





ZIVLJENJE Z RAKOM

KOT DRUZBA SMO ODGOVORNI VS|

V Sloveniji imamo zelo dobro onkolosko oskrbo, seveda pa obstajajo podrodja, ki jih moramo
Se izboljsati, med njimi je zagotovo tudi celostna rehabilitacija bolnikov z rakom. To je bilo
eno kljucnih sporocil udelezencev prve mednarodne konference o celostni rehabilitaciji
onkoloskih bolnikov “Zivljenje z rakom po raku”, ki je v slovenski organizaciji potekala lansko

jesen.

Pise: Maja JuZnic Sotlar

Gre za prvo konferenco, ki smo jo
pripravili v Sloveniji o eni najbolj
aktualnih in obenem do sedaj zelo
spregledanih tem v celostni obravnavi
onkoloskih bolnikov - Zivljenju z rakom
po raku. Zakaj? Casi, ko je bil eden in
edini cilj zdravljenja raka samo ¢im

bolj podaljsati preZivetje, se iztekajo.
Ucinkoviti presejalni programi, vse boljsa
diagnostika, podprta z molekularno
znanostjo, vedno vedja izbira zdravljenja,
ki postaja vse bolj prilagojeno bolniku,
razlicne kampanje in aktivnosti
ozavesSCanja organizacij bolnikov so
korenito spremenile statistiko preZivetja
bolnikov. Danes je posledi¢no vse vec
rakov na zemljevidu dobro obvladljivih
kronicnih bolezni. Vse to je odlicen
napredek, ki pa obenem odpira Stevilna
nova vprasanja, predvsem o ¢im bolj
kakovostnem Zivljenju po zaklju¢enem
zdravljenju.

Nic vec binarna bolezen

“Rak je bil v€asih binarna bolezen, kar
pomeni, da so ga bolniki bodisi uspeli
premagati, ker so jim ga odkrili dovol;j
zgodaj, ali pa se je koncala s skorajsnjo
smrtjo, predvsem pri tistih bolnikih, ki

s0 jim raka odkrili pozno. Se pred zgolj
nekaj leti je bilo tudi zelo veliko rakov,

pri katerih so bili bolniki Ze ob diagnozi
obsojeni na slab izid,” je na konferenci
povedal doc. dr. Tit Albreht z NIJZ ter
vodja Joint Action iPAAC ter obenem
vsebinski vodja konference Zivljenje z
rakom po raku in v nadaljevanju povedal,
da je danes polozaj bolj pisan in imamo
vec kategorij bolnikov: ozdravljene,

take, ki jim raka odkrijemo pozno, a jih
znamo obvladati in spremeniti v kroni¢no
bolezen, o cemer se pred leti nismo niti
sprasevali, ker ni bilo nobene moznosti
za kaj takega, in potem je tu Se skrb za
tiste, ki potrebujejo podporno zdravljenje
in oskrbo, ki jim mora zagotoviti polno

:

dostojanstvo. Prav je, da vemo, da ni

vse samo v prezivetju, ¢eprav je to

sicer najpomembnejsi cilj in smo nan;j
najbolj ponosni. Enako pomembno je, da
poskrbimo, da bo vsem bolnikom dobro
tudi naprej. Skrb za celostno rehabilitacijo
je potrebno izpostaviti kot samostojen

in prepleten del celovite obravnave raka
od diagnoze dalje. Ni naloga klinikov,

da resujejo socialna vprasanja bolnikov,
je pa naloga druzbe, da omogoci enake
moznosti za vse bolnike, da bodo ostali

Celostna obravnava raka se ne zakljuci

z medicinskim zdravljenjem, saj bolniki
potrebujejo tudi pomoc pri drugih vidikih
Zivljenja, ko je zdravljenje zakljuceno.
Razli¢ni vidiki celostne obravnave so

pri nas Ze na voljo, vendar razdrobljeno
in niso vkljuceni v klinicno pot, zato
bolniki zanje ne vedo, pa bi morali. Zato
razveseljuje dejstvo, da smo v Sloveniji
prepoznali pomen celostne rehabilitacije
onkoloskih bolnikov Ze ob uvedbi
Drzavnega programa obvladovanja

doc. dr. Tit Albreht z NIJZ ter vodja Joint Action iPAAC ter obenem vsebinski vodja konference

Zivljenje z rakom po raku

polnopravni ¢lani te druzbe in bodo
izpolnjene vse potrebe, ki jih imajo. To se
v sodobni druzbi tudi edino spodobi.

Vse vec ljudi bo potrebovalo
celostno rehabilitacijo

V bodoce bo med nami Zivelo vedno
vec ljudi, ki bodo potrebovali celostno
rehabilitacijo, nekateri tudi dolga leta.

raka (DPOR). Ta je zakljucil drugi krog, v
uporabi pa je Ze tretji in v novem je velik
poudarek prav na celostni rehabilitaciji
bolnikov. Ze &etrto leto pa tece od
uvedbe pilotnega projekta celostne
rehabilitacije bolnic z rakom dojk OREH,
ki na Onkoloskem institutu tece pod
okriliem Ministrstva za zdravje. Vodja
programa, doc. dr. Lorna Zadravec
Zaletel, dr. med., radioterapevtka z



Onkoloskega instituta Ljubljana, je
povedala, da so se zanj odlodili, ker

so ves Cas opazali, koliko tezav imajo
bolnice po zdravljenju tako zaradi
nezelenih ucinkov in poznih posledic
zdravljenja kot tudi povsem vsakdanjih
pri vracanju na delo, skrbi za druzino,
psihologkih stisk ... Zelja vseh, ki
sodelujejo v tej multidisciplinarni skupini,
je, da bi celostna rehabilitacija prisla v
redno obravnavo ne le bolnic z rakom
dojk, temvec vseh bolnikov, ki se zdravijo
na Onkoloskem institutu in tudi v drugih
ustanovah v Sloveniji.

Pravica do pozabe

Med najbolj perecimi temami, ki so jih
govorci omenili na konferenci, so bile
vracanje na delovno mesto in tezave

z zaposlovanjem, financne stiske zlasti
tistih, ki so delno ali popolno invalidsko
upokojeni, teZave pri najemanju posojil
in razlicnih Zivljenjskih zavarovanj,
socialna vklju¢enost oziroma izkljuCenost,
strah pred ponovitvijo bolezni, vprasanje
potomstva, pozne posledice raka, rak pri
mladih, zlasti ko gre za dedne oblike, zelo
izpostavljeno pa je bilo tudi vprasanje
tako imenovane pravice do pozabe.
Najpreprostejsa definicija slednje je, da
imajo ljudje po prebolelem raku pravico
pozabiti na svojo preteklost in jim ni vec
treba nikomur in nikjer navajati, da so
nekoc preboleli raka. Po definiciji SZO

je nekdo ozdravljen, ko je popolnoma
okreval, nima veC tveganja za ponovitev
bolezni in je obnovil vse bistvene
Zivljenjske funkcije.

V EU so to pravico Ze uzakonile Stiri
drzave (Benelux in Francija). Kaj to za
ozdravljenega bolnika pomeni v praksi?
“Ce zeli skleniti Zivljenjsko zavarovanije,
ob najemu posoijila ali dalj$em potovanju,
denimo, mora izpolniti vprasalnik in

ob vprasanju, ali ste imeli raka, obkroZi
DA tudi po vec letih ali celo desetletjih,
zaradi ¢esar ne more dobiti zavarovanja
ali pa mora zanj placati bistveno vec. Za
prebolevnike je to zelo tezko, je pa tudi
neenakopravno glede na ostale, zato je
pravica do pozabe zelo pomebna,” je
povedala Joke Verbaan iz nizozemske
pozavarovalniske druzbe De Hoop.

V slovenskem prostoru se s tem
podrocjem kot eden redkih ukvarja
prof. dr. Jaka Cepec z Ekonomske
fakultete v Ljubljani. »Kako se ¢lovek
po zakljucenem zdravljenju raka vrne
v Zivljenje, je zelo odvisno od Stevilnih
dejavnikov, pri cemer je pomembna
tudi starost. Predstavljam si, da je
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bistveno tezje, ¢e se moras vkljucevati
nazaj v odraslo Zivljenje, kjer te Ze ¢aka
druZina, (samo)zaposlitev ... Domnevam,
da je skupno vsem bolnikom z rakom

to, da velika vecina teh ljudi doZivi

neko praznino, ker ko si v aktivnem
zdravljenju, imas dan strukturiran,

po zdravljenju pa je pred tabo nov
zacetek, zato je celostna rehabilitacija

Se toliko bolj pomembna. Mnogi ljudje
so po koncu zdravljenja utrujeni, krhki,
zaradi vseh naporov je naceto njihovo
mentalno zdravje. Temu se lahko pridruZi
$e problem vracanja na delovno mesto,
naletijo na vrsto pravnih problemov,

ne poznajo svojih pravic ... lzzivov in
zgodb je veliko, ravno zato je celostna
rehabilitacija tako na telesnem,
psiholoskem kot delovno-pravnem
podrodju zelo pomembna. Tudi pravica
do pozabe. Ta ni toliko ekonomsko
pomembna ali bistvena za pacienta, kot
ima simbolni pomen. Gre za vprasanje,
ali imajo bivsi bolniki z rakom nekaj ¢asa
po koncu zdravljenja, ko je ocitno, da
so ozdravljeni ali zazdravljeni, mozZnost,
da delodajalcu, banki, zavarovalnici ne
povedo, da so nekoc bili bolni. Gre za
pravico, da zamolcis$ dejstvo, da si bil
nekocC vnesen v register novotvorb. Ta
pravica ti do neke mere omogoca pri
nas in v drugih drZavah laZji dostop

do kreditiranja, Zivljenjskih zavarovanj
ipd. To je postalo znotraj EU zelo
priljubljena tema, ker je preprosta za
razloziti in nekatere drzave so jo Ze
vnesle v svojo zakonodajo. Ce si neko¢
kandidiral za poslanca v stranki, ki se

je danes sramujes, ti mora stric Google
danes to zbrisati, Ce to Zelis. Pacienti

pa se borijo za isto pravico, da jim leta
2021 ni vec treba razlagati, da so jim
leta 1999 presadili kostni mozeg. To
njihovega delodajalca vec ni¢ ne briga,
Ce se bolnik tako odlodi. Ta pravica je Se
posebej pomembna pri otrocih. Ce je pri
40-letniku stvar njegove odlocitve, da se
je ali se ni do takrat ustrezno Zivljenjsko
zavaroval, tega od otrok nikakor ne
moremo zahtevati. Pri 15. letih ne more
mladostnik poskrbeti za svojo varnost in
nobenega razumnega razloga ni, da vsaj
mladoletnim otrokom ne omogocimo, da
jim po sistemu Francije ali Beneluxa po
petih letih, ko so ozdravljeni, ni treba veé
nikjer navajati, da so bili neko¢ bolni.«

Nujne sistemske reSitve

Problem raka je skupen celotnemu
prostoru EU. Bolniki imajo zelo podobne
teZave pred diagnozo, med zdravljenjem
in po njem, zato so potrebne skupne in

usklajene politicne poteze, s katerimi bi
izboljsali trenutni poloZaj. To je Se zlasti
pomembno, ker projekcije zelo jasno
kazejo, da bo Stevilo bolnikov samo Se
nara$calo. Omenjene problematike se
zavedajo tudi v slovenskem parlamentu,
v katerem Ze dve leti znotraj odbora za
zdravstvo deluje pododbor za raka, ki ga
je ustanovila poslanka Iva Dimic, tudi
udeleZenka konference. Napovedala

je, da bo pododbor deloval tudi na
temo celostne rehabilitacije onkoloskih
bolnikov s poudarkom na urejanju
zakonske podlage za uveljavitev instituta
pravice do pozabe.

Pomen enakosti v dostopnosti
do personaliziranega
zdravljenja

Eden glavnih razlogov za vse daljSe
preZivetje in s tem tudi vedno vecje
Stevilo ozdravljenih ali dolgotrajno
zazdravljenih bolnikov je skokovit razvoj
inovativnih zdravil, ki v kombinaciji z
molekularnim testiranjem omogocajo
vedno bolj bolniku prilagojeno,
personalizirano zdravljenje in obravnavo.
0 (ne)enakosti v dostopnosti do
tovrstnega zdravljenja in obravnave

je govoril Panos Kanavos z London
School of Economics, ki se je zavzel za
oblikovanje priporocil na nivoju EU, s
katerimi bi uredili in pripravili skupno
strategijo za personalizirano zdravljenje
in njegovo dostopnost ter postavili
skupne temeljnje cilje in usklajeno
delovanje. Za to nujno potrebujemo
tudi ustrezne podatke, dognanja, ki jih
bomo z njimi dobili, pa vkljuciti v vse
zdravstvene in ekonomske politike.
Zavzel se je tudi za to, da bi tovrstno
znanje vkljucili v u¢ne nacrte na vseh
ravneh izobraZevanja ter poudaril
pomen ozavescenosti in edukacije ne le
strokovne, temvec tudi splosne javnosti,
zlasti pa organizacij bolnikov.

Vsak od nas lahko zboli za
rakom, zato bi to vprasanje

kot druzba morali postaviti za
prioriteto in o njem educirati
in ozavestiti vse plasti druZbe.
Ljudje med boleznijo in po
prebolelem raku lahko povsem
enakovredno doprinesejo druZbi
in vanjo Zelijo biti vkljuceni. Pri
tem potrebujejo pomoc, a tudi
spremembo nekaterih povsem
zastarelih zakonov in miselnih
vzorcev, ki naj jih zamenjajo
nekateri novi.

;
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»Wsak dan je Zlata vreden«

»Zena se je resila, za nas pa je hudo Sele prislo. Zelo jo pogresamo: jaz, héeri, vnuka, prijatelji. Za

seboj je pustila veliko praznino in ti meseci, ko je ni ve¢ z nami, so bili zame borba. Borba za to, kako
zdrzati vsak dan posebej. Ko je Zena umrla, so se k nam zgrinjali ljudje, bilo je veliko besed spodbude
in tolazbe, a po nekaj dneh te zagrne tiSina in ostanes sam s svojimi mislimi, spomini in Zalostjo,« pravi
gospod Marko Bucik, ki se je od svoje soproge po letu in pol spoprijemanja z rakom trebusne slinavke

poslovil lanskega junija.

Pise: Maja Juznic Sotlar
Slike: osebni arhiv

»Ti meseci so bili zelo tezki. Pocutil
sem se izgubljenega. Nisem mogel
jesti ne spati, zato sem si pomagal

s kapljicami konoplje. Zdaj jih
opuscam, saj vem, da jih v nedogled
ne morem jemati. PoCasi se
postavljam na noge, pri cemer so mi
v najvecjo pomoc¢ héerki in vnuka,

ki veckrat prideta k meni prespati,
da mi delata druzbo. Obnovil sem
tudi mamino hiso in se preselil
vanjo, nekdanjo hiSo pa prepustil
eni od hcera,« pripoveduje o svojem
Zivljenju danes. Spomini na preteklo
leto so Se zelo Zivi.

Bolecina v hrbtu, ki ni
prenehala

Vse se je zacelo tik pred epidemijo.
»Zeno je bolel hrbet, a ne v krizu,
temvec na sredini. Bila je pri
zdravniku, a je prisla od tam z
razlago, da so bolecine zagotovo
posledica pretegnjenih misic zaradi
napacne drze pri delu. Zdelo se je
nekako logi¢no in nihce si ni mislil,
da se za temi bolecinami skriva

kaj resnejSega. A bolecine kar niso
minile in so se vlekle skoraj celo
leto. Tik pred koncem leta 2019
smo bili na druzenju s prijatelji

in Zena se je zelo slabo pocutila.
Naslednji dan jo je starejsa hcerka,
ki je medicinska sestra v Sempetrski
bolnisnici, odpeljala na pregled v
bolnisnico, saj je imela zlatenico.
Bila je povsem rumena. V bolnisnici
so ji naredili potrebne preiskave in
po nekaj dneh smo dobili diagnozo,
ki je povsem spremenila nasa
Zivljenja. Rak trebusne slinavke.

o

Takoj so jo poslali na klinicni center
v Ljubljano na nadaljnje preiskave in
konziliarno obravnavo.

Operacija je Se moina!

Sprva smo bili zelo optimisticni, saj
je konzilij odlocil, da je operacija Se
mozina, kar je pri tem raku kljuénega
pomena. Pomeni namrec bolj
optimisticno napoved za preZivetje.
Februarja je bila res operirana, a
prvotni optimizem je precej upadel,
ko nam je kirurg povedal, da so

jo samo odprli in zaprli. Rak se je
namrec razsiril prevec, da bi bil
kirurski poseg Se mozen in smiseln.
Vse, kar so lahko naredili, je bil
stent, ki so ga vstavili v izvodilo
trebusne slinavke, da je Zol¢ lahko
odtekal in je zlatenica minila.

Ker je bila Zena Se relativno

pri moceh, je konzilij predlagal
onkolosko zdravljenje. Tako je

prisla k mladi in nadvse zavzeti
onkologinji, ki je na Onkoloskem
institutu naredila vse, da bi ji
podaljSala Zivljenje. Najprej je dobila
deset ciklov kemoterapije, ki jo je
prenasala brez vecjih tezav, a je

bila dokaj blaga. Ker se je po nekaj
mesecih izkazalo, da bolezen kljub
temu napreduje, se je onkologinja
odlocila za najmocnejSo kombinacijo
citostatikov in Zena je pogumno
zacela nov krog zdravljenja,« se
spominja gospod Bucik. Sprva je
kazalo zelo dobro, saj ni imela
prakticno nobenih tezav. Zal pa je
veselje trajalo le kratek Cas, saj je Ze
druga kemoterapija pokazala pravo
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moc in vrstili so se bruhanje, slabo
pocutje, izCrpanost, izguba apetita.

Konec zdravljenja

Zdravnica se je odlocila, da bo
najbolje, e se aktivno zdravljenje
zakljudi, saj so bili nezeleni ucinki
prehudi in koristi zdravljenja niso
odtehtale vseh tezav, ki so se vrstile
zaradi kemoterapije. »Po operaciji
sem obiskal prijatelja, ki je zdravnik,
in ga prosil, naj mi svetuje glede
konoplje. Odkrito mi je povedal,

da Ce jih bomo dobili od nekoga,

ki se spozna in nam bo dal prava
navodila, kako jih uporabljati,

bodo Zeni zelo koristile. Tako sem
se povezal s ¢lovekom, ki mi jih

je prodajal po mnogo dostopnejsi
ceni, kot so bile na voljo v lekarni,
odkrito pa mi je tudi povedal, naj
ne pricakujemo ozdravitve, temvec
samo lajSanje vseh teZav, povezanih
z boleznijo. Zena je zacela s tremi
kapljicami konoplje na dan, a je
potrebovala vse vecjo koli¢ino in

tik pred smrtjo smo ji jih dali po

60 dnevno. A so pomagale! Toplo
jih priporoam vsem v podobnem
polozZaju, a seveda dodajam tudi,
da naj bodo kot dodatek rednemu
zdravljenju in pametno je tudi, da
lececCi onkolog ve zanje.

Danes sem zelo vesel, ker vem, da
smo ji mocno omilili bolecCine, saj
jih takorekoc ni cutila! To mije v
veliko uteho. Pomagale so ji tudi,
da je malo laZje jedla. Zaradi raka
je namre¢ mocno hujsala in nadvse
smo se trudili, da bi jedla ¢im vec.
Ustregli smo ji v vsaki Zelji, samo da
je jedla. Bil sem Ze upokojen, zato
sem se ji lahko povsem posvetil.
Kuhal sem njene najljubse jedi,
vsako soboto in nedeljo pa smo
tudi jedli vsi skupaj kot razsirjena
druzina. Kadar se je le dalo, sta bili
z nami tudi obe hcerki in vnuka.
Zeleli smo biti ¢im vec skupaj,«
pripoveduje gospod Bucik.

Odlicna zdravstvena ekipa

Gospod Bucik ima za zdravstveno
ekipo, ki je skrbela za njegovo
Zeno, najlepse besede. »Na naso
veliko sre¢o smo imeli odlicnega
osebnega zdravnika, dr. Matjaza
Divjaka, ki se je mocno zavzel za
mojo Zeno. Hvalezen sem tudi vsem
v Sempetrski bolnisnici, ki so se

zelo hitro odzvali in Zeni postavili
diagnozo, najbolj pa sem hvalezen
onkologinji dr. Nezki Hribernik,

ki je bila naravnost zlata. Kljub
covidu smo bili ves ¢as v stiku z
njo in po vsakem pregledu me je
poklicala in mi ¢utece in razumljivo
pojasnila, kaj se dogaja in kaj lahko
pri¢akujemo v nadaljevanju. Veliko
mi je pomenilo, da je bila tako
skrbna in razumevajoca, saj zaradi
covida nisem mogel spremljati Zene
na preglede.«

Pohvali pa tudi ekipo paliativne
oskrbe iz Sempetrske bolnisnice,

ki je pod vodstvom dr. Matjaza
Figlja skrbela za njegovo Zeno

v zadnjih dneh, preden se je
poslovila. »K sreci je bila Zena do
zadnjega lahko doma, kot si je

tudi Zelela. Konoplja ji je toliko
pomagala, da je bila brez bolecin
in Se vedno dovolj prisebna, da se
je zavedala vsega okoli sebe. Do
zadnjega je ostajala optimisticna,
vedra in zelo rada se je druZila z
nami, Se zlasti z vnukoma. Cisto

na koncu je dobivala morfij in je
vecino Casa prespala. Zadnji dan
svojega Zivljenja se je zjutraj Se

zbudila, hcerka jo je uredila in na
obisk so prisle Se njene najtesnejse
prijateljice, ki so bile ves cas njene
bolezni ob njej. Sam sem Sel v
trgovino in ko sem prisel nazaj, je Ze
odsla.«

Se enkrat bi ponovil vse

Ko se zdaj ozre na prehojeno pot,

bi prav vse naredil Se enkrat enako.
Kljub Zalosti je zadovoljen, da je

bilo za njegovo Zeno poskrbljeno
najbolje, kot je bilo lahko. »Veseli
smo lahko, da imamo tako dober
zdravstveni sistem, imamo vrhunske
zdravnike in odlicno oskrbo najtezje
bolnih. Vesel pa sem tudi, da smo
bili ves Cas ob njej vsi njeni najblizji
in skrbeli zanjo do zadnjega dneva.
Vsak dan, ki smo ga preziveli skupaj,
je bil dragocen in zlata vreden,

tako zanjo kot tudi za nas. Ves cas
smo se tudi odkrito pogovarijali

o0 njeni bolezni, ni bilo skrivanja

in molcanja. To nas je Se bolj
povezovalo. HvaleZen sem za tiste
trenutke,« zakljuCuje svojo izkusnjo

gospod Marko Bucik.
"



PROSTOVOLJSTVO

SMO TO, KAR ZMOREMO POKAZATI DO

SOCLOVEEKA

Biti prostovoljka ali prostovoljec na Onkoloskem institutu Ljubljana je neprecenljiva izkusnja. V 15-letnem
obdobju svojega prostovoljstva sem se na razlicnih izobraZevanjih imela priliko druziti s ¢lanicamsi in
clani EuropaColon (zdaj DiCE — Digestive Cancers Europe) 1z 43 drZav, ki letno obravnavajo preko 800.000
bolnikov z raki prebavil. Drustva naredijo ogromno za ozavescanje drzavl]anov in pomo¢ bolnikom med
zdravljenjem in po njem. Vsaka organizacija ima svoj pmstop, da opogumi in opolnomoci bolnike na
njthovi poti do ozdravitve in Zivljenja po raku. Lahko pa recem, da prostovoljstva v bolnisnicah v tak:
obliki, kot jo poznamo pri nas, nikjer nimajo. V Sloveniji vsako leto za rakom zboli okoli 16 tisoé ljudi in
mnogi se med zdravljenjem sreéujejo z nami — prostovoljci na Onkoloskem institutu (OI).

Besedilo in slika: Marta Satler

Bolniki so velikokrat prijetno
preseneceni, ko ob vstopu v stavbo Ol
spoznajo, da tukaj ne bodo sami, da so
prijazni prostovoljci vedno pnpravhem
pomagati. Posebno tistim, ki so 1z
oddaljenih krajev in do zdaj $e niso
potrebovali bolnisnicne oskrbe, to res
veliko pomeni. Prostovoljcev je okoli
30 in so razporejeni v skupinah preko
celega tedna, na voljo pa so od jutra

do 16h.

Prostovoljka na OI sem Ze od vsega
zacetka leta 2006, verjetno z najdaljSim
stazem. Marsikdo se zdrzne, ko
povem, kje sem prostovoljka. Rak je

Se vedno bolezen, ki se je drzita strah
in stigma, Ceprav je zdravljenje zdaj

ze precej bolj uspesno, kot je bilo pred
dvajsetimi leti, ko sem sama zholela

za rakom debelega crevesa. Takrat

Se ni bilo presejalnega programa
SVIT, s katerim uspesno odkrijejo Ze
predrakave spremembe 1n je raka v
napredovalih stadijih vsako leto manyj.
Vcasth sem kar j jezna, posebno na
moske, ko mi nesrecni povedo, da

s0 vabilo nia SVIT trikrat vrgli v kos,
zdaj pa imajo ze metastaze na jetrih n
ne ve se, kako se bo zdravljenje 1zslo.
Marsikdo se Sele takrat zave, da bi
verjetno holezen lahko preprecil, e bi
uposteval priporocila tega prescjalnega
programa, ki ga je Slovenija uvedla
med prvimi drzavami v svetu in ga
redno izvaja za vse preblvalce od 50 do
75 let. Kljub temu je $e vedno prevec
bolnikov z rakom crevesa in danke, se
je pa odnos do bolezni zelo spremenil
— veliko bolnikov korajzno pove, za
katerega raka gre, vcasih se pa o tisth
»tam spodaj« ni govorilo.

Ob ponedeljkih je moje mesto na
Info tocky, kjer se kot predstavnica

>

EuropaColon — ZdruZenja za pomoc
bolnikom z raki prebavil, pogovarjam z
bolniki, ki se zdravijo za enim od rakov
prebavﬂ od poziralnika, zelodca,
tankega in debelega crevesa do danke.
Sem spadata tudi rak trebusne slinavke
in jeter. Pri pogovorih mi zelo pomaga
lastna 1zkusnja z rakom. Za bolnike je
pomembno, da me vidijo zdravo in

nasveti

polno energije Se 20 let po uspesnem
zdravljenju. Zal so zaradi pandemije
covida na zacetku vsem starejsim od 70
let (torej v rizicni skupini) prostovoljsko
delo odsvetovali, saj se je zelo malo
vedelo, kako se ta virus obnasa. Moja
dejavnost se je preselila na pogovore z
bolniki preko telefona, izobrazevanje

o novostih zdravljenja, ki sem jih prej
spremljala po svetu, pa na Zoom.
Tako je $e danes in verjetno se ne bom
vec¢ vrnila na Onkoloski institut, saj je
pri 77 letih pocasi cas, da se tudi kot
prostovoljka upokojim. Z veseljem

pa vam predstavljam ponedeljkove
prostovoljke.

Tomislava Seme jc dolga leta
delala v komerciali velikega podjetja

in bila vedno med ljudmi, zato se
J1je po upokojitvi zdelo, da nima
smisla sedeti doma. Iskala je nov 1zziv
in na Univerzi za tretje zivljenjsko
obdobje 1zvedela za prostovoljstvo na
Onkoloskem institutu. Na vprasanje
zakaj je prostovoljka odgovarja: »Po
desetih letih tega dela lahko recem,
da mi nikoli ni bilo zal, da sem

tukaj, ceprav je vcasth res tezko. Je

pa mnogo vec¢ dobrih izkusen; kot
obremenJUJoah Se vedno se pa
zdrznem, Ce srecam koga iz prej$njega
okolja — takrat j je obema neprijetno, saj
se raka $e vedno drzi stigma. Povsem
nekaj drugega je srecati se v kaksni
drugi bolnici. Vendar smo prostovoljke
vajene odreagirati kar se da normalno
in zadrega hitro mine. Delamo po

tri ure enkrat tedensko, vedno na

isti dan in se s kolegicami res dobro
razumemo. Skupaj resimo marsikatero
zagato, si pomagamo in z bolniki se
hitro spoznamo. Tudi oni hodijo na
kontrole vedno na isti dan v tednu, ko
ima njihov zdravnik ambulanto. Na
Onkoloski mstitut sem pripeljala tudi
oba vnuka, da sta videla, kaj delam.



Zdi se mi pomembno, da pred otroki
ne skrivamo bolnikov. Prav je, da
spoznajo tudi to stran zivljenja.

Milena Liéen pravi: »Zivljenje me
je kar dobro premetavalo po svetu. Z
diplomo iz metalurgije sem pristala
v Bosni, dobila sluzbo, si ustvarila
druzino, zgradili smo si dom, potem
je pnsla pa VOJna Dobro vem, kaj to
pomeni, ¢e moras pobrati najnujnejse
in z otrokoma bezati v svet - na varno.
Pot nas je vodila v velik, neznan svet.
Po dolgth letih, ko smo se ustalili v
Avstraliji in sta sinova odrasla, je
mene srce Se vedno vleklo v Slovenijo,
v Ljubljano, kjer sem prezivela
Studijska leta, ki so bila zame polna
lepih spominov.

Ker sem hila vedno aktivna, sem

se kljub letom vkljucila v Univerzo
za tretje Zivljenjsko obdobje.

Tam sem izvedela, da Slovenska
Filantropija vabi prostovoljce za delo
na Onkoloskem institutu. Ker rada
pomagam in sem imela tudi v tujini
izkusnje s prostovoljnim delom, sem se
prijavila. Vendar je to prostovoljstvo
bilo precej drugac¢no od mojih
izkusen;.

Najprej smo imeli usposabljanje -
teoreticno in prakti¢no. Spoznali smo
posamezne oddelke na Onkoloskem
institutu, kaj pomenijo oznake na
zidu, na vratih, kam smemo iti

z bolniki, kam pa zaradi sevanja

Se veliko tega, kar je treba znati,

da bi poznali zivljenje in delo na
Onkoloskem institutu. Sledilo je
spoznavanje ambulant in oddelkov,
imeli smo predavanja o posamezmh
radioloskih preiskavah, o obsevanju,
sistemskem zdravljenju in podobno.
Po podpisani pogodbi s Slovensko
Fllantropgo in pogodbi z Onkoloskim
inStitutom ter zavarovanjem za primer
nesrece sem koncno dobila kartico

in tako opremljena z znanjem zacela
prostovoljno delo.

Nekaj iz prakse:

1. Prvi dan peljem gospoda

na vozicku — imel je tudi palico za
pomoc pri hoji. Ze dolgo prihaja

na zdravljenje in ve, kam mora it.
Kmalu je dojel mojo negotovost in
mi zacel s palico kazati pot, da sva
prisla do cilja. Bila sem mu hvalezna.
Seveda pa cez cas premikanje po

PROSTOVOLJSTVO

hodnikih instituta postane rutina.

2. Bolnica ¢aka na operacijo.
Pove mi, da je doma pustila oceta,

ki misl, da ga ona zastruplja, da mu
skriva denarnico ... Sestra ga podpira,
ker bi rada podedovala hiso. Gospo so
odpeljali na operacijo, jaz sem $la pa
medtem na drustvo Spomincica in od
tam prinesla zlozenke, kako pomagati
druini z dementnim clanom. Pustila
sem jih na njeni postelji, da jih bo
lahko prebrala. Minilo je nekaj tednov
in ko je prisla gospa na kontrolo, me
je poiskala in se mi zahvalila. Bila

sem vesela, da sem tudi tako lahko
pomagala.

3. Bolnica, oblecena v bolnisko
haljo, druge holnice e dolgo caka na
prevoz. Ponudim ji kekse in vodo —

kar pa¢ imamo prostovoljci za bolnike.

Gospa bi zelo rada spila kavico, pa pri
sebi nima denarja. Grem kupiti kavico
in ko sem ji jo prinesla, je bila tako
hvalezna, da je rekla »hvala, molila
bom za vas.«

Cez leta se je nabralo veliko teh

zgodb!

Zdaj sem pa jaz zbolela. Leta 2020
so odkrili, da imam raka trebusne
slinavke in od takrat prihajam sem
kot bolnica. Pogovarjam se z drugimi
bolniki, ko cakamo na pregled.
Razlagam jim, da se dolgo caka,

ker je tak postopek in moramo biti
potrpezljivi. Prej je potrebno opraviti
preiskave krvi, zato ni mogoce da
Nekateri bolniki me poznajo Se iz Casa
prostovoljstva in mi povejo, kako zelo
s0 zadovoljni z medicinskim kadrom.
Zdravniki in sestre so dostopm
odgovarjajo jim na vprasanja o
bolezni in postopklh zdravljenja. Tako
strah, ki ga vsi cutimo, ko 1zvemo

za diagnozo, nekako mine. Posebne
pohvale so delezne prostovoljke, ki to
delo opravljajo z duso.

Sama se dobro pocutim, ko pridem
sem na zdravljenje. Vem, da sem v
dobrih rokah, popolnoma zaupam
medicinskemu osebju 1n verjetno tudi
zaradi tega ne obupam. Poskusam_
sodelovati pri svojem zdravljenju. Se
posebej me veseli, ker vidim nekdanje
sodelavke. One sedaJ skrbijo zame in
vem, kako so zadovoljne, ko vidijo,
da ne pesam, da nisem shujsala, da
sem v dobri kondiciji. Pogovarjamo

s, pa tudi posalimo. MOJ prihod

na zdravljenje je zame Se posebej
dogodek, ker prihajam v znano okolje,
med znane ljudi.

Zelim si, da bi moje okrevanje

bilo tako dobro, da bi vsaj $e malo
pomagala bolnikom kot prostovoljka.
Mislim, da bi s svojimi izkusnjami
pripomogla marsikateremu bolniku,
da ne obupa, ampak sprejme bolezen
in zivi z njo. Tako kot to delam jaz.

Manka Kremensek Krizman je
politologinja, novinarka in veckrat
nagrajena pisateljica. Pravi, da

je prisla na Onkoloski institut po
nakljucju, bolj iz radovednosti. Takoj
Jije bilo vie¢ dobro organizirano
delo in je ostala. Ze sedem let tako
spoznava, da jo to delo bogati in
prizemlji. »Spoznavam, kaj je v
zivljenju res pomembno. Dragoceno
je videti, kako mocna zelja po
zivljenju je v ljudeh, kljub bolezni.
Prostovoljstvo me vedno znova
opomni, da sta bolezen in smrt del
zivljenja in ce bi se tega bolj zavedali,
bi bili bolj hvalezni za vse, kar nas
spremlja skozi Zivljenje. Ne zdi

se mi obveznost, bolj je privilegyj.
Ucim se poniznosti, pozrtvovalnost,
skromnosti in hvaleznosti. Obcudujem
bolnike, ki kljub bolezni skrbijo e za
svojce. Hvalezna sem in zelo cenim
to, da sem zdrava. Prav bi hilo, da bi
ze mlade vkljucili v prostovoljstvo in
bi bilo to del u¢nega procesa. S tem
se razvija Custvena inteligenca, ki je
danes $e kako primanjkuje. Dobili bi
obcutek koristnosti in zavedanje, da
smo le to, kar zmoremo pokazati v
odnosu do socloveka.

Katarina Rotar predstavlja
Slovensko Filantropijo, ki od leta
2013 kot partnerska organizacija bdi
nad delom in problemi prostovoljcev.
Izbirajo nove prostovoljce, jih
1zobrazujejo in spremljajo njihovo
delo. »Na Onkoloskem institutu je
prostovoljsko delo ze dobro uteceno
od leta 2006, po drugih bolnisnicah
pa pomagamo pri vzpostavitvi
prostovoljstva. Nekatere sprejemajo
starejSe prostovoljce, druge pa
dijakinje in dijake zdravstvenih Sol. To
je nadgradnja bolnisni¢nih storitev,
prostovoljci nikoli ne opravljajo
storitev, ki so naloge poklicnega
osehja, so le podpora bolnikom za
sproscen pogovor. Prostovoljstvo je
zaradi obojestranskega zadovoljstva,

darilo za vse.
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Terapya, ki reswe Zwljenye

Pri onkoloskem zdravljenju pri nekaterth pacientih pride do odpovedi prebavil, kar
omenz, da njthovo telo 0ob sicer normalnem uzivanju hrane preko ust ne preyjme veé
ranil, ki jih nuyno potrebuje za normalno delovanje. V takem primeru je potrebno hitro

ukrepanje, ki ga stroka refuje z uvedbo tako imenovane parenteralne prehrane. Kaj to je,

kako poteka v praksi in kako

nstituta Ljubljana.

Sprasuje: Maja _Juznic¢ Sotlar

==

=TT .

Kaj ll'e parenteralna
prehrana?

Parenteralna prehrana je vnos hranil
v telo preko stalnega centralnega
venskega katetra neposredno v zilo.
Na ta nacin v telo vnesemo vse tri
glavne skupine hranil — beljakovine,
ogljikove hidrate in mascobe — ter
vitamine in minerale, ki jih telo
potrebuje za delovanje.

Kdo potrebuje
parenteralno prehrano?

Parenteralno prehrano potrebujejo
tisti pacienti, pri katerih gre za

-

odpoved prebavil. Pri odpovedi
prebavil pacient propada ne glede
na koli¢ino hrane, ki jo zauzije
preko ust, saj organizem ni zmozen
ve¢ absorpcije. Za take paciente je

parenteralna prehrana edina resitev.

Kdaj govorimo o odpoved:
prebavil?

Do odpovedi prebavil lahko

pride zaradi operativnega posega
pri katerem odstranijo velik del
crevesja, lahko zaradi tromboze
zile, ki prehranjuje ¢revo ali kot
posledica onkoloskega zdravljenja.
Poznamo tri stopnje odpovedi

pliva na Zivljenje léacienta in njegovih svo]cevbp%]asnju]e
Laura Petrica, diplomirana medicinska sestra z Enote za klinicno prehrano On

oloskega

prebavil. Pri prvi in drugi stopnjt
lahko pacientu s hranjenjem preko
ust ali sonde zagotovimo potrebna
hranila, pri tretji stopnji odpovedi
prebavil pa je nujno potreben vnos
preko zile. Odpoved prebavil se
nakazuje klinicno tako, da pacient
kljub temu, da uziva hrano preko
ust, telesno propada.

Kako uvedete parenteralno
prehrano?

Ko je odpoved prebavil potrjena, s
tem seznanimo pacienta in svojce.
Pripravimo sestanek, na katerem
pacientu in svojcem podrobno
razlozimo, kaj sledi, kaksen je
postopek uvedbe parenteralne
prehrane, kako poteka edukacija
in kako tovrstno hranjenje tece na
domu.

Cesa se mora vsak pacient
nauciti?

Ucenje se vedno zacne s
poudarjanjem pomena asepticnega
dela in z razkuzevanjem rok.
Cistoca pri delu s parenteralno
prehrano je kljucna. Eden najtezjih
in najman;j zazelenih zapletov

so namre¢ okuzbe centralnega
venskega katetra, zato je asepticnost
kljucna. Ucenje se nadaljuje s
prikazom vseh pripomockov in
njihovo uporabo ter samo pripravo
parenteralne prehrane, predvsem
rokovanja s prehranskimi vrecami
in dodajanjem mikrohranil in
vitaminov vanje. Ko pacienti
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ta sklop Ze obvladajo, sledi

ucenje postopkov pri priklopu in
odklopu, na koncu pa je na vrsti Se
seznanjanje z moznimi zapleti in

ustreznim ravnanjem, ce ti nastopijo.

Ali lahko bolnik sam
poskrbi za celoten
postopek rarenteralne
prehrane:

Pacient lahko sam skrbi za pripravo
in 1zvedbo parenteralne prehrane,
vendar je vselej koristno, da se vseh
postopkov naucijo tudi njegovi
najbliiji To je $e zlasti pomembno,
ce Je pacient oslabljen ali ko se mu
zacne stanje zaradi osnovne bolezni
mocno poslabsevati.

Ko je pacient na parenteralni
prehrani, to zanj pomeni, da se

bo na ta nacin prehranjeval 365

dni v letu. Ce skrb za tovrstno
prehranjevanje lezi izkljucno na
enem svojcu,, je to zanj lahko zelo
obremenjujoce, saj mora biti ob
pacientu vse dni v letu, ker je treba
infuzijo pacientu zvecer pripraviti in
jo zjutraj odklopiti ter poskrbeti za
centralni venski kateter. Prav zato se
trudimo, da bi pri vsakem pacientu,
ce tega ne more izvajati sami,
vkljucili ve¢ njegovih bllZIlth ki bi
sistem parenteralne prehrane enako

dobro obvladali.

Kako je treba ravnati ob
morebitnih zapletih?

Medicinske sestre Enote za klinicno
prehrano med 8 in 20 uro preko
sluzbenega telefona resujemo
urgentne tezave, ki se pojavijo v
zvezl s parenteralno prehrano na
domu. Ponoci se lahko pacienti

ali svojci obrnejo na dezurno
medicinsko sestro v stavbi C
Onkoloskega instituta. Ze med
samo edukacijo paciente naucimo,
kako je potrebno ustrezno ukrepati
ob zapletih in jim razlozimo, kdaj
morajo nujno priti v bolnisnico.
To se najveckrat zgodi ob okuzbi
centralnega venskega katetra. Znak,
da gre za okuzbo, je praviloma
povisana telesna temperatura, do
katere pride kmalu po priklopu

na parenteralno prehrano V tem
primeru mora pacient ¢im pre]
priti na Onkoloski institut, saj je
okuzba resen zaplet, ki ga je treba
obravnavati takoj.

Med ostale zaplete najveckrat sodijo
tezave zaradi pripomockov, denimo
izpad katetra, mehanske poskodbe
sistema, razpok vrece ...

Al paczent Suti, ko hrana
tece v Zilo?

Ne, ko parenteralna prehrana tece
v zilo, pacient tega ne Cuti in nima
nobenih neprijetnih obcutkov.

Ali vnos parenteralne
prehrane moti pacienta
med spanjem?

Pacienti se ze med hospitalizacijo
privadijo spanju z infuzijskim
sistemom. Infuzijski sistemi so
razmeroma dolgl, tako da pacientom
omogocajo enostavno obracanje in
individualno prilagajanje dolzine.
Bolj motece utegne biti nocno
vstajanje zaradi pogostejSega
uriniranja, ki j je posledica tekocine,

ki pacientu tece v zilo vso noc.

Kaj j Ile cily parenteralne
prehrane v praksi?

Cilj parenteralne prehrane na domu
Je boljsa kakovost Zivljenja. Kako
hitro se zacnejo poznati pozitivni
ucinki tovrstnega prehranjevanja,

pa je odvisno od stanja, v katerem
je pacient bil, ko je zacel s
parenteralno prehrano.

Koliko bolnikov na leto
potrebuje Jparenteralno
prehrano:

Trenutno je na Onkoloskem
institutu Ljubljana blizu 90
pacientov na parenteralni prehrani,
skupno pa jih je bilo od 2008 do

zdaj vec kot stiristo.

Kako pogosto morajo
hoditi na kontrolne
preglede?

Ko pacienta in/ali svojce
usposobimo za samostojno
aplikacijo, gre pacient iz bolnisnice
domov. Prva dva meseca po odpustu
prihaja na pregled enkrat na teden.
V tem casu se navadno stabililzira
in prilagodi, nato pa v nadaljevanju
prihaja redkeje.

Ze med hospitalizacijo

paciente naucimo, kako naj se
samoopazujejo. Na kontrolnih
pregledih nam pacienti porocajo,
kako Zivijo ob parenteralni prehrani,
kako odvajajo, redno morajo meriti
koli¢ino urina in blata ter opazovati
njuno barvo. Vsi ti podatki so za
nas pomembni, ker pomagajo pri
usklajevanju parenteralne prehrane
Na pregledu tudi povedo, ce in
koliko hrane in tekocine zauzijejo
cez usta, kako spijo, ali imajo
bolecme koliko so telesno aktivni. K
slednjemu jih zelo spodbujamo.

Kako dolgo traja uéenje
rokovanja s sistemom za
parenteralno prehrano?

Ucenje traja razlicno dolgo, odvisno
pa je predvsem od starosti in
zmoznostl posameznega pacienta
in/ali njegovih svojcev. Pacienti se
ucijo toliko casa, kolikor je potrebno,
da usvojijo vse, kar je potrebno znati
pri sistemu parenteralne prehrane.
Vsem damo dovolj ¢asa, da gredo
domov samozavestni, kar se tice
obvladovanja sistema.

Kje pacienti prevzamejo
vrece s parenteralno
prehrano?

Zdravnik Enote za klini¢cno
prehrano jim izda elektronski recept
za pripravke parenteralno prehrano,
ki jih lahko prevzamejo v lekarni
blizu svojega doma.

Kot ob zakljucku pove Laura
Petrica, je parenteralna prehrana
teraplja kjer se je potrebno
natancno drzati navodil tako
zdravnika kot ostalega medicinskega
osebja v multidisciplinarnem timu,
ki sodeluje pri vzpostavitvi sistema
parenteralnega prehranjevanja.
»Pacienti se morajo predvsem
zavedati, kako pomembno je, da
prepreéijo okuzbe centralnega
venskega katetra ter ravnati tako,
kot jim svetujemo med ucenjem in
pozneje na kontrolnih pregledih.
To je $e zlasti pomembno takrat, ko
pacient zacuti, da mu gre bolje, ko
se dobro pocuti in pridobiva na moci
in masi. Takrat je kljuc¢no, da redno
nadaljuje z vsakodnevnim oziroma
noc¢nim ritualom prehranjevanja s
parenteralno prehrano.«

. -



Supportan DRINK

Prehranska podpora
med onkoloskim
zdravljenjem.

Visokobeljakovinsko (27 % energije) in
visokoenergijsko (1,5 kcal/ml) Zivilo za
posebne zdravstvene namene, za
prehransko podporo bolnikov z obstojeco
ali grozeco podhranjenostjo, predvsem
onkolo$kih bolnikov, bolnikov s kroni¢nimi
katabolnimi boleznimi in/ali kaheksijo.

Z visoko vsebnostjo eikozapentaenojske
kisline (EPA) iz ribjega olja.

Na voljo v stirih izvrstnih okusih
v 200 ml plastenki.

m

0d 15.2. naprej
z 22 % nizjim
doplacilom na

recept.
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