MOC SKUPNOSTI

PO JAKOBOVI POTI V MOJCIN SPOMIN

»Ze lansko leto, ko smo opravile prvo etapo slovenske Jakobove poti, smo vedele, da jo

bomo letos nadaljevale. Ko smo se maja pripravijale in videle, da je nasa Mojca slaba, smo
rekle, da bomo hodile tudi njej za spodbudo, tako kot je ona vedno spodbujala nas, bolnice z
rakom dojk, kadar smo se obrnile nanjo po pomoc. Ko pa se je Mojca le nekaj dni pred nasim
odhodom poslovila s tega sveta, smo se odlocile, da letosnjo pot posvetimo v celoti njej,« je
povedala Stanka Kuplenk, glavna koordinatorka pohoda po Jakobovi poti od Ljubljane do
Visarij, ki jo je v Sestih dneh prehodilo enajst zensk, ¢lanic Europe Donne, Zensk, ki so se soo€ile

z diagnozo raka dojk.

Pise: Maja Juzni¢ Sotlar

Foto: arhiv gospe Stanke Kuplenk

Jakobova pot je v vseh letih in zdaj Ze
desetletjih pridobila mitske razseznosti
in vsak, ki se poda nanjo, to stori z
dolo¢enim namenom. Tudi engjsterica
iz nase zgodbe je naredila podobno.
»Vsaka od nas je imela svoj namen,
vsaka se je neCemu zavezala; za
druZino, zdravje, odnose. A o vzrokih
in namenih, ki smo jih sklenile pri sebi,
se naglas nismo pogovarjale, to je
vsaka nosila v sebi. Smo se pa veliko
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pogovarjale o Mojci in o tem, kako
smo jo doZivijale. Bilo je veliko spominov
in prav vsi so bili lepi, predvsem pa je

iz vseh vela hvaleznost do Mojce in
njenega odnosa do nas. Sprejela je
vsako Zensko tako, kakrdna je, ne glede
na to, kdo je bila in kaj je pocela.

Zanjo smo bile vse enake, nikogar ni
izkljuCevala. Verjetno je tudi to eden od
razlogov, zakaj se nam je tfako usedla v
srce,« razmislja sogovornica.

Povezanost in lahkotnost

Skupino je pot vodila po Gorenjski,

velik del ob vodi, konkretno ob Savi.
»Obcudovale smo naravo, ki je v fistem
delu Slovenije precudovita. Vsak dan
znova sem ugotavijala, kakine lepote
imamo doma in pred o€mi, a jih
spregledamo. Tudi hoja ob vodi, ob reki
Savi, je bila nekaj enkratnega. Voda
ima neko dodatno energijo. Pogosto

UdeleZenke Jakobovega pohoda pred Bledom
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Hiajenje utrujenih nog - osveZitev.

smo se ustavile ob njej in namocile
noge dali v njeni blizini naredile nekaj
vaj ali pa samo posedele v miru in
tisini. Ze lansko leto na prvem delu poti
od Ljubljane do Trsta smo videle, kako
globoko na takih poteh dozivijas sebe
in svoje Zivljenje, predelujes stvari, ki so
se ti v Zivljenju zgodile. Morda najvecja
vrednost pofi je, da si sam s sabo,

brez pogosto odveclnih vsakdanjin
drazZljajev. Ko si malce odmaknjen od
njin, kmalu ugotovis, kako dobro se
pocuti§, zato odlocitev o letodnjem
nadaljievanju ni bila prav ni¢ tezka .«

Vsaka je prispevala svoj
koséek mozaika

Gospa Stanka je bila izbrana za
glavno organizatorko poti, saj je

bila v svojem delu vajena tako dela

z ljudmi kot organizacije razli¢nih
dogodkov. »Bila sem koordinatorka,
vse ostale udeleZzenke pa so mi pri tem
izdatno pomagale, vsaka je dala svoj
kamencek v mozaik te poti in s tfem
tudi poskrbela, da se je breme lepo
porazdelilo. Prednost je bila tokrat

fudi v tem, ker so kolegice iz skupine
vse doma na gorenjskem koncu, zato
smo dokaj enostavno uredile vsa
prenocisca,« pove in doda, da so imele
partnerjev, sorodnikov, prijateljev,

ki so jim vsak dan prepeljali prtljago
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MOC SKUPNOSTI

Po vzponu na Visarje

iz enega prenocis¢a do drugega.
»Nekatere od nas so $e na zdravljenju
in zaradi tega v slabsdi telesni kondiciji,
zato je bilo pomembno, da smo
imele lahko s seboj samo najnujnejso
dnevno prtljago, predvsem pijaco.

A zanimivo je, s kaksno lahkotnostjo
SmMo premagovale vse ovire. Vso pot
s0 nas spremljali povezanost, nasmeh,
dobra volja in ni& ni bilo tezko. Cutile
smo, da dihamo druga za drugo,
skupaqj. Krasno smo sodelovale. Med
nami se je vzpostavila prav posebna
energija. Vsak vecer smo se veliko

pogovarjale, predelovale pot, obcutja,

uvide. Vracale smo se k posameznim
dogodkom in naglas razmiljale, kaj je
vsaki dala dolo¢ena vzpetina, kako
smo obcutile nevihto, pred katero smo
iskale zatocCisCe, spoznavale, kaj vse

ti lahko v doloenem trenutku ponudii
drevo in kaj Siroki gozd. Takih stvari v
vsakdanjiku Clovek sploh ne opazi, sqj
gredo neopazene mimo, kar je velika
Skoda.«

Drugo leto na stajerski konec

Enajsterica si je Ze zdaj obljubila, da
se naslednje leto znova podajo na
pot, takrat bodo prehodile Stajerski
del. Ta je dalj§i in traja deset dni,
vsega skupaj je Cez dvesto kilometrov
poti. Sogovornico malo skrbi, kako

bodo zmogle, predvsem organizacijo.
»Stajerske ne pozna nobena prav
dobro in Ze zdagj razmisljom, s kom
bi lahko navezala stike, da bi nam
pomagal pri organizaciji prenocis¢ na
tej dolgi poti,« za konec sklene gospa

Ozavescanje ¢asa

Stanka Kuplenk. Ce ste sami s Stajerske
ali Prekmurja, in bi engjsterici Jakobovih
zensk radi pomagali pri organizaciji,
lahko pisete gospe Stanki na elekironski
naslov:  stankakuplenk@gmail.com.
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INTERVJU: BARBARA STANKO FOLEY

RON NI ZELEL IZGUBLJATI CASA §
SPANJEM

Americanka Barbara Stanko Foley je izredna zenska; prijazna, vesela, zgovorna in ze kmalu, ko
sva se predstavili druga drugi, se mi je zdelo, da se poznava Ze vse Zivljenje. Na spoznavnem

veceru na WPCC 2019 je prisedla k nama s kolegico Majo in po kratkem klepetu o tem, od kod
sva, je prosila, ngj si zapisem njen elektronski naslov, ker bi rada navezala stik z menoj. Ko mi je
narekovala naslov, sem postala pozorna na njen dekliski priimek Stanko, ki mi je zvenel nekako

domace. Rekla sem ji, da morda izhajajo korenine njene druzine iz Slovenije.

Sprasuje: Marta Satler
Foto: osebni arhiv

Mojo pozornost je vzbudil vas
dekliski priimek Stanko in rekla sem
vam, da so morda vase korenine
slovenske. Se vam je zdelo
nenavadno?

Zdelo se mi je zanimivo, ker za Slovenijo
nisem Se nikoli slisala. Mislila sem si, da
bom to zagotovo proucila. Moj oce

je bil zelo ponosen na svoje slovaske
korenine, toda o njegovi druzini vem
zelo malo. Cudovito bi bilo, &e bime te
informacije vodile k drugim sorodnikom
in drugi veji moje druzine!

Vase druzinsko ime Foley je
povezano z ustanovo Ron Foley
Pancreatic Cancer Foundation, ki
nudi podporo bolnikom z rakom
trebusne slinavke in njihovim
svojcem. Ron Foley je bil vas moz,
vi pa ustanoviteljica fundacije.
Zakaj ste jo ustanovili?

Ko je leta 2004 Ron dobil diagnozo rak
frebudne slinavke, nisva o tej bolezni
vedela ni¢esar. Vsi smo bili Sokirani,

ko smo izvedeli, kako nizka je stopnja
prezivetja. Ko je Ron umrl, sem vedela,
da Zelim dvigniti zavedanje o tej
grozni bolezni, vendar na nacin, ki bi
ga tudi on cenil. Bil je poln Zivijenja

in ni¢ ga ni bolj veselilo kot dobra
zabava z druZino in prijatelji. Zato

sem na nasem posestvu organizirala
Ronov tek za vrtnice (Ron's Run for the
Roses), zabavo ob Kentucky Derby
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Barbara in Ron na svoj poro¢ni dan

Day, velikem konjeniskem dogodku,

ki poteka vsako prvo soboto v maju.
Gostila sem 75 ljudi in zbrala 19 tiso&
dolarjev, ki sem jih podarila nacionalni
fundaciji za raka frebudne slinavke.

V letu 2010 sem dogodek preselila v
bliznji konjeniski center in s podporo
Stevilnih Cudovitih prostovoljcev in
podpornikov ustanovila Fundacijo
Ron Foley. Letos maja smo organizirali
engjsti zaporedni Ronov tek za vrtnice,
ki se ga je udelezilo 475 ljudi. Skupqj
smo zbrali 330 tiso¢ dolarjev!

V Sloveniji je rak trebusne slinavke
bolezen z najslabsim izidom in kot
sem videla, je v drugih drZzavah
podobno. Kako je v Connecticutu,
od koder prihajate?

V ZDA je rak trebudne slinavke treftji
najbolj smrtonosen rak, takoj za rakom
Crevesa in danke ter pljucnim rakom
in naj bi do leta 2020 postal celo drugi
najpogostefsi. Toda v Connecticutu

je to Ze zdaj drugi najbolj smrtonosni
rak. Connecticut je majhna zvezna
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ameriska drzava, ki se Se vedno uvrica
v pet drzav z ngjvijo stopnjo raka
frebuine slinavke na prebivalca v ZDA.

Prve znake bolezni je najtezje
prepoznati. EuropaColon Slovenija
vidi najvecji problem, ker zdravniki
ne posumijo, da gre lahko za raka
trebusne slinavke. Zato Zelimo v
prvi vrsti opozoriti na prve znake
bolezni in spodbuditi ljudi, da gredo
¢imprej k zdravniku, zdravnike

pa, da poslusajo paciente in jih
posljejo na prave preiskave. Kaksni
so pa bili prvi znaki bolezni pri
vasem mozu?

Ce se ozrem nazaj, se zavedam, da so
bili prvi znaki, ki so pri Ronu kazali na
raka frebusne slinavke, trajna bolecina
v spodnjem delu hrbta in tezave z
Zelodcem. SCasoma se je pojavila
Zlatenica in njegov zdravnik je ugotovil
povisane vrednosti bilirubina. Mislili

$0, da ima zolcne kamne, vse dokler
ni imel endoskopskega ultrazvoka, s
katerim so mu postavili diagnozo raka
frebusne slinavke.

Kako dolgo je trajalo od prvih
znakov bolezni do diagnoze raka
trebusne slinavke?

Tezko se je spomniti, kdaj se je Ron
prvi¢ pritozeval zaradi bolecin v
spodnjem delu hrbta, ker je bil zelo
akfiven in je imel izredno visok prag
bolecCine. Vendar se spomnim, da

je tozil zaradi neobicajne bolecine

v frebuhu priblizno sedem meseceyv,
preden se je pojavila zlatenica, potem
pa je dobil diagnozo v enem tednu.

Kaksno je bilo zdravijenje in

kako je Zivela vasa druzina med
zdravljenjem? Ali je bil vas moz
vecino ¢asa v bolnisnici ali je tam
prejemal le terapijo?

Ron je prejemal kemoterapijo
ambulantno, vendar je bil pogosto
sprejet v bolnidnico zaradi dehidracije,
nizke ravni kalija in zastoja tekocine.
Ker je tumor vradcal v velike Zile, smo
poiskali kirurga, ki bi izvedel tako
imenovani Whipplov postopek, zelo
zelo zahtevno operacijo, v Pennsylvaniji
(priblizno §tiri ure voznje stran od

nasega doma). V tamkajdnji bolnisnici
Upenn so zdravniki rekli, da lahko varno
odstranijo tumor, potem ko so ga v
domaci bolnidnici zavmili, ker so ocenili,
da tega ne bi zmogli narediti. Na
Zalost so nato tudi kirurgi v Pennsylvaniji
dvignili roke, saj so ugotovili, da se je
rak razsiril v jetra, zato so med operacijo
lahko naredili le vse, kar je bilo v

njihovi moci, da bi Ronu olajsali zadnje
mesece Zivljenja.

Za Rona sem ves ¢as skrbela sama

ob nesebi¢ni pomodi ofrok, druzine in
prijateljev. Med boleznijo Ron ni hotel
pocivati ali izgubljati Casa s spanjem.

Barbara in Ron na enem od
potovanj

Stalno sva bila na poti. Ko je bil &as

za kemoterapijo, sem ga odpeljala v
bolnisnico, odsla domov, da sem nama
spakirala kovcke, ga nato pobrala v
bolnisnici, od koder sva Sla na letalisce
in naslednji avanturi nasproti. VEasih

je Zelel videti svoje otroke, v€asih

pa me je peljal v kraje, ki jih je ljubil.
Vseeno se je njegovo stanje slabsalo.
Nikoli ne bom pozabila dneva, ko je
prvi¢ potreboval vozi¢ek. Bila sva v
hotelu v Kaliforniji, kjer sva obiskala
njegovega sina. Ob prihodu v hotel je
$e hodil sam, le dva tedna zatem, ko
sva zjutraj odhajala, pa je potreboval
invalidski vozicek, da ga je pripeljal do
najinega taksija. A ga tudi to ni ustavilo!
Doma sva namestila rampo in dobil je
elektri¢ni invalidski vozicek. Priblizno eno
leto po diagnozi je bil Ron hospitaliziran,
saj je dobil plju¢nico. Ko se je vmil
domov v redilnem vorzilu, je prvi¢ med
celotno boleznijo imel kisik in kateter.
Tisto jutro je umrl.
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STANKO FOLEY

Po mozZevi smirti ste ustanovili
fundacijo Ron Foley. Kdo so
donator;ji?

Donatorji so prijatelji in druzinski lani, a
tudi Stevilna podjetja v Connecticutu,
vklju¢no z bankami, zavarovalnicami,
bolnisnicami, zdravniki in $tevilnimi
ljudmi, ki so izgubili prijatelje ali ljubliene
zaradi raka trebudne slinavke.

Na katerih podrogjih in kako
deluje Fundacija Ron Foley? Koliko
bolnikov in sorodnikov se vkljuci v
fundacijo in s katerimi tezavami se
najpogosteje soocajo?

Naloga Fundacije Ron Foley je
financiranje medicinskinh raziskav

raka frebusne slinavke, ozavescanje

0 bolezni z izobrazevanjem ter
zagotavijanje finanéne pomodi
bolnikom z rakom trebulne slinavke, ki
so v stiski. Najvecji problem, s katerim
se sreCujemo, je nenadna sprememba
Zivlienja po diagnoz - finanéno in
Custveno. Bolniki se pogosto znajdejo
v stiski, ker morajo placati zelo visoke
racune za zdravljenje. Njihovi bliznji
morajo skrbeti za njih, zato nekateri
tudi izgubijo sluzbo ali so jo primorani
zacasno pustiti, zaradi esar se
znajdejo v tezkem poloZaju. Sklad
Ron's Rescue v takih primerih zagotovi
sredstva za najemnino, ogrevanje,
prevoze, hrano in pokrije stroske
zdravljenja. Od leta 2012, ko je bil sklad
ustanovljen, smo zagotovili pomoc v
visini priblizno 250 tiso& dolarjev, ki smo
jih namenili bolnikom v Connecticutu,
Massachusettsu, Rhode Islandu,
Vermontu, Maineu, New Hampshireu,
New Yorku in New Jerseyju. Poleg tega
smo vec kot 650 tiso¢ dolarjev podarili
za financiranje medicinskin raziskav na
podrocju raka frebusdne slinavke, za
izobrazevalne programe za zdravnike,
medicinske sestre in negovalce ter
financirali fudi programe ozave3canja,
s katerimi smo skusali izboljsati znanje
in razumevanje o fem raku v splosni
javnosti.

Barbara, hvala za prijaznost,
prepricana sem, da bo vase misli
prebralo veliko ljudi, ki so kakor
koli povezani s to tezko boleznijo v
nasi drzavi.
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OSEBNA ZGODBA: VOJKO CERMELJ

DANES NA RAKA SE POMISLIM NE VEC

»Na raka pomislim samo Se takrat, ko ljudem razlagam o svoji izkusnji. Raka sem sprejel in v
sebi predelal, zato me misel nanj niti najmanj ne obremenjuje. Seveda se zavedam, da nimam
nobenega zagotovila, da se bolezen ne bo vrnila. A tudi ¢e se bo, zdaj vem, kaj bi me ¢akalo,
in Sel bi Se enkrat skozi ves proces zdravljenja, tako kot sem Sel prvi¢. Vem le to, da bi znova
stoodstotno zaupal uradni medicini in zdravnikom na Onkoloskem institutu v Ljubljani,« pove
danes 51-letni Vojko Cermelj iz Vipavske doline, upokojeni policist in ambasador Svita, ki je
svoje Zivljenje v veliki meri posvetil dejavnostim, s katerimi ozavesca ljudi o pomenu skrbi za
svoje zdravje in predvsem zgodnjega odkrivanja raka debelega érevesa in danke.

Pise: Maja Juzni¢ Sotlar
Foto: Erika Zgonik

Kako pomembno je, da je rak odkrit
zgodaj, sam e kako dobro ve.
Diagnozo so mu postavili v empetrski
bolnidnici pred stirimi leti, a pot do
nje ni bila prav kratka in $& manj
enostavna. »Septembra 2015, kmalu
po dopolnjenem 47. letu, sem zacutil
bolecCino v levem spodnjem delu
trebuha. Sel sem k svojemu osebnemu
zdravniku, ki me je takoj napotil v
Sempetrsko bolnisnico. Laboratorijski
izvidi so pokazali, da imam v telesu
hudo vnetje, sqj je bil CRP kar 383.
Opravil sem e pregled z UZ in CT,

na podlagi esar je moj zdravnik
postavil diagnozo peritonitis (vnetje
potrebudnice) in divertikulitis (vnetje
Zepka na zunaniji strani debelega

AN
AN

Zdravijenje sem dobro prenasal ...

Crevesa). V bolnisnici sem ostal deset

dni, prejemal konzervativno zdravijenje

in naglo izgubljal tezo. V €asu, ko sem
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lezal v bolniSnici, sem shujsal kar 13
kilogramov! Dva tedna za tistim, ko so
me odpustili domov, sem se zbudil s
hudo bolecino v prsnem kosu. Ker se

je samo $e stopnjevala, sem el znova

k svojemu osebnemu zdravniku, ki je
moje stanje ocenil kot urgentno in me z
reSevalnim vozilom napotil v sempetrsko
bolnisnico. Naredili so mi koronografijo,
saj so sumili, da imam infarkt., Sum

so ovrgli in sklenili, da imam vnetje
sréne misice. Znova so me sprejeli na
zdravljenje, kjer sem ostal dva tedna.
Ko sem prisel domov, sem opazil, da
imam vse vecje tezave z odvajanjem
blata. Na stranis¢e sem moral tudi do
30-krat na dan, a vsaki¢ sem izloCil le
nekaj malega blata.

Neuspeli kolonoskopiji

V tem Casu sem bil dvakrat naroCen
na kolonoskopijo, ki pa sta se koncali
neuspedno, saj gastroenterolog ni uspel
vdeti endoskopske cevi v Crevo. OCitno
je bilo nekaj v zadnjem delu Crevesa,
a nihce ni mogel potrditi, kaj. Moje
pocutje se je ves Cas slabdalo in konec
januarja 2016 sem se znova oglasil pri
osebnem zdravniku, ki je bil vec¢ kot
nezadovolien z mojim dotedanjim
zdravljenjem oziroma obravnavo

vseh tezav, ki sem jih navajal. Nisem
imel apetita, izgubljal sem tezo, slabo
sem se pocutil. Moj osebni zdravnik
me je znova napotil v sempetrsko
bolnico, $e pred tem pa je poklical na
abdominalno kirurgijo in poskrbel, da
so me takoj sprejeli. Najprej so Zeleli
umiriti vnetje, ker me sicer ne bi mogli

operirati. Sumili so, da se je eden od
divertiklov vnel in je na tistem mestu
nastal ognojek ali absces. 15. februarja
50 me operirali in mi odstranili 19
centimetrov debelega Crevesa. Poslali
so0 ga na histolodki pregled in izkazalo se
je, da imam adenokarcinom, torej raka.
Tumor je bil na zunanji strani Crevesa v
spodnjem delu med danko in delom,

ki zavije v obliki Crke S (rektosigmoidni
del). Ko mi je kirurg povedal za izvid, se
mi je sesul svet. Imel sem veliko sreCo,
da sta mi Zal Ze bivia partnerka in najin
sin stala ob strani. A po operaciji sem
hitro okreval in Zze v zacetku aprila sem
se vril v sluzbo za §tiri ure. So¢asno

sem bil tfudi naro¢en na kontrolno
kolonoskopijo, na kateri so mi odstranili
tri polipe. Odkrito priznam, da me je
bilo kolonoskopije zelo strah, a je bil
popolnoma odved, sqj je bila izkunja
prav pozitivna. Na kontrolnem pregledu
me je kirurg poslal 3e v laboratorij in
izkazalo se je, da se je tumorski marker
povisal. Priznam, bil je Sok.

Takoj na Onkoloski institut

Kirurg mi je povedal, da je Ze govoril s
kolegom z Onkoloskega instituta in me
narocil na pregled, ki je bil 23. maja.
Tam sem opravil pregled s PET CT in
tudi podrobno analizo krvi. Izkazalo

se je, da imam ponovitev bolezni v
danki, obenem pa se je rak razsiril e
na mehur, jetra in tanko Crevo. Znova
sem moral na hitro postaviti nazaj svoj
svet, ki se mi je v frenutku sesul, ze
drugi€ v nekaj mesecih. Tudi tokrat je
bila frdno ob meni takratna partnerka.
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Zacel se je 1rd boj z boleznijo. Moj
onkolog, dr. Benedik, mi je zelo
podrobno razloZil, kaj pomeni moja
diagnoza, kaj me ¢aka v nadaljievanju,
in mi dal kopico koristnih napotkov.
Predpisal mi je tri cikluse kombinirane

in vzdrzevalno kemoterapijo v
kombinaciji z bioloskim zdravilom.

V prvi polovici decembra me je dr.
Edhemovi¢ operiral in mi odstranil Se 40
centimetrov debelega Crevesa, tretjino
mehurja, na treh mestih fanko Crevo

Ko mi je kirurg odstranil stomo, sem dokonéno okreval.

sistemske kemoterapije v kombinaciji

z biolodkim zdravilom. Zdravljenje

sem dobro prenadal in tik pred tretjim
ciklusom sem opravil planirani CT, ki ga
je narocila dr. Velenik, ki me je zacela
pripravijati na obsevanje. Ugotovila

je, da sem se nhadvse dobro odzval

na dotedanje zdravljenje, zato se je z
dr. Benedikom dogovorila, da bi frem
ciklusom kemoterapije dodali Se dva, v
nadaljevanju pa e obsevanje. Konzili
se je s predlogom strinjal in nadaljeval
sem s kemoterapijo. Po petih ciklusih

Zdaj se pocasi pobiram in svoje
Zivljenje postaviljam v nove okvire.

sem dobil vensko valvulo, ker so se
pojavile teZzave z Zilami. To je mocno
olgjSalo prejemanje kemoterapije.
Septembra sem prejel Se 22 obsevanj

in ocistil okolico prostate. Naredil mi je
razbremenilno stomo in v drugi polovici
januarja sem zacel novih pet ciklusov
kemoterapije.

Bolezen je premaganal

V tistem Casu sem rabil veliko pomodi,
zZlasti psihicne, ki sem jo dobil predvsem
od treh ljudi, svoje partnerke in
najinega sina ter sodelavke Mije. Mia
je raka izkusila tudi sama; zbolela je

Ze kot otrok. Dobro je razumela, kaj
doZivljam in veliko mi je pomagala z
nasveti in spodbudo. Bila sva v rednih

stikin in njena spodbuda mi je res veliko

pomenilal

17. maja 2017 sem bil na novi operaciji,

na kateri mi je kirurg odstranil stomo,
in takrat sem dokon&no okreval.
Zdravljenje je bilo kon¢ano. Bilo

je naporno, a vredno, saj sem bil
zdrav. Bolezen je bila premagana, a
telo je bilo zaradi dolgotrajnega in
napornega zdravljenja zelo oslablieno
in novembra istega leta sem se po
posvetu s kirurgom odlocil, da se
invalidsko upokojim. Od lanskega maja
sem tako upokojenec. To je bila le ena
od velikih sprememb, ki so se takrat
zgodile v mojem osebnem Zivijenju.
Kmalu po upokojitvi in sreCanju z

Abrahamom sva se s partnerko razsla
in to dejstvo me je zelo potrlo, Cetudi
vem, da sem k tfemu veliko pripomogel
sam. Zdaj se pocasi pobiram in svoje
Zivlienje postavljam v nove okvire.

V veliko pomo¢ mi je pri tem tudii
delovanje v Svitu.

Ozavescéanje je kljuéno

S programom Svit sem se srecal v
zaklju¢ni fazi zdravljenja. Videl sem,

da zelo rad in dobro komuniciram z
drugimi, poleg tega sem tudi opazil,
da ljudje veliko raje slisijo o bolezni od
nekoga, ki je vse to dozivel. Sam sem
zacel pomagati bolnikom, ki imajo
stomo, in povedal sem jim dolocene
stvari, ki jih od zdravnikov nikoli ne

bi izvedeli, a so pomembne. Kot
prostovoliec sem zacel delati tudi v
Cakalnici endoskopske ambulante v
Sempetrski bolnisnici in spodbujam ljudi,
ki pridejo na kolonoskopijo. Skusam jih
pomiriti, da jih ni tako strah preiskave

in ni¢ mi ni v vecje zadovoaljstvo kot
videti Cloveka, ki nasmejan pride

iz ambulante po preiskavi. Ko sem

pred letom in pol govoril na policijski
akademiji v Tacnu, je bil fam fudi Samo
Podgornik, fudi sam ozdravljen pacient
in ambasador Svita, ki me je povabil

k sodelovanju. Zdaj ze lahko reCem,

da me je okuzil s tem, Cesar sem zelo
vesel, saj je delovanje ambasadorja
postalo velik in pomemben del mojega
Zivlienja. Moj moto je, da bom naredil
dovolj, e bom Ze enemu Cloveku resil
Zivlienje s svojim ozavescanjem. Ko
razmisljam o svoji prehojeni pofti, mislim,
da sem naredil vse, kar je bilo takrat

v moji moci. Vsekakor pa polagam
drugim na srce, naj ne oklevajo, Ce
Cutijo, da je z njihovim zdraviem neka;j
narobe. Opazujte se, bodite pozorni
na prebavo in vse spremembe, tudi na
koli¢ino in barvo blata. Vsako $¢ipanje
v frebuhu $e ni bolezen, a e se
stopnjuje in ne poneha, pridite stvari do
dna. Ce ne dobite jasnega odgovora,
ki bi vas zadovoljil, poiscite drugo
mnenje. Vsekakor pa je pomembno,
da v vsej zgodbi, e pride do diagnoze,
ne pozabimo fudi na svojce. V&asih je
njim 3e feZje kot bolniku in temu dajemo
premalo poudarka in svojcem nudimo
premalo pomodi,« zakljuCuje svojo
izkudnjo gospod Vojko.
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OSEBNA ZGODBA: DARINKA

Osebna zgodba: Darinka Lipuséek Cajhen

NISEM ISKALA VZROKOV SVOJE

BOLEZNI

LIPUSCEK CAJHEN

Zgodba vsakega bolnika, ki ga poblize spoznam pri svojem prostovoljnem delu na Onkoloskem
institutu, se me zelo dotakne. Kadar pa sre€am koga, ki sem ga poznala v svetu na drugi strani
teh zidov, ze pred mnogimi leti, ko sem delala se na Oddelku za Zivilstvo Biotehniéne fakultete,
me pa prav pretrese. Tako je bilo tudi, ko je s svojo studijsko kolegico Ireno, tudi bolnico, prvié
prisedla k meni na kavo Darinka. Letos bo ta nezna, vedno nasmejana zenska dopolnila 56 let,
a ji njena diagnoza sprva Zal ni dala veliko upanja.

Sprasuje: Marta Satler
Foto: osebni arhiv

Darinka, vse od diplome te nisem
vec srecala. Kje si delala, ko si
zbolela?

Po izobrazbi sem zivilska tehnologinja,
delala sem kot vodja prehrane na
osnovni 3oli. Na splosno sem se vedno
frudila za zdrav zivijenjski slog, ki sem ga
vzdrzevala na vsakodnevnih sprehodih
s psom, vrinarjenjem, pilatesom, petiem
v pevskem zboru. Doma smo pazili na
zdravo prehranjevanje.

» GEEED

Kdaj so se pojavili prvi znaki in
kaksni so bili?

Tipi¢nih znakov, povezanih s prebavo,
ni bilo. Vse spremembe, ki so se
pojavijale, sem pripisovala menopavzi
in natrpanemu delavniku. Najveckrat
sem bila utrujena, opazila sem tudi
ve¢ nenavadnih sprememb: pojav
alergijskin reakcij, pojav bradavic na
prstin, Sumenje v usesih. V februarju
2017 sem prvi¢ dobila visoko vro¢ino
nepojasnjenega vzroka. Vroc¢ina je
frajala en dan. V tem €asu sem bila
zelo slabotna, naslednji dan pa ze
zdrava.

Kdaqj si sla prvi¢ k sploSnemu
zdravniku?

Ta nepojasnjena vrocina me je precej
skrbela, zato sem to sporocila moji
druZinski zdravnici. Rekla je, da se to
kdaj lahko zgodi in nisem bila napotena
na nadaljnje preiskave. V zacetku maja
se je ponovno pojavila nepojasnjena
vroc¢ina s popolnoma isto klinicno sliko
kot tri mesece prej. Poleg tega me je
zacelo tisCati v predelu jeter. Tokrat
sem bila napotena na krvne preiskave
ter UZ trebusnih organov. UZ je pokazal
samo eno reaktivno bezgavko, krvna
preiskava pa je pokazala povisane
jetme teste. Druzinska zdravnica, ki je
mojo nadomescala, me je potolaZila
rekoC, da gre po vsej verjetnosti za
avtoimuno bolezen jeter. E-napotnico
smo fakoj poslali na Gastroenterolosko

kliniko, vendar e po dveh mesecih
nisem dobila datuma pregleda. V
juniju in juliju sem ponovno dobila
vrocino - s popolnoma enakimi znaki
kot Ze dvakrat prej. Po posredovanju
sem kon¢no dobila datum pregleda
na Gastroenteroloski kliniki. Zdravnik ni
bil videti pretirano zaskrblien. Ni izkljucil
moznosti, da so lahko vro€inska stanja
posledica izostanka menstruacije. Nato
me je napotil e na en UZ. »Za vsak
primer.« je rekel. In ta dodatni UZ je
pokazal, da je nekaj zelo, zelo narobe.
Potem sem opravila e gastroskopijo

in kolonoskopijo. CT aparat je bil
pokvarjen, zato sem Cakala e dva
tedna, da sem priSla na vrsto. V
avgustu 2017 sem dobila diagnozo: rak
slepega Crevesa z metastazami v jetrih
(IV. stadij). Konzilij se je sestal in odlocil,
da operacija zaradi Stevilnin patogenih
bezgavk ni mogoca.

Tvoj rak torej ni bil odkrit v
programu Svit, kot se zdaj pogosto
dogaja?

Rak sicer ni bil odkrit v programu Svit,
vendar ga vsem toplo priporocam,
sqj je to res popolnoma neskodljiva in
preprosta preiskava.

Koliko ¢asa je trajalo do prve
obravnave na Onkoloskem institut
in kdo te je tja napotil?

Zaradi zelo slabe izkudnje s
kolonoskopijo na Gastroenteroloski
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Kliniki sem se v trenutku odlocila, da
se bom raje zdravila na Onkoloskem
institutu (OI), tako da sem s prvo
kemoterapijo tam zacela Ze konec
avgusta 2017.

Kaksen je bil postopek zdravijenja?

Zal je v mojem primeru prisla v postev
samo kemoterapija. Najprej smo se
skupaj z mojo onkologinjo odlocili

za teZje terapije, saj zdravnica v
primeru, da bi terapija dobro prijela,

ni izkljucila moznosti operacije. Po pol
leta teZkih terapij in dveh preiskavah

s CT je bilo jasno, da operacije ne bo.
Potem sem bila eno leto (od marca
2018 do letodnjega januarja) na malo
laZjih, vzdrZzevalnih terapijah. Ker

imam agresivno obliko raka (izrazena
mutacija BRAF), moram zato vsake tri
mesece na CT preiskavo. Na Ol reCejo,
da tako lovijo frenutek, ko se bo rak
spet zacel razradcati. Danes imam
tako za seboj Ze osem preiskav s CT, 23
kemoterapij ter 3est terapij s tarénimi
zdrawili,

Kako si se poctutila, ko si izvedela
za diagnozo in kako zdaj?

Ob diagnozi je bilo zelo hudo, tako
hudo, da niti jokati nisem zmogla. Sem
pa takrat na zacetku $e imela upanje
na bolj§i izid. Vzrokov za bolezen nisem
iskala. NajhujSa je bila in je Se vedno
misel, da bom morala zapustiti moje
tri. Po §tilh mesecih zdravljenja so me
poslali k psihiatru, ki mi je razlozil, da
dolgotrajne Zalosti povzrocijo nastanek
snovi, ki §& dodatno poskodujejo

telo. Predpisal mi je antidepresive in
ena Cetrtina tablete mi je Cez no¢
dobesedno spremenila Zivijenje - spet
sem imela apetit in kadar sem videla
h&erko ali sina, nisem vec jokala.

Se vedno, vsak dan, dobivam od
prijateljev in sorodnikov veliko lepih
sporocil, dobrih misli in spodbud

za naprej. VEasih mi kdo svetuje

tudi kak$no alternativno zdravilo ali
zdravljenje in v tem primeru se lepo
zahvalim. Poleg kemoterapij jemliem
samo konopljino smolo, zaradi katere
dobro spim, fudi do deset ur skupaj.
Trudim se, da dneve preZivjiam &im
lepse, sprehajam se, telovadim, se
druzim, igram miselne igre, rada kuham
in pospravljam. Skratka, nikoli mi ni

dolgcas, niti ko se pocutim slabo in ne
morem nic.

V tem Casu sem spoznala, da je vsak
rak zgodba zase in da so med njimi
svetlobna leta razlike. Spoznala sem
tudi, da veliko ljudi noCe sliati, ko jim
reCem, da bom kmalu umrla. Takrat mi
reCejo, da nikjer ne pise, kdo bo prej.
Potem utihnem.

Kaksne reakcije si imela na
zdravijenje?

Pri klasi¢ni kemoterapiji so se pojavile
reakcije, kot so izguba apetita,
poskodbe perifernih Zivcev (reCem,
da imam elekitricne dlani in podplate),

izguba las, vnetje ustne sluznice, driska,

zaprtost. Sem pa bila preseneena, ko
sem ob jemanju tarénih zdravil imela
tudi precej hude reakcije — morala
sem priceti jemati tablete za znizanje
pritiska in ¢itnicne hormone. Ob&asno
sem morala zaradi bole¢ih podplatov
uporabljati celo bergle.

Zdaj je zdravljenje verjefno Ze
kar rutina in si bolezen nekako
sprejela. Kako je slo zdravijenje
naprej?

Res je, Se vedno me skrbi, kaj bo
pokazal CT in kako bo z naslednjo
kemoterapijo, nekaj dni je tezko,
potem se pa spet dobro pocutim. Do
zdaj sem imela 9 x CT in dobila sem
28 kemoterapij! V bolnidnici takrat
ostanem 3 dni.

Letosnja pomlad je bila zate prav
posebna. A lahko poves kaj o
tem?

Ze nekaj asa je v meni tlela Zelja, da
bi prehodila pot iz Ljubljone pa do
moje rojstne vasi, Prapetnega Brda

na tolminskem. Zdaj ali nikoli, sem si
rekla to pomlad. In zanimivo, komurkoli
sem omenila Mmojo namero, skoraj Vsi
so hoteli del poti z menoj. HEi je takoj
rekla, da bo prehodila z mano vso pot.

Kako je vse skupaj potekalo?
Brez posebnega nacrta smo zaceli

pespot sredi aprila. Tudi sicer sem bila
brez vsakih bremen. Lahko se vsak hip

obrnem, je bilo v maji glavi. Vreme je
bilo lepo, in ¢e bo vse posreci lahko
pridem do naslednje kemoterapije

e do Zirov, je bil pravzaprav ves

moj nacrt. In res, v §tirih etapah, po
prehojenih 45 km, smo osvojili Ziri:
prva iz Kosez preko Grica do konca
Dobrove, druga iz Dobrove do
Vrzdenca, fretja do gostilne Kasarna
v Smrecju, Cetrta, najlepsa, etapa pa
po planinski loski poti do Zirov. Tam so
me z zastavo pricakali sorodniki in bilo
je res ganljivo. Kar tam sredi Zirov smo
imeli piknik.

Potem sem imela v drugi polovici
aprila ferapijo, 31. po vrsti. Ko sem

si nekoliko opomogla, smo zaceli z
drugim delom pohoda in sicer od Zirov
pa do Prapetnega Brda. Vreme je bilo
bolj muhasto in na poti od Zirov preko
Mrzlega vrha do Jazen smo imeli vse
od deZja, sodre pa do Ciste jasnine. Ta
dan je bila pot kar zahtevna, naredili
smo vec kot 400 m visinske razlike,

a smo bili presrecni, ko smo prisli do
prevala, od koder smo zagledali dolino
|drijce - nasa Primorska, smo rekIi.

Naslednja etapa, Sesta po vrsti, od
Jazen preko OtaleZza do Reke je

bila najdaljsa, vendar smo Ze videli,

da bomo cilj dosedli v §& samo eni
etapi. PridruZilo se je tudi kar nekaj
sovascanov, dva kilometra pred ciliem
so me presenetili s harmoniko, sredi vasi
pa sem doZivela pravi sprejem. Konec
avgusta pa nazaj, jim reem, pa se
nisem 3alilal

Na poti sem dobila tri velike Zulje, ki pa
me niso pretirano motili, sicer pa nisem
bila ni¢ kaj bolj utrujena kot obicajno.
Vzdugje v ekipah je bilo vedno zelo
prijetno, nihce nikoli ni jamral, so vsi
rekli, da ¢e Darinka zmore, zmoremo
tudi mi. VEasih me je kdo vprasdal zakaj
hodim, pa sem obic¢ajno odgovorila,
da ne morem doma ¢akati, da me
pobere. Rada bi se zahvalila vsem,
ki so se mi kakor koli pomagali na fej
pofi, pa ne bom nastevala vseh, pa
ne zato, ker bi se bala, da bom koga
pozabila, ampak zato, ker je bilo tako
veliko podpornikov.

Hvala, Darinka, da si delila z drugimi
bolniki svojo zgodbo. Ponosna sem

nate!
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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 1700 ljudi. Njegovo nenehno naras¢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 Stejejo 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 ozave$canja 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 davcni urad, izpostava)

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

podpis zavezanca/ke
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