovenija, Vrazov trg 1, 1000 Ljubljana. Obrazec pa lahko
izpolnite tudi na spletni strani eDavki.

Zbrana sredstva bomo porabili za projekte ozaveScanja splosne javnosti ter programe za ljudi, ki so ze
zboleli za katerim rakom prebavil.

PODATKI O DAVCNEM ZAVEZANCU

(ime in priimek dav¢nega zavezanca)

(podatki o bivalis¢u: naselje, ulica, hisna Stevilka)

(postna stevilka, ime poste)

(dav¢na stevilka)

(pristojni dav¢ni urad, izpostava)

ZAHTEVA
za namenitev dela dohodnine za donacije
Ime oziroma naziv upravic¢enca Dav¢na stevilka upravicenca odstotek (%)
Zdruzenje EuropaColon Slovenija 26985217 0,5%
V/Na ,dne

podpis zavezanca/ke
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