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LajSa kozne spremembe v obliki aknam podobnih
izpuscajev, rdecine in suhe koze, sprememb na nohtih in
ob njih med zdravljenjem s tarénimi zdravili.

reconval’'b6

Za lajSanje sindroma roka-noga in vnete koze pri obsevanju.
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Kremi sta na voljo v lekarnah.

Cesta na Brdo 100
1000 Ljubljana
www.pharmadab.com

& pharmadab
z

Oglasno sporocilo, Pharmadab d.o.o.

Kozne spremembe pri zdravljenju raka

Nad tezave
s kozo

s podporno
nego

V zdravljenju razlicnih oblik raka se danes vse
bolj uveljavlja taréno zdravljenje, ki je mocno
podalj§alo preZivetie bolnikov. Zal lahko
povzroCa nezelene ucCinke, ki se odrazajo
predvsem na kozi, in sicer v obliki izpuscajev,
rdeCine na dlaneh in podplatih, izpuS€ajev v
obliki aken, suhe koze, spremembah na nohtih in
ob njih, obarvanosti ter spremembi las oziroma
dlak. Najpogosteje se pojavljajo na rokah,
nogah, obrazu, dekolteju, hrbtu in lasiscu.

Nekatera tar€na zdravila kakor tudi zdravljenje z
obsevanjem pa povzroc€ajo izrazite spremembe
na kozi rok in nog, ¢emur pravimo sindrom
roka-noga, ko koza na dlaneh in stopalih pordi,
pece in vCasih se na njej naredijo tudi mehuriji,
ki pocijo, koza pa se tudi IuSci.

Ker so te tezave lahko tako hude, da nekateri
bolniki celo opustijo zdravljenje, ki sicer
praviloma traja ve€¢ mesecev ali celo let, jih je
seveda Se kako smiselno lajSati.

Potrebna je skrbna vsakdanja nega prizadetih
predelov koze. Ceprav se neZeleni uginki
zacnejo pojavljati Sele teden do deset dni od
prve aplikacije zdravila, vrh pa dosezejo po
priblizno mesecu dni, je smiselno s posebno
nego koze zaceti ze s prvim dnem zdravljenja,
saj s tem pripomoremo, da so nezeleni ucinki in
tezave s kozo manj izraziti.

Za lajsanje omenjenih teZav je na voljo podporna
nega, od katere velja omeniti Zzlasti kremi
Reconval K1 in Reconval B6, ki sta na voljo
tudi v lekarnah in ki v veliki meri ublaZita naStete
teZave s koZo. Za najboljsi ucinek je nanasanje
kreme treba zaceti s prvim dnem onkoloSkega
zdravljenja.
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VSEBINA

STRAN: 8 - 9

Intervju: doc. dr. Bostjan
Miakar, dr. med.
Samopregledovanje dojk in mod,
so zelo lahko dostopni oCem in
otipu z rokami, kar lahko mo&no
pripomore k zgodnejsemu
reagiranju in odhodu k zdravniku.
Zgodnejse odkrivanje pa

- Nnaqj e enkrat poudarimo —
mocno pripomore k boljfemu
izidu zdravljenja. Zakaj ne bi
samopregledovanja razsirili e na
zadnjik in prvi del danke?

STRAN: 12 - 13
Intervju: prof. dr. Stephen
Halloran

Gospod, s katerim smo se
pogovarjali, prof. dr. Stephen
Halloran, da prav on je tisti, ki se
je zadnjih 10 let pred upokajitvijo
posvetil odkrivanju presejalnega
programa, s katerim je pri ljudeh
mozno z dovolj veliko gotovostjo
odkriti predrakave spremembe ali
raka na Crevesu in danki. Pri nas je
o presejalni program SVIT

STRAN: 22- 23
Osebni zgodbi zakoncev Zdenka
in BoZene Persolja

Zal gre $e za eno resniéno izkusnjo...

V prvi vrsti neprimerna obravnava pri
osebnem zdravniku, ki ga je gospod
Zdenko dobesedno rofil, naj ga podlie k
prokrologu, pa je to vedno odklonil kot
nepotrebno.

Verjomeva, da je sedaj glede na izvide
vse v redu in sva res hvalezna vsem, ki
so k femu pripomogili.

Urednica: Maja Juzni¢ Sotlar, Tisk: Partner Graf, d.o.o., Naklada: 3.000 izvodov, Izdajatelj: Zdruzenje EuropaColon Slovenija
Vrazov trg 1, 1000 Ljubljana, info@europacolon.si, www.europacolon.si, facebook: Europacolon Slovenija,

telefon: 031 313 258, telefon: 041 574 560
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UVODNIK

Smo v mesecu marcu, v katerem
Ze vecC kot desetlefje svoje
dejavnosti posveCamo ozavescanju
o raku debelega Crevesa in danke,
v zadnjih dveh letih pa smo jih
razsirili na vse rake prebavil. Nismo
sami. Smo del velike evropske
druzine, ki si prizadeva za isti cilj:
zmanjsati stevilo novozbolelih

za rakom debelega Crevesa in
danke ter poveclati Stevilo tistih
obolelih za raki prebavil, ki jin
bomo odkrili v zgodnejsih fazah
bolezni. Prav te namrec dagjejo
realno upanje na dalj§e prezivetje
in ¢im bolj kakovostno Zivijenje.
Prav o kakovosti zivlienja je v
zadnjih letih vse ve& govora; za to
si prizadevamo vsi, ki delamo na
tem podrod&ju. Ze dolgo namred ni
pomembno le ¢im daljse Zivljenje,
temvec tudi njegova kakovost.
Priznam, tfudi sama sem bila
presenecena, ko sem razmisljala o
tem, da je nenadoma prav bolnik
postal sredisCe vseh aktivnosti, pa
nagj jih izvajajo zdravstveni delavci,
farmacevtska industrija, drustva ali
kdo drug. Ali ni bistvo vsega prav
bolnik? Ja, ampak do sedgj je

bilo toris¢e usmerjeno bolj kot ne
v bolezen in njeno obvladovanje.
Kar niti ne presenecaq, sqgj je bil
dolga desetletja arzenal orozja

za boj proti eni najzahtevnej§in
bolezni relativno skromen in je bilo
pomembno predvsem to, da je

1ZJAVA

oboleli za rakom zZivel ¢im dlje. Ob
metastatski bolezni

je bilo to obdobje praviloma kratko,
§teto v mesecih. Zdaj, s stevilnimi
novimi zdravili, je tudi vse vec rakov
postalo obvladljivo kroni¢nih, zato
tudi sprememba fokusa. Zdagj so
postala aktualna tudi vprasanja

o kakovosti Zivljienja, vracanju na
delovno mesto, socialnem statusu.
Vse to zahteva nove pristope in
drugacno obravnavo. Tudi zato se
odpirajo $tevilni novi programi (o
enem od njih, programu SHAPE,
pisemo tudi v tem Koloskopu),

vse bolj pa postajajo ocitne tudi
razlike v rezultatih zdravljenja

med vzhodom in zahodom. Zakaj
do njih prihaja, nam je do neke
mere razumljivo, ne pa v vseh
odtenkih. In prav te odtenke zelimo
odkriti. Na lanskoletni konferenci
drzav srednje in vzhodne Evrope,

ki je Ze tradicionalno v Opatiji,

smo se udeleZzenci odlocili, da s
skupno anketo ugotovimo, kako
onkoloski bolniki (in njihovi svojci)
ocenjujejo obravnavo raka v svoji
drzavi. Anketo smo zaceli prav

na mednarodni dan raka, ki ga
obelezujemo v zacetku februarja,
in vabimo vas, da jo izpolnite tudi
vi. Najdete jo na www.survey.
onkologija.hr. S pridobljenimi
podatki bomo laze sprozali pobude
za izboljave obravnave raka v
slovenskem prostoru. Pri anketi vam
lahko pomagajo prostovoljcil

Maja Juznic¢ Sotlar
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Pristopam kot: (obkrozite, Ce Zelite) a) bolnik/ica b) svojec |

| Priimek:

c) zdravstveni delavec d) drugo |

Naslov:

E-naslov:

Zelim aktivno sodelovati v Zdruzenju: DA NE

Kraj in datum:

| GSM:

Podpis:

Strinjam se, da Zdruzenje EuropaColon Slovenija moje osebne podatke uporablja za evidenco ¢lanstva zdruzenja in za obve$¢anje po
elektronski posti o delu Zdruzenja EuropaColon Slovenija. Zdruzenje Europacolon Slovenija vasih osebnih podatkov ne bo posredovalo
| tretjim osebam. Vase osebne podatke bo Zdruzenje EuropaColon Slovenija zbrisalo s prenehanjem &lanstva. |
Pristopno izjavo posljite na: EuropaColon Slovenija, Vrazov trg 1, 1000 Ljubljana
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VasSe mnenje je dragoceno

SODELUJTE V NAJVECJI MEDNARODNI

ANKETI

Sodelujte v veliki mednarodni mnenjski raziskavi, namenjeni onkoloskim bolnikom

Vase izku$nje so
neprecenljive in
pomembne pri
raziskavi!

Vabimo vas k sodelovanju v najvedji
in najobseznejsi anketi, namenjeni
bolnikom z rakom in njihovim
svojcem, v kateri sodeluje deset
drzav vzhodne in srednje Evrope

in s katero Zelimo ugotoviti, kaksno
je dejansko stanje na podrocCju
obravnave bolnikov z rakom v regiji,
kot jo vidijo bolniki in njihovi svojci
sami.

Idejo za anketo smo dali predstavniki
drustev bolnikov fe regije v interesu
izboljsati stanje na podrocju
obravnave raka v vzhodni in srednji
Evropi. Neprijetno dejstvo namrec
je, da so rezultati zdravljenja raka v

tej regiji, kamor sodi fudi Slovenija,
slabsi v primerjavi z zahodno in
severno Evropo. Zakaj je tako in kaj
konkretno bi lahko oziroma moramo
izboljati, pa bi lahko pokazala prav
ta anketa.

Dobljeni podatki bodo razgrmili
pravo stanje obravnave raka v
vzhodni in srednji Evropi ter tudi
pokazali, katere so glavne potrebe
bolnikov v razli¢nih segmentin
obravnave. Ti podatki bodo koristni
za vse nas, sqj bomo imeli v rokah
konkretne iztoCnice (in Stevilke), ko
bomo zagovarjali potrebe nasih
bolnikov pri odlo¢evalcih in tvorcih

Za sodeldvanje -;'r"nnenjski raziskavi kliknite na spletno stran:
https://www.survey.onkologija.hr

zdravstvenih politik. Obenem pa
bomo imeli tudi primerjave z drugimi
drzavami iz regije.

Cilj za Slovenijo je zbrati vsagj fisoc
odgovorov, kar je optimisticno, a ne
nedosegljivo. Prav zato vas prosim

in vabim, da sodelujete in izpolnite
anketo tudi sami. V slovenskem jeziku
je dostopna na naslovu:

hitps://www.survey.onkologija.hr

Hvala vsem za dobro voljo in
sodelovanje. Samo skupaj lahko
spremenimo stanje pri obravnavi
rakal
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Psiho-onkoloska podpora
bolnikom in njihovim
svojcem

Od letosnjega septembra naprej
v novih prostorih ZdruZenja
EuropaColon Slovenija (Vrazov
frg 1, Ljubljana) in na Oddelku
za onkologijo UKC Maribor
omogocamo psiholosko pomo¢&
vsem, ki ste zboleli za rakom,
imate v svoji druzini svojca,
obolelega za rakom ali Zalujete
za bliznjim, ki je umrl zaradi

raka. Pomoc¢ je anonimna, brez
zdravstvene kartice ali napotnice
in brezplacna.

Zaradi lazZje organizacije vas
prosimo le, da se predhodno
najavite na telefonskih Stevilkah:

031 313 258 ali 041 574 560.

Pomo¢ bodo ponudile tri izkusene
terapevtke, ki smo jih predstavili

v 13, Stevilki Koloskopa, avgusta
2018,

Obiscite naso prenovljeno
internetno stran!

www.europacolon.si

je naslov prenovijene internetne
strani nasega Zdruzenja. Vabimo
vas, da nas redno spremiljate

in sledite dogodkom, ki jih
organiziramo.

Pisite nam na novi e-naslov!
Od februarja ima ZdruZenje
EuropaColon Slovenija nov
elektronski naslov:

zdruzenje@europacolon.si

:

Aleksandra
Oberstar,
srednja
medicinska

sestra - babica,

diplomirana
ekonomistka,
NLP praktika
in praktika
hipnoze

G

EuropaColon

Slovenija

EuropaColon Slovenija
. Zdruzenje za boj protiraku
debelgga crevesa in dagke

dr. Vesna
Radonji¢ Miholic,
specialistka klinicne
psihologije

dr. Polona Ozbi¢,
univerzitetna diplomirana
pedagoginja

Sodelujte v veliki mednarodni
mnenijski raziskavi,namenjeni
onkolo3kim bolnikom

laSe izkuSnje so neprecenljive in pomembne pri raziskavi!
a sodelovanje v mnenjski raziskavi kliknite na spletno stran:
ttpsv://www.survey.onkologija.hr

 Pokiicite 031577 449 ali 031 313 258
& Pisite na: zdruzenj olonsi
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Simpozij Sodobna obravnava rakov prebavil
Zdruzenje EuropaColon Slovenija 26. marca 2019 v
Termah Topolsica organizira simpozij za strokovno javnost
2 naslovom...

Q Terme Topolsica

© 08:00-14:00

INFO TOCKA

Otvoritev INFO TOCKE na Onkoloskem institutu
Ljubljana

PRELISTAJTE NOVE PUBLIKACIJE

Zdruzenje EuropaColon Slovenija je
izdalo tri nove publikacije:

ZloZenki o raku debelega Crevesa
in danke ter o raku Zelodca, ki ju je
pripravil izr. prof. dr. Franc Jelenc,
upokojeni specialist abdominalne
kirurgije,

fer broSuro Obsevanje bolnikov z
raki prebavil, ki jo je napisala

izr. prof. dr. Irena Oblak, specialistka
radioterapevtka z Onkoloskega
instituta Ljubljiana.

-
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Na voljo so brezpla¢no na 3
Onkoloskem institutu v Ljubljani. Ce
jih Zelite prejeti, nam lahko pisete.

| REPUBLIKA SLOVENIJA | REPUBLIKA SLOVENIJA
C | MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE % MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE
ot e [T ————
EuropaColon Eul?pcl:,(t\:)n
Slovenija Slovenija
~
Rak debelega Rak zelodca

¢revesa in danke

§ Zarakom cebelega Erevesa in danke S —— —
vsako leto zboli v Sloveniji preko 1400 $ Zarakom Zelodca vsako leto v
ljudii, Sloveniji Zboli preko 450 ljudi

& Jperisrhg?kﬁ?g ostefsirak pri Zenskah in 6. $ Ceje bolezen odkita v zgodnjem
stadiju, je ozdravijiva
* ¢e je bolezen odkrita v zgodnjem
stadiju, je ozdravijiva.

i\

EuropaColon
Slovenija

izr. prof. dr. Irena Oblak, dr. med.

OBSEVANJE BOLNIKOV Z RAKI PREBAVIL
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INTERVJU: BOSTJAN MLAKAR

INTERVJU: BOSTJAN MLAKAR

Samopregledovanje zadnjika in danke

PREPROST PREGLED, KI RESUJE

ZIVLIENJA

»Ne morem oceniti, koliksne bi bile konkretne dobrobiti samopregledovanja zadnjika in danke,
sqaj tovrstnih raziskav ni se nih¢e naredil, a iz dolgoletnih izkusenj v proktoloski ambulanti lahko
povem, da sem videl zelo veliko primerov rakavih sprememb Ze na vhodu v zadnijik, v samem
zacetku zadnjikovega kanala ali v spodniji tretjini danke, ko je Ze samo pogled in iztipanje s
prstom zadostovalo, da sem postavil diagnozo. Zato sem prisel na idejo, da bi pricel promovirati
samopregledovanje zadnjikovega kanala s prstom,« pravi doc. dr. Bostjan Miakar, dr. med.,
spec. abdominalne kirurgije iz zasebnega centra Zdrav splet.

Pise: Maja Juzni¢ Sotlar
Foto: osebni arhiv
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Doc. dr. Bostian Mlakar,
abdominalni kirurg in
proktolog,

ki letno opravi veé¢

kot 500 operacij, med
katerimi previadujejo
operacije zadnjika,
danke, sirokega
Crevesa, kile in Zol¢nih
kamnov. Ukvarja se
tudi z diagnostiko,
konservativnim

in operativnim
zdravljenjem vseh
proktoloskih bolezni.

. G

Ze leta zelo uspesno promoviramo
samopregledovanje koze, dojk in
mod, predvsem zato, ker so zelo
lahko dostopni ocem in otipu z
rokami, kar lahko mocno pripomore
k zgodnejsemu reagiranju in
odhodu k zdravniku. Zgodnejse
odkrivanje pa - nagj e enkrat
poudarimo - mo¢no pripomore k
boljfemu izidu zdravljenja. Zakaj ne
bi samopregledovanja razsirili e na
zadnjik in prvi del danke?

»Prvi cilj preventive pri raku
debelega Crevesa in danke je, da
odkrijemo spremembe, e preden
postanejo maligne oziroma rakave.
Rak se ne razvije ez no¢, temved
praviloma traja leta, da se iz
nekaterih izrastkov na Crevesju, ki
jim pravimo polipi razvije nevarna
radCa. Drugi cilj je, da rakave
spremembe odkrijemo ¢im prej,

ko so §e majhne in §e ni prislo do
zasevkov v bezgavke ali oddaljene
organe, denimo v jetra ali pljuca.
Uspeh zdravljenja je namrec
bistveno viji, e je tumor omejen le
na Crevesje v primerjavi z razsirjenim
rakavim obolenjem. Tudi samo
zdravljenje je enostavnejse, z manj
zapleti in stranskimi ucinki.«

Za zgodnje odkrivanje pa smo
odgovorni vsi. Ze deseto leto

teCe preventivni program Svit, v
katerem odkrivajo predrakave in
rakave spremembe na debelem
Crevesu in danki, ki je zelo uspesen
in daje konkretne rezultate, sqj se

je Stevilo novih primerov raka tega
organa prvi€ v zgodovini znizalo!
To je velik uspeh, za Se vecjega

pa lahko poskrbimo vsi, tudi tisti, ki
niso v starostni skupini, ki jo zajema
program Svit. Kako? Kot Ze reCeno:
s samopregledovanjem zadnjika in
prve tretjine danke.

Kako se naj lotimo
samopregledovanja?

Za samopregledovanje zadnjika

in danke potrebujemo le nekaj
minut. Dobro je, da poznamo

Ze videz koze samega zadnjika,

pri Cemer si lahko pomagamo

z ogledalom, nad katerega
pocepnemo, ali ga slikamo s
telefonom. Nato vzamemo tanke
rokavice za enkratno uporabo in
vazelin, lubrikant ali kak3no naravno
mazilo. Pregled bo najbolj prijeten,
Ce ga bomo opravili leze na boku
s pokr&enimi nogami, lahko pa
tudi Cepe, predvsem pa v mirnem
prostoru, kjer nas ne bo strah, da
nas bo kdo zmotil. Pomembno

je, da smo sprosceni, saj bodo
samo tako sproscene tudi misice.
Sprva se s prstom nezno dotikamo
zadnjika in ga masiramo minuto ali
dve, da se privadi na ta obcutek
in nam pri¢ne »zaupati«. Zelo
previdno in pocasi nato vstopamo
v notfranjost zadnjikovega kanala,

notranja misica zapiralka, ki ni pod
vplivom nase volje, se bo sprostila,
¢e bomo pritisnili navzven, kot

da bi Zeleli odvajati blato. Po 2

do 3 cm ozkega in suhega dela
zadnjikovega kanala bomo vstopili
v spodnji del danke, ki je Sirsi, pokrit s
sluznico in tam bomo lahko s prstom
»pomigali«. Moski bomo spredaj
zatipali za kostanj veliko prostato,
zenske morda nazaj obrnjeno
maternico, oba spola pa zadagj
zatipata trtico. Morda bomo zatipali
tudi blato, kar ni ni¢ strasnega. Ce
zatipamo kaksen izrastek, moramo
na pregled k zdravniku. Vendar
brez panike, sgj je vecina izrastkov
nenevarnih in so le papile na
prehodu med zadnjikovim kanalom,
kjer se konca suh kozni del in pricne
razsirjen sluzni¢ni del danke.

Kdaj naj gremo k zdravniku?

Karkoli zatipamo kot izrastek, vsako
boleco ali krvaveco spremembo

v notranjosti in vsako ranico ali
znamenje na vhodu v zadnjik
moramo razjasniti, zato v takem
primeru absolutno svetujem pregled
pri zdravniku.

Kdaj naj zacnemo s
samopregledovanjem
zadnjika in danke?

Samopregledovanje svetujem

Ze mladim, pri katerih sicer ni
nevarnosti, da bi imeli rakava
obolenja zadnjika in danke. Ce
bodo spoznali zdrav zadnjik in
danko, bodo dobili izkudnje in lazje
bodo ocenili, ¢e bo kaj narobe, ko
bodo starejsi. Samopregledovanje
zelo priporo€am miladim, ki
prakticirajo receptivni analni

seks, saj okuzba z nekaterimi
genotipi HPV povzroca izrastke
(kondilome) tudi v notranjosti
analnega kanala. Pri starej§ih pa
je samopregledovanje koristno
zaradi predrakavih sprememb, ki
se lahko zatipajo. Prst v zadnjiku

je tudi odli¢en pripomocek, ki
nam pomaga med Keglovimi
vajami, s katerimi krepimo misice

medenicnega dna, saj Clovek na
lastnem prstu Cuti, e je dovol; stisnil
prave misice. Nenazadnje mazanje
notranjosti zadnjikovega kanala
pred odvajanjem blata olajsa
praznjenje in zmanjsa moznost
krvavitve iz notranjih hemoroidov
oziroma prepreci nastanek razpoke
(fisure), Ce je blato trdo.

V nasi druzbi je vse,
povezano z zadnjikom in
odvajanje blata, se vedno
velik tabu. Ljudje se izogibajo
pogovorom o tej vsebini.

Ja, se strinjam s fem opazanjem.
Globoko v podzavesti druzbe

je zasidrano, da je ta del telesa
umazan, »smrdljiv« in grd. V resnici
pa je anorektum (zadnjik in danka)
Cudovit organ, a je zanj freba
pravilno skrbeti. Prav je, da si ga
pred odvajanjem mazemo, po
njem pa umijemo z mlaéno vodo
brez mila. Morda je toliko obolenj v
tem delu telesa ravno zato, ker ga
zanemarjamo in ga nimamo »radi.

Zakaj o samopregledovanju
ne slisimo vec¢? Je nadvse
preprost in vsem dosegljiv
preventivni pregled, ki bi
lahko prihranil stevilne tezke
zdravstvene zgodbe.

Proktologija, ki je veda o boleznih
zadnjika in danke, je na popolnem
obrobju zanimanja zdravnikov.
Studenti medicine se s tem
podro¢jem zelo skromno seznanijo,
zato je splosno vedenje zdravnikov
o proktologiji iziemno slabo. Poleg
tega zdravniki zelo neradi opravljajo
proktolodki pregled, delno zaradi
prevelikega $tevila pacientov in
delno zaradi pomanjkliivega znanja.
Mislim, da sem na tem podrocju
bolj kot ne osamljen jezdec in ne
pricakujem, da se bo to kmalu
spremenilo. Ce bi imel(i) statisticne
podatke o tem, kakden doprinos

bi imelo samopregledovanje za
preventivo, bi bilo stanje morda
drugacno. Sam vztrajam pri tem,
ker me pri tem vodijo izkudnje in

instinkt.

Morda se bo kdo bal s prstom
vstopiti v danko iz strahu, da je ne bi
poskodoval ...

Ce se iztipas z orokaviéenim in
naoljenim prstom, se ne mores
poskodovati.

Kako se na vas prediog o
samopregledovanju odzivajo
ljudje v vasi ordinaciji in kako
vasi kolegi kirurgi?

Moj TEDx govor (dostopen na
youtube) v Cankarjevem domu o
analnem zdravju je bil vecinoma
dobro sprejet in kar nekaj ljudi je
prav omenjeni govor spodbudil,
da so prisli na preventivni pregled.
Kaj si o tem mislijo kolegi kirurgi, pa
ne vem, saj ga do zdaj ni e prav
nobeden komentiral.

Ali lahko sami pregledamo
vso danko?

Ne, s samopregledovanjem lahko
zatipamo samo spremembe,

ki so na koncu danke, sqj je
danka dolga priblizno 16 cm. S
samopregledovanjem bi lahko
zatipali tumorje koncnega

dela danke, ki so tudi ngjbolj
problematicni, saj kirurgom zaradi
blizine misice zapiralke pogosto
ne preostane drugega, kot da
odstranimo zadnjik in danko, bolniku
pa naredimo trajno stomo.

Ali ima samopregledovanje
zadhnjika in danke se kaksno
dodatno prednost?

Ja, ima jo. Moski imamo na dosegu
prsta tudi prostato in &e bi ze mladi
moski vedeli, kako se pod prsti
obcuti gladka, normalno velika
prostata, bi se lahko prej odpravili
na pregled prostate, ko bodo v
zrelih letih in se bo morda zacela
spreminjati tudi na otip. Osebno
sem mnenja, da so lahko koristi
samopregledovanja vecplastne,
koliksne pa ne morem oceniti,

saj na tem podrocju ne poznam
nobenih klini€nih raziskav.

:
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ZARADI BOLEZNI SE OB SOCIALNO

VARNOST

Zdruzenje slovenskih organizacij bolnikov z rakom ONKO NET je na okrogli mizi z naslovom
Zaradi bolezni se ob socialno varnost?, ki je bila januarja na Onkoloskem institutu Ljubljana,
opozorilo na stevilne socialne izzive, s katerimi se soo¢ajo bolniki z rakom in mnogi drugi
kroni¢ni bolniki. Predstavniki organizacij bolnikov z rakom in strokovnjaki s podro€ij zdravstva,
zdravstvenega zavarovanja, invalidskega varstva ter gospodarstva so poudarili, da obstoje¢e
zakonodajne resitve niso ustrezne.

Uredila: Maja Juzni¢ Sotlar

Foto: Mateja Jordovi¢ Potoénik

Bolnikom in nekdanjim bolnikom z
rakom je potrebno s sistemskimi ukrepi
omogociti Cimprejinje okrevanje in
povratek na delo, ki ga zmorejo, jim
zagotoviti celostno medicinsko poklicno
rehabilitacijo in ljudem, ki jih je bolezen
frajno oropala zmoznosti za delo,
omogociti dostojno socialno varnost.
Pozvali so tudi k aktivnejsim politikam
promocije zdravja in spodbudam
delodajalcem za viaganje v zdravje

in varnost zaposlenih ter poudarili, da
morajo biti uradni postopki, s katerimi se
sreCujejo bolniki z rakom in ostali bolniki,
enostavni, usklajeni in hitri, predvsem
pa bolnikom razumljivi.

Rak vpliva na vsa podrogja
bolnikovega Zivljenja, tudi na

socialno varnost, saj zacasno ali

frajno pomembno zniza prihodke
posameznika in njegove druzine.
»Socialna varnost je v procesu
zdravljenja in rehabilitacije kljucnega
pomena, da se lahko bolnik res
celostno posveti ¢im hitrejsemu
okrevanju. Ce je socialna varnost med
bolniskim stalezem ustrezno urejena,

pa je precej drugace, ko se zdravljenje

UdeleZenci okrogle mize ONKO NET

nekdanjim bolnikom z rakom zagotovile
lazji povratek ali vstop na trg dela in
jim v primerih, ko so zaradi bolezni
frajno nezmozni za delo omogocile
dostojno prezivetje « je pozvala
predsednica Zdruzenja ONKO NET in
izvrSna direktorica Zdruzenja bolnikov

z limfomom in levkemijo, L&L Kristina
Modic.

Premalo posluha za prilagoditve

Dr. Tanja Spanié, predsednica Europe
Donne, je izpostavila teZzave bolnikov
ob povratku na delo. »lzkudnje bolnikov
kaZejo, da imajo delodajalci velikokrat

Povprecéna invalidska pokojnina je novembra 2018 znasala 545,31 €

zakljuCuje, saj se bolniki ob povratku na
delo sooCqjo z omejitvami, skrajsanim
delovnim ¢asom, nemalokrat pa zaradi
posledic bolezni dela ve& ne morejo
opravijati in se morajo delno ali v celofi
invalidsko upokajiti. »V Zdruzenju ONKO
NET zato opozarjamo na potrebne
sistemske reditve, ki bi bolnikom in
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premalo posluha za prilagoditev
delovnega mesta ali prekvalifikacijo.
Zaposlenega, ki se lahko v sluzbo

vrne le za krajsi delovni ¢as, nadrejeni
pogosto ne obravnavajo vec kot
enakovrednega sodelavca, zato ni
delezen nagrajevanja in napredovanja;
morebitnih nadur, ki jin zahteva

proces dela, mu delodajalec ne sme
izplacati in podobno. Druga velika
tezava so invalidske pokojnine ali
delna nadomestila za invalidnost, ki

S0 resnicno nizka. 210 evrov delnega
nadomestila ob polovi¢ni placi ne
zado3¢a za normalno Zivlienje, da ne
omenjam Stevilnih bolnikov z rakom,

ki morajo mesec preziveti s 300 ali 400
evri invalidske pokojnine. Vse 1o so
vprasanja, ki jin moramo v 3e urediti. Ne
nazadnje pa je tu Se vprasanje pravice
do pozabe. Bolniki in nekdaniji bolniki z
rakom se namrec¢ s tezavami sreCujejo
fudi pri najemanju dolgorocnejsin
posajil in sklepanjem Zzivljenjskih
zavarovanj, saj jih nekdanja diagnoza
spremlja vse Zivljenje.«

Dolgotrajne bolniske vse vecje
breme

Na vse vecje breme, ki ga predstavijajo
dolgoftrajne bolniske odsotnosti, je
opozoril Marjan Suselj, generalni
direktor Zavoda za zdravstveno
zavarovanje Slovenije. Kot je povedal,
je bilo novembra 2018 v bolniskem

stalezu, daljfem od enega leta, 8.322
zavarovanceyv, dalifem od petih let 200

zavarovancev, najdaljsi bolniski stalez ta
hip pa traja neprekinjeno ze vec kot 11

usklajevali in da bi njihova visina nadim
zavarovancem omogocala dostojno
Zivlienje ter da bi bili postopki &im bolj
hitri, enostavni in usklajeni.« Invalidsko

Prjm. dr. Nena Kopéavar Gucek, zdravnica druZinske medicine iz ZD Ljubljana:
»Ce se Clovek ne pocuti dobro na delovhem mestu in v kolektivu, se bo upiral

vrnitvi v sluzbo.«
Kristina Modic, predsednica ONKO NET:

»V ZdruZenju ONKO NET zato opozarjamo na poirebne sistemske resitve, ki bi
bolnikom in nekdanjim bolnikom z rakom zagotovile lazji povratek ali vstop na
trg dela in jim v primerih, ko so zaradi bolezni trajno nezmozni za delo omogocile

dostojno prezivetje.«

let: »Bolnidki staleZ, zlasti dolgotrajni, je

veliko breme najprej za same zaposlene,

pa tudi za njihove delodajalce, izvajalce
zdravstvenih storitev, nosilce socialnih
zavarovanj kot tudi za druzbo v celoti.
Na eni strani bi kot druzba morali
ucinkoviteje in v velji meri izvajati
preventivne in promocijske ukrepe za
ohranjanje zdravja prebivalcev, posebej
tudi za varno in zdravo delovno okolje,
ter krepiti odgovornost posameznika

za lastno zdravje. Po drugi strani pa

bi morali fudi zagotoviti sistemske
reditve, ki bodo po vzoru najrazvitejsin
evropskih drzav zagotavijale bolnim

ali poskodovanim delavcem hitro
okrevanje in vrnitev na delovno mesto,
Vv primeru zmanjsane delazmoznosti

pa ucinkovito prekvalifikacijo in
prezaposlitev delavca ter u€inkovitejso
poklicno rehabilitacijo.«

Na Zavodu za pokojninsko in invalidsko
zavarovanje Slovenije si po besedah
mag. Deana Premika, direktorja
Sektorja za izvedenstvo Zelijo: »Da

bi se &im veC zavarovancev v nasih
postopkih &im prej uspesno rehabilitiralo
in vmilo na delo. Prav tako si Zelimo
tudi, da bi se pokojnine in vsi dohodki

iz naslova invalidskega varstva sproti

pokojnino je novembra lani sicer

prejelo 79.289 uzivalcev invalidskin
pokojnin ter 15.045 uzivalcev delnih
nadomestil, najpogoste;si razlogi za
oceno invalidnosti pa so bolezni misicno-
skeletnega sistema (28,1%) in bolezni
duSevnih in vedenjskin motenj (11,9 %),
onkolo3ke bolezni pa so $ele na fretiem
mestu (9.9%).

Izziv tudi za delodajalce

Dolgotrajne bolniske odsotnosti in
potrebne prilagoditve v delovnem okolju
S0 sicer izziv tudi za delodajalce. »V obri
in podjetnistvu se soocamo s hudim
pomanjkanjem usposoblienega kadra,
zato vsakrdna odsotnost delavcev zaradi
bolezni predstavlja zlasti za delodajalce
z majhnim Stevilom zaposlenih velik
problem. V praksi to redujemo tako,

da skusamo za ta Cas zaposliti
nadomestnega delavca ali pa delo
prevzamejo nosilec dejavnosti in njegovi
druzinski Clani. Na3a prizadevanja na
podrocju zdravstvenega sistema pa so,
da breme nadomestil v Easu bolniske
odsotnosti preide z delodajalca na
Zavod za zdravstveno zavarovanje
Slovenije Ze po 20 koledarskih dneh,

ZZ7S pa bi moral placevati nadomestilo
neposredno zavarovancu. Prizadevamo
pa si tudi za drugacno ureditev regresnih
zahtevkov zavodov do delodajalcev v
primeru nesreCe pri delu ter za ustrezno
ureditev podrocja poklicnih bolezni,« je
pojasnil Branko Meh, predsednik Obrtno-
podjetniske zbornice Slovenije.

Delo je pomemben del
rehabilitacije

Bolnikom, ki to zmorejo, Cimprejdnji
povratek na delo svetuje fudi
medicinska stroka, saj je delo
pomemben del posameznikove
rehabilitacije, je poudarila prof.

dr. Metoda Dodi¢ Fikfak, dr. med.,
predstojnica Klinicnega instituta za
medicino dela, prometa in Sporta UKC
Ljubliana. »Menim, da bi se moral bolnik
Cim prej vniti, Ce se le da, na svoje
delovno mesto, ¢e to ni mogoce, pa
na neko drugo delovno mesto v istem
kolektivu, ki ga zmore. Vracanje na delo
naj ne bo nujno za §tiri ali osem ur, na
delo ngj se vrne tudi po dve uri na dan.
Nikakor ne gre pozabiti fudi na moznost
dela od doma. Seveda je pritem
potrebno upostevati pacientove zelje,
stopnjo prizadetosti, interesov. Vsekakor
je bolniku potrebno predociti moznosti,
ki jih ima, prednosti in seveda slabosti
hitrega vrac¢anja. Bojim pa se, da Stevilni
bolniki delo a priori jemljejo kot nekaj,
kar Skodljivo vpliva nanje.«

Prim. dr. Nena Kop&avar Gucek,

dr. med., druzinska zdravnica iz
Zdravstvenega doma Ljubljona pa je
opozorila, da je med nami okoli sto

tiso€ bolnikov in bolnic z rakom, kar
pomeni, da rak ni ve€ smrtna, ampak
kroni¢na bolezen ter da nas staranje
prebivalstva in podaljSevanje delovne
dobe postavijata pred pomembno
dilemo, ali je delo za bolnika z rakom
$kodljivo ali pa morda celo koristno: »Ce
se Clovek ne pocuti dobro na delovnem
mestu in v kolektivu, se bo upiral vrnitvi

v sluzbo. Pri povratku na delovno

mesto se prepleta vel faktorjev,

kot so bolnikovo zdravstveno stanje,
zahtevnost delovnega mesta, predhodni
odnosi v kolektivu, motivacija za delo

in podobno. Mladi bolniki, ki obolijo za
rakom si zelo Zelijo nazaj na delo in jih
je strah opredelitve, da bodo postali
invalidi in bodo tako v Zivlienju omejeni.«

.
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Pogledi: prof. dr. Stephen Halloran

OCE PRESEJALNEGA PROGRAMA SVIT

Kjer koli se pojavi prof. dr. Stephen Halloran, s svojo dolgo belo brado in zivahnimi o€mi
vedno vzbudi pozornost. Prav on je tisti biokemik, ki je zadnjih 10 let pred upokojitvijo posvetil
odkrivanju presejalnega programa, s katerim bi bilo pri ljudeh mozno z dovolj veliko gotovostjo

kraljestva in uvedel nacionalne
konference. Sodeloval sem pri razvoju
presejalnih programov in postal

vodja univerzitetnega raziskovalnega
laboratorija, kjer smo razvili presejalni
test FIT. Zdaj vodim
www.labtestsonline.org.uk,
pomemben informacijski portal za
bolnike in §irSo javnost. Predavam na
vec univerzah v Veliki Britaniji in delujem
kot mentor na magistrskin studijin

na podrocju Klinicne biokemije in
analiticne kemije na vec univerzah.

Kako ste zadovoljni z uveljavitvijo

programa, ki temelji na testu FIT, do
kolonoskopije, kadar je potrebna. Vel
bi bilo potrebno delati na ozavesc¢anju
prebivalstva. Vsi prebivalci bi morali
biti seznanjeni z dejavniki tveganja za
raka debelega Crevesa in danke in z
ustreznimi ukrepi, da bi femu primerno
spremenili nacin Zivljenja.

Kako ocenjujete 3. Masterclass
EuropaColon?

Lepo je videti, da se je izobraZzevanja
udelefilo tako veliko Stevilo zastopnikov
pacientov iz skoraj vseh drzav ¢lanic.

pregledati in kako naj bi se to zgodilo.
Tudi, ko je program vzpostavijen in
deluje, je stalis¢e med prebivalstvom
velikokrat odklonilno. Zato je nujno
potrebno poudarjati, da se le z
zgodnjim diagnosticiranjem lahko resi
vec Zivlien;.

Za konec najinega pogovora bi
vas prosila za nekaj spodbudnih
besed za nase paciente in vse, ki
se izogibajo testiranju v programu
Svit. Poznate nas zdravstveni sistem,
ki se pocasi sesuva. Nihée ne ve,
kako bo v prihodnje.

odkriti predrakave spremembe ali raka na érevesu in danki. Rezultat njegovih raziskav, FIT test

za odkrivanje prisotnosti krvi v blatu, uporabljajo sirom po svetu, tudi pri nas v presejalnem presejalnih programov, kaksen je Vsi, s katerimi sem se pogovarjal, so s
programu svit. Na 3. Masterclass EuropaColon v Barceloni sem se s prof. Halloranom napredek po posameznih drzavah? predavanji zelo zadovoljni in za mnoge Vas zdravstven sistem je kljub vsemu na
9 ’ ’ ' je to spodbuda, da v svojih drzavah tem podrocju naredil ogromno delo.

pogovarjala o njegovem delu.

Sprasuje: Marta Satler
Foto: splet

Prof. Halloran, vase danasnje
predavanje je bilo zelo zanimivo.
Kako in kdaj ste se odloCili za
raziskave, ki so privedle do

uspesnega presejalnega programa

za raka debelega Erevesa in
danke?

Za mano je dolga in zanimiva poklicna
pot. Po diplomi iz kemije na Univerzi

v Londonu leta 1973 sem najprej
pouceval na Papui Novi Gvineji.

Ker me je zanimala tudi medicina,
sem delo nadaljeval kot klini¢ni
biokemik v bolnisnici Whipps Cross

v Londonu, naredil sem magisterij

iz klinicne biokemije in sluzboval v
nekaj bolnidnicah, da sem dobil

dovolj delovnih izkusenj. Kot ¢lan
Kralievega kemijskega zdruzenja sem
dobil §tipendijo za Royal College of
Pathologists.

1986 sem postal svetovalec v bolnisnici
Country Surrey in urednik Annals of
Clinical Biochemistry. Delal sem s fremi
vodilnimi zalozniskimi hisami. Vodil

sem Odbor za publikacije Zdruzenja
klini¢nih biokemikov in vodil sreCanja
urednikov mednarodnih znanstvenih in
medicinskih revij. Razvil sem Odbor za
revizijo klinicne biokemije Zdruzenega
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prof. dr. Stephen Halloran

Zal smo v zadnjem letu in pol le malo
napredovali. Program je na novo
uveden v petih drzavah, ki jih podpira
komisija EU. Slovenija je s svojim
presejanim programom Svit povsem na
vrhu. UteCen program je 3e v nekaterih
drzavah, kot v Belgiji, Italiji, Spaniji, na
Nizozemskem, vendar le v nekaterih
regijah, ne po celi drzavi. Veliko pa

je drzav, kjer 3ele zaCenjgjo presejalni
program (Madzarska) ali pa sploh ne
(Rusija).

pospesijo sprejem presejalnega
programa.

Verjamete, da bo mozno v kratkem
v vseh Elanicah EU doseéi enak
nivo preventive?

Zaenkrat je Se veliko drzav, predvsem
na vzhodu, kjer nimajo niti v planu
uvedbe presejalinega programa.

Ta vprasanja so povezana z
nepripravljenostjo za vzpostavitev

Udelezenci 3.Masterclass EuropaColon v Barceloni

Prisotnost krvi v blatu je dober
oznacevalec. Zato je pomembno, da
drzave Clanice EU izkoristijo prednosti
testa FIT v organiziranih presejainih
programih, ki zajomejo celo populacijo
med 80. in 74. letom. Problem je
pomanjkanje sredstev. Glavno

tezavo pomeni ¢as od presejainega

sistema pregledovanja kot tudi
nezadostnih lokalnih virov. Zdi se, da

iz neznanega vzroka obstaja vec
pripravijenosti za zdravljenje kot za
prepreCevanje tega raka. Medtem ko
se mnogi kliniki na splosno strinjajo z
menoj, se razprava v politiki nenehno
vrti okoli starostne skupine, ki jo je freba

Osem let presejalnega programa, ki

Svit *

vsaki dve leti testira celo populacijo,
zdaj celo od 50 do 74, let vam zavidajo
mnoge drzave, ki imajo na razpolago
veliko vel sredstev.

Z nezadostno odzivnostjo v presejalni
program se srecujejo povsod. Se vedno
se ljudje fudi v Sloveniji ne zavedajo
dovolj, kaken privilegij imajo, da je za
vse ta program tako dobro pripravijen
in brezplacen. Po podatkih, ki ste

mi jih poslali za danadnjo delavnico,

pa vidim, da program Svit Ze kaze
pozitivne rezultate in da tudi ZdruZzenje
EuropaColon Slovenija naredi zelo
veliko za osvedcanje splosne javnosti,
med drugim tudi z revijo Koloskop.
Preprican sem, da ste na dobri potiin
se veselim naslednje prilike, ko se bova
lahko pogovarjala o vasih uspehih.

. -
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Program SHAPE

NI ENOTNEGA RECEPTA ZA VSE

Razumevanje kljuénih izzivov in problemov, ki jih imajo pacienti z metastatskim rakom
debelega &revesa in danke (RDCD) in njihovi svojci, ter nudenje podpore in smiselnih
inividualiziranih resitev zanje so kljuéni cilji programa SHAPE, ki so ga na evropskem nivoju
zaceli razvijati v farmaceviski druzbi Servier. Na predstavitev programa so povabili predstavnike
desetih zdruzenj, med drugim tudi EuropaColon Slovenija.

Pise: Maja Juzni¢€ Sotlar

Vse boljge metode zdravijenja RDCD
so prispevale k temu, da je ta bolezen
danes v veliki meri Ze postala kroni¢na
in Ce je bilo pred 15 leti v povprecju
prezivetje metastatskega stadija RDCD
manj kot eno leto, se je zdaj podaljalo
vec kot trikratno. Vse to je seveda
nadvse spodbudno, obenem pa s
seboj prinada nove izzive, o katerih do
sedaj nihce ni prav veliko razmisljal.
Dejstvo je, da je metastatska bolezen
postala “bolezen v bolezni”, saj ima
povsem svoje posebnosti in potrebe.

Stevilne in raznolike potrebe

Uvodoma smo na sreCanju identificirali
klju¢ne potrebe bolnikov z metastatsko
boleznijo debelega Crevesa in danke,
ki §e vedno ostajajo neizpolnjene.
Cetudi se je med srecanjem ved&krat
pokazalo, da na doZivijanje bolezni
in njeno obravnavo moc¢no vplivajo
tudi kulturne razlike posameznih
drZav in regij, pa so se kljub femu
dolo¢ene znacilinosti pojavijale v vseh
drzavah. Tako se je pokazala kot
klju€na neizpolnjena potreba pomod&
pri sooCenju z diagnozo neozdravijive
bolezni in stresom, ki ga le-ta povzrodi.
Druge neizpolnjene potrebe so bile
tudi:
o pomanjkljiva psinoloska podpora,
e slaba komunikacija med bolniki in
zdravniki,
e premalo informacij o Zivlienju z
metastatsko boleznijo, nacinih
zdravljenja in celostni obravnavi.

-
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Prav na te potrebe Zeli odgovoriti
program SHAPE, in sicer z razli¢nimi
orodiji, med katerimi so kljucni

nasveti in pomoc¢ pri komuniciranju

z zdravstvenim osebjem, psiholodka
opora, razlaga o zdravljenju
metastatskega RDCD ter nasveti za
ustrezno prehranjevanje in gibanje.
Vsa gradiva bodo zagotovo v veliko
pomoc¢ bolnikom in njihovim svojcem,
na voljo pa bodo v vecini evropskih
drZav v razli¢nih oblikah, tako tiskani
kot elektronski, predvsem pa bodo
upostevala tudi posebnosti posamezne
kulture.

Poudarek je na pacientu, ne na
bolezni

Program SHAPE pomagaijo pripravijati
razli¢ne skupine ljudi. Poleg zdravnikov
in medicinskih sester so med snovalci
tudi bolniki, svojci obolelih ter
predstavniki zdruZenj bolnikov. Eden
glavnih tvorcev programa je paridki
onkolog dr. Julien Taieb, ki je na
sre¢anju poudaril, kako pomembno
je, da se tudi ali predvsem zdravniki
zacnejo zavedati, da metastatska
bolezen s seboj prinasa povsem
drugacne potrebe, ki jin imajo bolnik in

njegovi svojci. “Zdravniki se vse premalo
zavedamo, da zdravimo celega
Cloveka in smo prevec osredotoceni na
bolezen. Ta fokus je treba premakniti in
imeti pred o€mi, da svojega bolnika,

ki stno mu pravkar povedali, da je
njegova bolezen metastatska, ne
bomo obravnavali Sest mesecev ali
eno leto, femve¢ do konca njegovega
Zivlienja. S sodobno medicino torej
lahko tudi vec let.”

Kaksen je tipicen bolnik?

V nadaljevanju je dr. Taieb opisal tudi

znacilnosti bolnikov z metastatskim

RDCD. Ceprav je veckrat poudaril,

da 50 si med seboj zgodbe in potrebe

posameznih bolnikov zelo razlicne, pa
imajo vendarle tudi doloCene skupne
lastnosti:

e priblizno 40 odstotkov bolnikov ima
ob diagnozi metastatsko obliko
bolezni, okoli 25 odstotkov pa jo
dobi po dolocenem Casu,

o 10 50 pretezno starejsi bolniki
(v povprecju stari 73 let), zal
pa narasca stevilo miajsin z
metastatsko obliko RDCD,

e v povprecju Zivijo do dve leti po
diagnozi metastatske bolezni,

e ponovitve bolezni so zelo pogoste,

o bolniki se sooCqgjo s Stevilnimi
tezavami in izzivi bolezni,

e bolniki z dedno obliko bolezni se
sooCajo z dodatnim stresom.

Julien Taieb je ob tem $e dodal, da je
treba zlasti imeti pred oCmi dejstvo, da
je vsak bolnik zgodba zase in Cetudi

z isto diagnozo se njihove specificne
tezave in iz njih izhajajoce potrebe
lahko mocno razlikujejo. Tega se je

$e zlasti pomembno zavedati, ker
zbolevajo vse mlgjsi ljudje. “Ni vseeno,
ali zboli nekdo pri fridesetih ali nekdo
pri sedemdesetih. Prviima majhne
otroke, ustvarja si eksistenco, skrbi ga
dolgoro¢na finan¢na varmnost njegove
druzine, sluzba ... Drugi ima Ze odrasle
in preskrbliene otroke, ima pokojnino,
Ze zdavnaj reSen stanovanjski problem,
lahko pa je sam in ga skrbi, kdo bo
skrbel zanj ob napredovali bolezni, kdo
ga bo vozil na preglede, morda si ne
zmore sam oskrbeti sftome in podobno.
Zato ne morem dovolj poudariti, kako

pomembno je, da prav vsakega
bolnika obravnavamo posebej. Ni
enega recepta za vse.”

Psiholoski vidik bolezni

Veliko je vidikov metastatske bolezni,
ki so za bolnika izredno stresni. Barbara
Moss, ki Zivi Ze desetletje po diagnoz,
je v enem stavku najlepse povzela, kaj
pomeni sooCenje z diagnozo: “Bil je
&isti $ok. Cez no¢ se ti Zivlienje povsem
spremeni in pomembno je, da ¢im prej
sprejmes bolezen. A ko jo sprejmes,

se nenehno soo¢as z novim in novim
stresom.”

Na sreCanju prisotni bolniki so zelo

poudarili, kako pomembno je ne le ¢im
prej dobiti diagnozo, ko ima Clovek
tezave, femvec tudi, da dobi pravo
diagnozo. Ob tem so izpostavili tudi
stres, s katerim so soo&eni bolniki, ko
¢akajo na prve izvide ter na izvide
vmesnih preiskav. Tu se pogosto
zatakne, ker bi si bolniki Zeleli vec in
pogostejse preiskave, kot jin dobijo v
resnici. “Redne in pogoste preiskave
i dajo obcutek varnosti in moznost
hitrega ukrepanja ob morebitnem
napredovanju bolezni,” je tudi
povedala Barbara in izpostavila fudi

nenehno prisoten strah pred smrtjo.
Prav slednji zelo moc¢no vpliva na
dnevno spoprijemanje z boleznijo.

Komunikacija je kljuéna

O vseh teh vprasanjih se je freba

z bolnikom in njegovimi svojci ves
Cas odkrito pogovarjati, pravi dr.
Taieb in iz lastnih izkuSenj poudari
pomen dobre komunikacije. “Ta je
pogosto zelo slaba, dejstvo pa je,
da se tudi tu bolniki zelo razlikujejo
med seboj. Nekateri Zelijo vedeti
sleherno podrobnost svoje bolezni in
zdravljenja, Zelijo natancen nacrt in
vse informacije v zvezi z njim, Zelijo

aktivno soodlocati o vseh korakinh
zdravljenja. Na drugi strani so bolniki,

ki se nam povsem pasivno prepustijo

in se ne Zelijo niti pogovarjati z nami.
Seveda sta fo skrajna pola, vmes so
Stevilne razliCice, a najpomembnejse
je, da vedno upostevamo bolnikove
Zelje in z njim komuniciramo na jasen in
njiemu razumljiv nacin. Veliko konfliktnih
situacij izhaja prav iz neprimerne in
pomanjkljive komunikacije na relaciji
bolnik — zdravnik. Seveda pa fudi
zdravnikom ni vedno lahko, saj je v&asin
tezko oceniti, kaj si bolnik Zeli.”

. -
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Genomsko profiliranje

INDIVIDUALIZIRANA MEDICINA

Onkologija je v zadnjih petnaijstih letih zabelezila izjemen napredek in razvoj, ki gre vse bolj v
smeri individualizirane ali personalizirane medicine oziroma zdravljenja. Povedano preprosto

to pomeni, da vsak bolnik prejme taksno zdravljenje in kombinacijo zdravil, ki so to¢no za
njegovo obliko raka. Vse bolj je namrec¢ jasno, da se tumorji biolosko in molekularno med
seboj razlikujejo tudi pri isti lokaciji raka. Raziskovanje teh znacilnosti je moéno olajsalo odkritje
¢loveskega genoma, ki je omogocilo vpogled v genetske spremembe tumorskih celic in s tem

boljse razumevanje razvoja rakastih celic.

Sprasuje: Maja Juznic Sotlar
Foto: osebni arhiv

Tako zdaj Ze poznamo kar nekaj genov,
ki so lahko spremenjeni pri posameznih
vistah raka in prek katerih poteka
klju¢no signaliziranje v razvoju razli¢nih
vrst rakavih celic. Na voljo je tudi vedno
vec tarénih zdravil, ki so usmerjena na
tocno doloCene genetske spremembe
v tumorju in jih onkologi Ze dolgo
uporabljgjo, pravi nada sogovornica
doc. dr. Martina Vrankar, dr. med.,
spec. internisticne onkologije z
Onkoloskega instituta Ljubljana.
Postopek, s katerim je moZen vpogled
v biomolekularne lastnosti tumorja, se
imenuje obsimo genomsko profiliranje.
Gre za edinstveno metodo, s pomocjo
katere je moZno iz enega tfumorskega
vzorca dolociti zaporedje velikega
Stevila genov. To pomeni, da zdravniki
dobijo informacijo o tem, katere
pomembne mutacije se pojavijajo v
tfumorju, s tem pa tudi dragocenega
vodnika pri izbiri najustreznejfega
zdravljenja.

»Z genomskim profiliranjem se je

v onkologiji za¢ela nova era 1.i.
»personaliziranega« - posamezniku
prilagojenega zdravijenja, ki omogoca
za nekatere bolnike bolj§e moznosti
zdravljenja. Iz raziskovanja fumorskega
genoma vemo, da ima vecina rakov
veliko mutacij. Poznamo $teviine gene,
ki so lahko spremenjeni pri posameznih
vrstah raka, vemo pa tudi, da so
nekatere mutacije pomembne

o

doc. dr. Martina Vrankar, dr. med., spec. internisti¢ne onkologije

za prezivetje rakavih celic, druge

pa ne. Te mutacije, pravimo jim fudi
molekularni oznacevalci, se na razlicne
nacine izrazajo v tumorskih celicah in
na nekatere od teh poti lahko vplivamo
z zdravili, kot so denimo taréna zdravila.
Ta so pogosto bolj u€inkovita z bolj§im
odgovorom na zdravijenje v primerjavi

s tradicionalnimi citostatiki. Tako je na
primer na podro¢ju obravnave raka
pliuc, kjier delujem, v zadnjem desetletju
prav z identifikacijo molekularnih
oznacevalcev in razvojem tarénih
zdravil prislo do velikega preboja v
zdravljenju in za nekatere bolnike je
usodna bolezen postala obvladljiva
vec let.«

Katere informacije skusate z njim
dobiti?

Genomsko profiliranje se pri nekaterih
rakih uporablja v vsakodnevni klini¢ni
praksi in dolocen nabor molekularnin
oznacevalcev je osnova pato-
histoloskega izvida. Gre za preiskavo
omejenega Stevila genov in zaznavanje
tistin mutacij, katerih prisotnost vpliva
na izbor zdravljenja ali nam omogoca
napoved poteka rakave bolezni.
Metode in obseg genomskega
profiliranja se nenehno razvijajo in
izboljujejo. Zelo podroben vpogled

v lastnosti fumorja nam omogocajo
metode obsirnega genomskega
profiliranja (CGP - angl. comprehensive
genomic profiling), ki iz vzorca
tfumorskega tkiva naenkrat preverijo
zaporedije zelo velikega Stevila
genov. Tako dobimo iz enega testa
podatek o mutacijah, ki so prisotne

v celicah posameznega tumorja.

Ena od nagjobseznejsih je validirana
metoda obsimega genomskega
profiliranja FoundationOne® CDx, ki
jo je tudi odobrila Ameriska agencija
za hrano in zdravila FDA. Test preveri
324 genov in §e dve fumorski lastnosti,
ki se razlikujeta pri vsakem bolniku:
mikrosatelitno nestabilnost (MSI — angl.
microsatellite instability) in fTumorsko
mutacijsko breme (TMB - angl. fumor
mutational burden). Ta dva podatka
sta pomembna pri presoji o tem,

ali bi bilo bolnika smiselno zdraviti z
imunoterapijo. Test smo pred kratkim
zaceli uporabljati tudi pri nas.

Kako vplivajo te informacije na
potek oziroma izbor zdravijenja?

Kot sem ze omenila, je pri nekaterih
rakih prisotnost molekularnin
oznacevalcev, predvsem pri razsejani
bolezni, osnoven podatek za odlocitev
0 zdravljenju, obic¢ajno s tarno

terapijo. Vendar pa rakave celice

pri bolnikih z razsejano boleznijo
s¢asoma razvijejo odpornost proti
temu zdravljenju in bolezen napreduije.
Pri nekaterih vrstah raka, na primer
pri pliu¢nem, Ze poznamo nekaj
znacilnin mutacij, ki se razvijejo

med zdravljenjem s taréno terapijo

in so odgovorne za napredovanje
bolezni. Za nekatere od teh mutacij
SO Ze razvita nova taréna zdravila,

ki bolnikom omogocajo nadaljnje
uspedno zdravljenje. Tako podaljujemo
¢as dobrega obviadovanja bolezni,
ki je sicer neozdravljiva. Vedno pa

se po doloCenem Casu izCrpajo
mozZnosti standardnega zdravijenja in
v teh primerih si veliko obetamo od
obsirnega genomskega profiliranja.
Slednje frenutno lahko pomembno
pripomore tudi k uspednejsemu
zdravljenju redkih rakov, otroskin
rakov in rakov neznanega izvora.

V prihodnosti obsiro genomsko
profiliranje lahko vstopi v obravnavo
Stevilnih vrst raka, saj se znanje o

molekularnih lastnostin tumorjev
nenehno razvija in dopolnjuje. Lahko
bi rekli, da smo 3ele vstopili v ero
»personalizirane« obravnave bolnikov z
rakom.

Pri katerih tumorjih je to profiliranje
mozno?

Tako rutinsko kot obsezno genomsko
profiliranje je mozno pri katerem koli
raku, potrebno je le dovolj fumorskega
tkiva in seveda ocena o smiselnosi
takega testiranja. Pridobiti tumorsko
tkivo je v€asih teZzava, predvsem v
primerih, ko bolezen napreduje po vel
redih zdravljenja, in ker se mutacije
spreminjgjo, je za zdravljenje potreben
nov vzorec tumorskih celic. Pogosto so
fumoriji ali zasevki v notranjih organih

in niso dostopni za odvzem ali pa so
potrebni invazivni postopki. To je precej
obremenjujoCe za bolnike, zato se

v zadnjih letih raziskave usmerjgjo v
identifikacijo in dolocanje tumorske
DNK iz krvi in v nekaterih primerih to Ze
uporabliamo v klini¢ni praksi.

V kateri fazi obravnave raka pride
profiliranje v postev? Ali se ga bo
uporabljalo v redni praksi ali samo
za doloéene primere bolnikov?

Rutinsko genomsko profiliranje pri
nekaterih vrstah raka pride v postev vse
od prve diagnoze dalje in potencialno
vsaki¢, ko bolezen napreduje. Poudariti
pa je potrebno, da odlocitev o
obsirnem genomskem profiliranju sodi

v domeno izkudenih onkologov, ki so
strokovnjaki na svojem podrocju in
vodijo zdravljenje bolnikov z rakom.

Katere ustanove ga bodo imele na
voljo?

Genomsko profiliranje je zapleten

in drag postopek, za katerega so
potrebne prav tako drage aparature
in seveda strokovnjaki, ki znajo
inferpretirati izsledke. Genomsko
profiliranje opravlja nekaj ustanov v
Sloveniji, obsimo genomsko profiliranje,
kot je denimo FoundationOne, pa se
izvaja v ZDA.

.
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Rak trebusne slinavke

Z MAJHNIMI KORAKI K VECJIM

PREMIKOM

Rak trebusne slinavke velja za enega najhujsih rakov, saj od okoli 400 novo zbolelih na leto
umre okoli 380 ljudi. Pet let po diagnozi Zivi le Se pet odstotkov ljudi, v povpre€ju pa oboleli
Zivijo zgolj 4,6 mesecev od diagnoze! Naj za primerjavo povemo, da je petletno prezivetje
bolnic z rakom dojk vec¢ kot 80-odstotno! Statistika je resnicno nezavidljiva in ¢as je, da jo

spremenimo.

Pise: Maja Juznic Sotlar

lzr. prof. dr. Janja Ocvirk,
spec. internisticne onkologije,
vodja odseka internisticne
onkologije na Onkoloskem
institutu: »Ce je bilo bolnikov,
ki so bili primerni za kirurski
poseg, v specializiranih centrih
od 10 do 20 odstotkov, se

je zdaj ta odstotek prav po
zaslugi predoperativhega
zdravijenja s kemoterapijo

in kemoradioterapijo ter
pooperativnega zdravijenja s
kemoterapijo bistveno zvisal.«

- I

Klju¢ do izboljSanja stafistike preZivetja
je zgodnje odkrivanje, za to pa je treba
poznati znake in simptome bolezni. In
kateri so? Zlasti je treba biti pozoren na
temen urin in svetlo blato, zlatenico,
bolecine v hrbtu, izrazito, vendar
nenamerno hujsanje, nenaden pojav
sladkorne bolezni ob sicer normalni
telesni teZi, slabost, utrujenost. Ljudje, ki
imajo nekaj ali celo vse od nadtetega,
teh znakov pogosto ne jemljejo dovolj
resno ali jin pripisujejo vsemu, le frebudni
slinavki ne. Pogosto gredo k zdravniku
Sele takrat, ko so teZzave tako hude, da
jih preprosto ne morejo vec prezreti.

A takrat je bolezen nojveckrat Ze v
napredovalih stadijih, ko operacija ni
ve¢ mozna, s tem pa tudi moznosti za
ozdravitev ni vec.

Tezavno odkrivanje

Pri zgodnjem odkrivanju raka
frebudne slinavke ni tezava zgolj v
(pre)poznem odhodu k zdravniku;
rado se zatakne tudi pri diagnostiki
in odkrivanju. Ultrazvo&ni pregled,

ki je ngjsirse dostopna preiskava,
ima pomanjkljivost, in sicer ni dovolj
obc&utljiv in pogosto tumor ni viden.
Tumor je v zgodnjih stadijih, ko ga je
mozZno operirati, pogosto viden Sele
po slikanju z raCunalnidko tomografijo

(CT) ali magnetno resonanco (MRI),

ki tudi pokazeta, kako razsirien je
fumor lokalno in po telesu. S kirurskim
posegom lahko zdravijo samo lokalno
omejene rake. Ce se razrastejo preko
neke meje, je kirurski poseg nepotreben
oziroma Skodljiv. S kirurskim posegom
lahko pozdravijo tumor, ki ga lahko

v celofi izrezejo. Ce kirurski poseg ni
radikalen, ga ni smiselno oprawviti.
Iziema so le paliativni posegi, s katerimi
pa bolnika ve¢ ne skusajo pozdraviti,
ampak mu le lajsati simptome.
Zmanjsevanje tumorja nima nobenega
smisla, saj lahko naredijo Se vel $kode.

Zdravljenje raka je v zadnjih desetih do
petnajstih letih iziemno napredovalo.
IzboljSale so se diagnosticne tehnike,
seveda pa tudi vse tri oblike zdravljenja:
kirursko, obsevalno in sistemsko.
Posledi¢no so se preZivetja mocno
izboljala in prenekatera oblika raka

je 7e postala kroni&na bolezen. Zal to
za raka frebusne slinavke ne velja in
Ceprav je bolnikov vse vec, kljub temu,
da imamo nove in vse bolj agresivne
kirurSke tehnike, kljub zdravijenju s
kemoterapijo, se je malo izboljsalo

le dvoletno prezivetje, medtem ko
petletno e vedno ostgja slabo in se
giblie med 3 in 5-odstotki.

Korak naprej v sistemskem
zdravljenju

V sistemskem zdravljenju raka trebusne
slinavke se je v zadnjih nekaj letih
spremenilo kar nekaj stvari, pravi izr.
prof. dr. Janja Ocvirk, spec. internisticne
onkologije in vodja odseka za
internisticno onkologijo na Onkoloskem
institutu Ljubljana. »V&asih smo

zdravili s kemoterapijo samo bolnike z
metastatsko boleznijo, pri Cemer smo
imeli na voljo gemcitabin v kombinaciji
s fluoropirimidinom, oksaliplatinom,
nab-paklitakselom in kapecitabinom,
zdaj pa se je uveljavila kombinacija
frojnega zdravljenja z iinotekanom,
oksaliplatinom in 5-FU. Prav omenjeni
frojCek je izboljsal prezivetje in ga
podvajil. V zdravljenju raka trebusne
sinavke paimamo tudi ucinkovito
zdravljenje v drugi liniji z liposomalnim
irnotekanom.«

Pred nekaj leti so onkologi prvi€ zaceli
razmiljati tudi o dopolniinem ali
adjuvantnem zdravljenju, ki je sledilo
kirurSkemu posegu. Za dopolnilno

tudi na smernice, saj je opisana
kombinacija primerna tako za tiste
bolnike, ki niso primerni za FOLFORINOX.
Neoadjuvantno zdravijenje je

Sodelujte v veliki mednarodni mnenjski raziskavi, namenjeni onkolo3kim bolnikom

Vase izku3nje so

",
neprecenljive in Za sodelovanje v

raziskavi!

zdravljenje so uporabljali gemcitabin,
ki je bil prvi citostatik za zdravljenje
raka frebusne slinavke. Lani pa se je
zakljucila klinicna raziskava, v kateri

so raziskovali u¢inek dopolnilnega,
pooperativnega zdravijenja, v katerem
so uporabili kombinacijo irinotekana,
oksaliplatina in 5-FU (FOLFIRINOX), ki je
pokazala, da ta kombinacija prinada
bistveno bolj$e rezultate zdravijenja in
podaljSuje petletno prezivetje, kar je v
zadnjih letih morda prvi preboj, ki govori
v prid izboljSanega prezivetja, pove
sogovornica.

Neoadjuvanino zdravijenje -
zadnja novost

Vse bolj se uveljavija tudi
neoadjuvantno ali predoperativno
kombinirano zdravljenje. Kot pravi

izr. prof. dr. Ocvirk, je slednje sicer §e
vedno opcijsko, a ta hip v svetu poteka
kar nekaj Klini¢nih raziskav, ki so v drugi
ali tretji fazi in ki Ze nakazujejo dobrobit
tovrstnega zdravijenja, saj bolnikom
doprinese k celokupnemu preZivetju.

V predoperativnem zdravijenju

se uporablja bodisi Ze omenjena

frojna kombinacija FOLFIRINOX

bodisi kombinacija gemcitabina s
fluoropirimidini. Ze v letodnjem letu je
bila predstavijena tudi kombinacija
gemcitabina z S-1: fluoropirimidinom, ki
ima dodani e dve zdravili, zaradi Eesar
je njegov metabolizem bolj ugoden,
ima boljSe delovanje ter manj nezelenih
ucinkov. Kot pravi sogovornica, bo ta
klinicna raziskava zagotovo vplivala

nenjski raziskavi kliknite na spletno stran:
pomembne pri https://www.survey.onkologija.hr

namenjeno bolnikom, ki so mejno
primerni za operativni poseg, kakor tudi
za tiste, ki so zanj povsem primermi.

Kombinacija kemoterapije in
obsevanja

Poleg Ze opisanega zdravijenja se pri
raku trebudne slinavke vse bolj uveljavija
tudi predoperativno zdravijenje s
kombinacijo kemoterapije in obsevanja
(kemoradioterapija). »Podatki prvih
raziskav kazejo, da tovrstno zdravijenje
lahko mo&no zmanjsa tumorje in s tfem
poveCa moznost za kirurski poseg.,

kar seveda tudi bistveno vpliva na
podalanje prezivetia. Ce je bilo
bolnikov, ki so bili primerni za kirurski
poseg, v specializiranih centrih od 10
do 20 odstotkov, se je zdaj ta odstotek
prav po zaslugi predoperativnega
zdravljenja s kemoterapijo in
kemoradioterapijo ter pooperativhega
zdravljenja s kemoterapijo bistveno
zvisal.«

In od C€esa je odvisen izbor kombinacij
za sistemsko zdravljenje? »Predvsem
od stanja bolnika, njegove splosne
telesne zmogljivosti, pridruzenih
bolezni. Trojcek FOLFIRINOX je bolj
toksi¢na kombinacija, a so odgovori
na dopolnilno zdravljenje z njo bolji.
Gemcitabin ima nekoliko manj
nezelenih ucinkov, a tudi nekoliko
manjso ucinkovitost, zato ga je smiselno
kombinirati z drugimi citostatiki in

obsevanjem.«
i



MLADI IN RAK

OSEBNA ZGODBA:

ZDENKO PERSOLJA

Rak debelega ¢revesa in danke pri mliadih

STAROST NI VEC ZASCITNI DEJAVNIK

V Veliki Britaniji je rak debelega ¢revesa in danke drugi po smrtnosti; vsako leto zaradi njega
umre Sestnajst tiso¢ ljudi, zato mu stroka namenja veliko pozornosti. Enako je v ZDA, Avstraliji in
na Kitajskem. Prepri¢ani so, da bi polovico smrti lahko preprecili. Zadnjo raziskavo, ki zajema 20
drzav, vkljuéno z Veliko Britanijo, Norvesko, Slovenijo in Nem¢ijo, je predstavila Fanny Vuik na

strokovnem sre€¢anju gastroenterologov, ki je bilo lani na Dungiju.

Pise: Marta Satler

Raziskava je pokazala, da je bilo med
letoma 2008 in 2016 med novimi bolniki
7.4 odstotke mladih v starosti od 20 do
39 let. Rak debelega Crevesa in danke
pri mladih narad¢a v 65 odstotkih
drzav, v 30 odstotkih drzav ostaja na
istem nivoju in v le 5 odstotkih drzav

se zmanjiuje. Zmanjsuje se Stevilo

smrti pri starejsin, ker ima veliko drzav
Ze presejalne programe in tega raka
odkrijejo Ze v zgodnjem stadiju, svoje
pa so naredile tudi nove terapije.

Med mladimi v starosti od 20 do 39 let
je bilo v letih med 1990 in 2016 le od 2,2
do 4.9 bolnikov na 100.000 prebivalcev,
zato vkljucitev v presejalni program ne
bi bila smiselna in je ne priporocagjo.
Treba pa je ugotoviti, kateri dejavniki
tveganja v tej skupini previadujejo.

Je to debelost, sladkorna bolezen,
bakterijske okuzbe, neaktivhost

ali prehrana, v kateri previaduje
predelano meso, se sprasuje dr. Manon
Spaander.

(Ne)zdrav Zivljenjski slog

Prof. Scott Montgomery s Svedske
verjame, da je kriva predvsem
debelost. Njegova lastna raziskava
kaze, da imajo debeli fantje v starosti
od 16 do 20 let dvakrat vi§je tveganje,
da bodo zboleli za rakom debelega
Crevesa in danke, ko bodo stari 50

let. Rak se razvija dolgo in dolgotrajno
nezdravo prehranjevanje, ki povzroca
debelost, pocasi zviSuje tveganje za
raka v poznejsin letih. Stanja ne bo
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prav enostavno spremeniti, ker so
ljudje obkroZeni z okoliem, ki povzroCa
debelost. Pravimo, da Zivijo(mo) v
obesogenem okolju. Dr. Montgomery
pravi, da so v Angliji debeli ljudje Zal
povsod in bi pomagalo, Ce bi shujsali
kadar koli, kajti debelost ima dolgo
sencol

Katie Patrick iz angleskega
raziskovalnega centra za raka poloza;
v Veliki Britaniji opisuje z naslednjimi

besedami: v zadnjih dveh desetletjin
je naraslo Stevilo bolnikov z rakom
debelega Crevesa in danke v starostni
skupini od 25 do 49 let, je pa ta rak

pri mladih e vedno neobicajen in
potrebno je zmanjiati stevilo obolelih v
vseh starostnih skupinah. Pozornost je
tfreba usmeriti v znizanje telesne teze,
opustitev kajenja in spodbuditi zdravo
prehranjevanje z veliko viakninami.

Vir: The Guardian, 22. oktober 2018

Osebna zgodba: Zdenko Persolja

VCASIH JE DOBRO PRISLUHNITI

PACIENTU

Gospod Zdenko Persolja je prijazen, vesel in delaven moski, ljube¢ moz, oce in dedek. Marsikqj
v Zivljenju je ze uspesno izpeljal, eprav ni bilo vedno lahko. Nazadnje je v ltaliji vodil veliko
vinogradnisko posestvo, kar je bilo zelo stresno. Dozivel je infarkt, vendar ga je na sre€o prezivel
in Ze po stirih mesecih spet sel na delo. Nadejal se je se veliko sre¢nih let v krogu domacih, a

potem se je vse spremenilo.

Sprasuje: Marta Satler
Foto: osebni arhiv

Ko se ozre v preteklost, e zdaj ne
razume, zakaj se mu je dogaijalo vse,
o ¢emer bo govoril v nadaljevanju.
Njegova zgodba je pou¢na za
paciente, pa tudi za vse zdravnike,
predvsem tiste, ki imajo z bolnikom
prvi stik. Veseli smo lahko, da imamo
program Svit, ki je po uspesnosti
glede na podatke iz 2018 povsem v
evropskem vrhu. Pa vendar velikokrat
slisimo, kako je mogoce, da se
smrtnost pri raku debelega ¢revesa in
danke tako pocasi zniZuje. Morda je tu
odgovor!

Gospod Persolja, pogovarjala se
bova o tem, kaj se je dogajalo

z vami od dneva, ko ste oddali
vzorec blata v program Svit, pa vse
do danes.

V decembru 2012 sem oddal blato v

program Svit in Ze kmalu dobil obvestilo,

da je vzorec porzitiven. Obcutek je bil
zelo neprijeten! Takoj sem se prijavil na
kolonoskopijo v bolnisnico Sempeter,
kier sem jo 21. januarja 2013 tudi
opravil. Dobil sem negativen izvid z
razlago: vencek hemoroidov, posledica
zdravil po infarktu, naslednijin & let ni
pri¢akovati sprememb.

Naslednji dve leti ste zaradi teZav
z odvajanjem blata obiskovali le
osebnega zdravnika.

V naslednjih mesecih sem Cutil
neprestano silienje na blato, pojavljati
50 se zacCele hude bolecine pri
odvajanju, blato pa je bilo tanko.
Obiskal sem osebnega zdravnika,

ki me je poslal na UZ prostate, secil

in mehkega tkiva. Povedal sem

mu za tezave pri odvajanju, pa je

frdil, da gre za hemoroide in da je

to povezano z zdravili po infarktu.

Pri samopregledovanju sem zacufil
hrapavo tvorbo v zadnjiku, ki ni

bila podobna hemoroidu. Ko sem
naslednji¢ obiskal zdravnika, sem mu fo
povedal. Nataknil si je rokavico in me
na hitro pregledal. Na rokavici je bila
kri, za katero je dolocil, da je posledica
hemoroidov. BoleCine pri odvajanju
blata so se stopnjevale. Cutil sem, da je
v danki nekaj hudo narobe, sqj je bilo
za izhod blata komaj kaj prostora. Prosil
sem zdravnika, ngj mi napise napotnico
za proktologa, pa me je spet poslal na
UZ prostate. Po tretjiem UZ prostate je
tudi zdravnik, ki je komentiral rezultate
ultrazvoka, napisal, da je s prostato

vse v redu in da predlaga pregled pri
proktologu. Potem se je moj osebni
zdravnik upokajil in dobil sem novo
zdravnico in z njo upanje, ki je bilo zal
kratkotrajno, saj me je tudi ona poslala

na UZ prostate, €es, »bova zacela tam,
kjer ste zadnji¢ koncali.«

Na izvidu je bila ponovno pripomba,
da zdravnik priporoCa pregled pri
proktologul

Po vec kot dveh letih trpljenja
in negotovosti se je zdravijenje
konc¢no zacelo
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OSEBNA ZGODBA:

ZDENKO PERSOLJA

OSEBNA ZGODBA:

BOZENA PERSOLJA

Po dveh letih trpljenja sem februarja
2015 zbolel za gripo in prislo je do
zastoja urina. Takrat sem kon&no dobil
napotnici za urologa in proktologa in v
bolnisnici Sempeter datum pregleda,
in sicer Cez dobre fri mesece! Bil sem
Ze tako izCrpan in obupan, da nisem
bil sposoben Cakati tako dolgo,

zato sem se odlocil samoplacnisko
pridobiti drugo mnenje. Poklical sem
v Diagnosticni center Bled, kjer so mi
rekli, da ni potrebno, da bi pregled
placal. Svetovali so mi, naj prenesem
k njim napotnico in tam sem Ze Cez
dober mesec opravil oba pregledal
Takoj je bilo jasno, da gre za obsezen
tfumor neravne povrsine.

Kaj se je dogajalo po tistem, ko ste
konéno dobili diagnozo?

Dobil sem nujno napotnico za
kolonoskopijo, ki sem jo opravil v
Sempetru, kjer sta bila odvzeta dva
vzorca. Takoj za anusom je bila
tumorska formacija, v nadaljevanju
pa nekroze. Takoj sem opravil tudi

MR danke, ki je potrdil, da imam v
globini pet centimetrov pecljast fumor
6x4x5 centimetrov, gradusa 2. Cez

Zdaj smo spet na starih tirnicah in se
vnuka sva medtem dobila.

» G

nekaj dni sem v Sempetru ponovno
opravil kolonoskopijo, da bi mi odvzeli
vzorec tumorja. lzvid: hiperplasticni
polip!? Po enem tednu je sledil enak
histoloski izvid. Nobenega alarma.
Sledil je konzilij. Na podlagi izvidov

so se na oddelku v Sempetru konec
aprila odlocili za transrektalno biopsijo
v anesteziji. Sredi maja mi je zdravnik
sporocil, da so izvidi pozitivni in me
poslal na Onkoloski institut v Ljubljano.

Torej se je zdravljenje konéno
zacelo.

Da, po vec kot dveh letih trplienja

in negotovosti se je zdravijenje
kon&no zacelo in pregledi so si sledili
z neverjetno naglico. S tem pa je

raslo tudi upanje! Ze &ez dva dni je
konzilij ugotovil, da imam mucinozni
adenokarcinom. Sledil je podpis
protokola, napotnica za kardiologa,
fermin za obsevanje (30X) in
kemoterapijo (2 x 5 dni).

Kdaj je bila operacija?

Operacija je bila v Sempetru
napovedana za konec septembra,

a je bila prelozena za teden dni.

Po odlogu operacije sem 3el s CD
magnetne resonance na Onkolo3ki
institut v Ljubljano, sqj se je tumor od
1. aprila do 9. septembra povecal na
6.3x4,8x6,5 centimetrov. Operiran sem

bil na Onkoloskem indtitutu 13. oktobra,
C¢ez en mesec pa sem imel prvi pregled
po operaciji. Narocen sem bil tudi v
posvetovalnico za klini€no prehrano.
19. novembra se je znova sestal konzilij,
ki se je odlocCil o sistemskem zdravljenju.
Prejel sem osem ciklusov kemoterapije
in nato $e dvanajst dodatnih. Ves Cas
sem bil pod budnim o&esom dr. Breclja
in vsi izvidi so bili brez posebnosti z
iziemo stomalne kile, ki se je pojavila po
operaciji, a jo bodo kmalu odstranili.

Kako se pocutite danes?

Po vseh pregledih, boleCinah in
negotovosti, ki sem jih dozivijal celih
pet let, se kon&no dobro po&utim. Zal
imam zdaj stomo in grenak obcutek,

da vsega tega ne bi bilo freba, e

bi me moj osebni zdravnik poslusal in
uposteval tudi ugotovitev presejalnega
programa Svit fer priporocilo zdravnika,
ki mi je brez potrebe delal UZ prostate.

Njegova zgodba je pretresljiva in Zal
ni edina. Ko poslusam paciente, ki so
srecni, da so konéno prisli v prave roke,
res ne razumem, kako se lahko kaj
takega dogaja. Nesmiselno je bilo dve
leti posiljati pacienta na UZ prostate, s
katero ni bilo ni¢ narobe, namesto da
bi ga poslali k proktologu, kot je prosil.
Prihranili bi zdravstveni blagajni veliko
denarja, gospodu Persolji pa nekaj let
bolecin.

Osebna zgodba: Bozena Persolja

BILO JE RES HUDO, K SRECI SMO SPET
NA STARIH TIRNICAH

Prisla je na Info tocko EuropaColon na Onkoloskem institutu s svojim mozem, kot je hodila z njim
k zdravnikom tudi vseh Sest let doslej. Prijetna, mirna, socutna oseba. Cuti se, da se imata res
rada. Tudi sama pravi, da so doma tudi s héerkama zelo povezani.

Sprasuje: Marta Satler
Foto: osebni arhiv

Gospa Persolja, kako ste vi
dozivijali mozZevo kalvarijo, Se zlasti
tista leta, ko je moZ ¢util hude
bolecine, pa med zdravniki ni imel
sogovornika, ki bi ga poslusal, vi
mu pa niste mogli pomagati?

Bilo je res hudo. Iz stranis¢a je
prihajal v solzah zaradi bolecin...

Bilo je res hudo. Iz stranisCa je prihajal

v solzah zaradi bolecin, ker je telo
zahtevalo izpraznitev, blato pa ni moglo
nikamor. Pa ni lo za zaprtje, to bi ze
lahko pomagala resiti s hrano. Problem
je bil, ker skoraj ni bilo ve¢ odprtine, da
bi blato lahko 3lo na prosto. Vedela
sva, da se stanje slab3a, nisva pa
mogla razumeti, da moZev osebni
zdravnik tega ne opazi. Samo enkrat

si je nadel rokavico in ga pregledal,
potem pa pokazal okrvavijen prst, Ces,
»vidite kri, to je zaradi hemoroidovi!
Pregled pri proktologu ni potfreben.«
Ce nekdo tako prepri¢liivo trdi, da gre
za hemoroide, si kot pacient nemocen,
saj imas premalo znanja, da bi si upal
ugovarjati. Oba sva pricakovala, da
bo moz dobil obravnavo na racun
zdravstvene blagajne, zato sva dolgo
cakala, preden sva za drugo mnenje
izbrala Diagnosti¢ni center Bled. Bila pa
sva prijetno presenecena, ker so sami
predlagali, da bo pregled brezplacen,
naj le preneseva napotnico iz
Sempetra k njim. Takrat se je zdravijenje
res zacelo in vse obravnave so
potekale tako, da lahko le pohvalim
fiste, ki so moza pregledovali in zdrawvili.

Kako je pa potekalo zdravijenje z
obsevanjem in kemoterapijo? Je
imel kaksne reakcije?

Re&em lahko le, da je prihajal domov
zelo iz&rpan, kuhala sem mu hrano, ki

joimares rad in prve dni je po navadi
preZivel ob domadi kurji juhi. Se je pa
kmalu okrepil in zacel delati okrog

hise in na vrtu. Tako se je zamatil, da ni
prevec razmisljal o bolezni. Pazila sem
le, da sem bila vedno v blizini, ¢e je bilo
freba kaj teZjiega dvigniti.

Bi izpostavili kaj, kar vas je pri
obravnavi vasega moza zmotilo?

V prvi vrsti neprimerna obravnava

pri osebnem zdravniku, ki ga je moz
dobesedno rofil, naj ga poslie k
prokrologu, pa je to vedno odklonil
kot nepotrebno. Tla so se mi zamajala
tudi na konziliju, ko je onkolog vpradal:
»Ali immate svojega kirurga?« Mislila
sem, da se bo zdaj spet vse ustavilo.
Kje naj dobiva kirurga, saj nobenega
ne poznaval Veste, zdravniki se

ne zavedajo, kako v&asih nehote
povzrocijo veliko strahu, ker jih pacient
narobe razume.

Kako se pa zdaj pocutite?

Verjamem, da je glede na izvide vse
Vv redu in sem res hvaleZzna vsem, ki so
k femu pripomogli. Ne ¢utim nobene
dodatne obremenitve, saj mozZ Ze

od prvega dne v bolnici sam skrbi za
stomo. Zdaj smo spet na starih timicah
in §e vnuka sva medtem dobila, da
uzZivava z njim.,
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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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