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S H A P E S H A P E

Program SHAPE

NI ENOTNEGA RECEPTA ZA VSE

Piše: Maja Južnič Sotlar

Razumevanje ključnih izzivov in problemov, ki jih imajo pacienti z metastatskim rakom 
debelega črevesa in danke (RDČD) in njihovi svojci, ter nudenje podpore in smiselnih 
inividualiziranih rešitev zanje so ključni cilji programa SHAPE, ki so ga na evropskem nivoju 
začeli razvijati v farmacevtski družbi Servier. Na predstavitev programa so povabili predstavnike 
desetih združenj, med drugim tudi EuropaColon Slovenija.

Vse boljše metode zdravljenja RDČD 
so prispevale k temu, da je ta bolezen 
danes v veliki meri že postala kronična 
in če je bilo pred 15 leti v povprečju 
preživetje metastatskega stadija RDČD 
manj kot eno leto, se je zdaj podaljšalo 
več kot trikratno. Vse to je seveda 
nadvse spodbudno, obenem pa s 
seboj prinaša nove izzive, o katerih do 
sedaj nihče ni prav veliko razmišljal. 
Dejstvo je, da je metastatska bolezen 
postala “bolezen v bolezni”, saj ima 
povsem svoje posebnosti in potrebe.

Številne in raznolike potrebe

Uvodoma smo na srečanju identificirali 
ključne potrebe bolnikov z metastatsko 
boleznijo debelega črevesa in danke, 
ki še vedno ostajajo neizpolnjene. 
Četudi se je med srečanjem večkrat 
pokazalo, da na doživljanje bolezni 
in njeno obravnavo močno vplivajo 
tudi kulturne razlike posameznih 
držav in regij, pa so se kljub temu 
določene značilnosti pojavljale v vseh 
državah.  Tako se je pokazala kot 
ključna neizpolnjena potreba pomoč 
pri soočenju z diagnozo neozdravljive 
bolezni in stresom, ki ga le-ta povzroči. 
Druge neizpolnjene potrebe so bile 
tudi:
•	 pomanjkljiva psihološka podpora,
•	 slaba komunikacija med bolniki in 

zdravniki,
•	 premalo informacij o življenju z 

metastatsko boleznijo, načinih 
zdravljenja in celostni obravnavi.

Prav na te potrebe želi odgovoriti 
program SHAPE, in sicer z različnimi 
orodji, med katerimi so ključni 
nasveti in pomoč pri komuniciranju 
z zdravstvenim osebjem, psihološka 
opora, razlaga o zdravljenju 
metastatskega RDČD ter nasveti za 
ustrezno prehranjevanje in gibanje. 
Vsa gradiva bodo zagotovo v veliko 
pomoč bolnikom in njihovim svojcem, 
na voljo pa bodo v večini evropskih 
držav v različnih oblikah, tako tiskani 
kot elektronski, predvsem pa bodo 
upoštevala tudi posebnosti posamezne 
kulture.

Poudarek je na pacientu, ne na 
bolezni

Program SHAPE pomagajo pripravljati 
različne skupine ljudi. Poleg zdravnikov 
in medicinskih sester so med snovalci 
tudi bolniki, svojci obolelih ter 
predstavniki združenj bolnikov. Eden 
glavnih tvorcev programa je pariški 
onkolog dr. Julien Taieb, ki je na 
srečanju poudaril, kako pomembno 
je, da se tudi ali predvsem zdravniki 
začnejo zavedati, da metastatska 
bolezen s seboj prinaša povsem 
drugačne potrebe, ki jih imajo bolnik in 

njegovi svojci. “Zdravniki se vse premalo 
zavedamo, da zdravimo celega 
človeka in smo preveč osredotočeni na 
bolezen. Ta fokus je treba premakniti in 
imeti pred očmi, da svojega bolnika, 
ki smo mu pravkar povedali, da je 
njegova bolezen metastatska, ne 
bomo obravnavali šest mesecev ali 
eno leto, temveč do konca njegovega 
življenja. S sodobno medicino torej 
lahko tudi več let.”

Kakšen je tipičen bolnik?

V nadaljevanju je dr. Taieb opisal tudi 
značilnosti bolnikov z metastatskim 
RDČD. Čeprav je večkrat poudaril, 
da so si med seboj zgodbe in potrebe 
posameznih bolnikov zelo različne, pa 
imajo vendarle tudi določene skupne 
lastnosti:
•	 približno 40 odstotkov bolnikov ima 

ob diagnozi metastatsko obliko 
bolezni, okoli 25 odstotkov pa jo 
dobi po določenem času, 

•	 to so pretežno starejši bolniki 
(v povprečju stari 73 let), žal 
pa narašča število mlajših z 
metastatsko obliko RDČD,

•	 v povprečju živijo do dve leti po 
diagnozi metastatske bolezni,

•	 ponovitve bolezni so zelo pogoste,
•	 bolniki se soočajo s številnimi 

težavami in izzivi bolezni,
•	 bolniki z dedno obliko bolezni se 

soočajo z dodatnim stresom.

Julien Taieb je ob tem še dodal, da je 
treba zlasti imeti pred očmi dejstvo, da 
je vsak bolnik zgodba zase in četudi 
z isto diagnozo se njihove specifične 
težave in iz njih izhajajoče potrebe 
lahko močno razlikujejo. Tega se je 
še zlasti pomembno zavedati, ker 
zbolevajo vse mlajši ljudje.  “Ni vseeno, 
ali zboli nekdo pri tridesetih ali nekdo 
pri sedemdesetih. Prvi ima majhne 
otroke, ustvarja si eksistenco, skrbi ga 
dolgoročna finančna varnost njegove 
družine, služba … Drugi ima že odrasle 
in preskrbljene otroke, ima pokojnino, 
že zdavnaj rešen 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 stome in podobno. 
Zato ne morem dovolj poudariti, kako 

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

Psihološki vidik bolezni 

Veliko je vidikov metastatske bolezni, 
ki so za bolnika izredno stresni. Barbara 
Moss, ki živi že desetletje po diagnozi, 
je v enem stavku najlepše povzela, kaj 
pomeni soočenje z diagnozo: “Bil je 
čisti šok. Čez noč se ti življenje povsem 
spremeni in pomembno je, da čim prej 
sprejmeš bolezen. A ko jo sprejmeš, 
se nenehno soočaš z novim in novim 
stresom.”
Na srečanju prisotni bolniki so zelo 

poudarili, kako pomembno je ne le čim 
prej dobiti diagnozo, ko ima človek 
težave, temveč tudi, da dobi pravo 
diagnozo. Ob tem so izpostavili tudi 
stres, s katerim so soočeni bolniki, ko 
čakajo na prve izvide ter na izvide 
vmesnih preiskav. Tu se pogosto 
zatakne, ker bi si bolniki želeli več in 
pogostejše preiskave, kot jih dobijo v 
resnici. “Redne in pogoste preiskave 
ti dajo občutek varnosti in možnost 
hitrega ukrepanja ob morebitnem 
napredovanju bolezni,” je tudi 
povedala Barbara in izpostavila tudi 

nenehno prisoten strah pred smrtjo. 
Prav slednji zelo močno vpliva na 
dnevno spoprijemanje z boleznijo. 

Komunikacija je ključna

O vseh teh vprašanjih se je treba 
z bolnikom in njegovimi svojci ves 
čas odkrito pogovarjati, pravi dr. 
Taieb in iz lastnih izkušenj poudari 
pomen dobre komunikacije. “Ta je 
pogosto zelo slaba, dejstvo pa je, 
da se tudi tu bolniki zelo razlikujejo 
med seboj. Nekateri želijo vedeti 
sleherno podrobnost svoje bolezni in 
zdravljenja, želijo natančen načrt in 
vse informacije v zvezi z njim, želijo 

aktivno soodločati o vseh korakih 
zdravljenja. Na drugi strani so bolniki, 
ki se nam povsem pasivno prepustijo 
in se ne želijo niti pogovarjati z nami. 
Seveda sta to skrajna pola, vmes so 
številne različice, a najpomembnejše 
je, da vedno upoštevamo bolnikove 
želje in z njim komuniciramo na jasen in 
njemu razumljiv način. Veliko konfliktnih 
situacij izhaja prav iz neprimerne in 
pomanjkljive komunikacije na relaciji 
bolnik – zdravnik. Seveda pa tudi 
zdravnikom ni vedno lahko, saj je včasih 
težko oceniti, kaj si bolnik želi.”
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Genomsko profiliranje

INDIVIDUALIZIRANA MEDICINA
Onkologija je v zadnjih petnajstih letih zabeležila izjemen napredek in razvoj, ki gre vse bolj v 
smeri individualizirane ali personalizirane medicine oziroma zdravljenja. Povedano preprosto 
to pomeni, da vsak bolnik prejme takšno zdravljenje in kombinacijo zdravil, ki so točno za 
njegovo obliko raka. Vse bolj je namreč jasno, da se tumorji biološko in molekularno med 
seboj razlikujejo tudi pri isti lokaciji raka. Raziskovanje teh značilnosti je močno olajšalo odkritje 
človeškega genoma, ki je omogočilo vpogled v genetske spremembe tumorskih celic in s tem 
boljše razumevanje razvoja rakastih celic. 

Sprašuje: Maja Južnič Sotlar
Foto: osebni arhiv

Tako zdaj že poznamo kar nekaj genov, 
ki so lahko spremenjeni pri posameznih 
vrstah raka in prek katerih poteka 
ključno signaliziranje v razvoju različnih 
vrst rakavih celic. Na voljo je tudi vedno 
več tarčnih zdravil, ki so usmerjena na 
točno določene genetske spremembe 
v tumorju in jih onkologi že dolgo 
uporabljajo, pravi naša sogovornica 
doc. dr. Martina Vrankar, dr. med., 
spec. internistične onkologije z 
Onkološkega inštituta Ljubljana. 
Postopek, s katerim je možen vpogled 
v biomolekularne lastnosti tumorja, se 
imenuje obširno genomsko profiliranje. 
Gre za edinstveno metodo, s pomočjo 
katere je možno iz enega tumorskega 
vzorca določiti zaporedje velikega 
števila genov. To pomeni, da zdravniki 
dobijo informacijo o tem, katere 
pomembne mutacije se pojavljajo v 
tumorju, s tem pa tudi dragocenega 
vodnika pri izbiri najustreznejšega 
zdravljenja. 

»Z genomskim profiliranjem se je 
v onkologiji začela nova era t.i. 
»personaliziranega« - posamezniku 
prilagojenega zdravljenja, ki omogoča 
za nekatere bolnike boljše možnosti 
zdravljenja. Iz raziskovanja tumorskega 
genoma vemo, da ima večina rakov 
veliko mutacij. Poznamo številne gene, 
ki so lahko spremenjeni pri posameznih 
vrstah raka, vemo pa tudi, da so 
nekatere mutacije pomembne doc. dr. Martina Vrankar, dr. med., spec. internistične onkologije
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za preživetje rakavih celic, druge 
pa ne. Te mutacije, pravimo jim tudi 
molekularni označevalci, se na različne 
načine izražajo v tumorskih celicah in 
na nekatere od teh poti lahko vplivamo 
z zdravili, kot so denimo tarčna zdravila. 
Ta so pogosto bolj učinkovita z boljšim 
odgovorom na zdravljenje v primerjavi 
s tradicionalnimi citostatiki. Tako je na 
primer na področju obravnave raka 
pljuč, kjer delujem, v zadnjem desetletju 
prav z identifikacijo molekularnih 
označevalcev in razvojem tarčnih 
zdravil prišlo do velikega preboja v 
zdravljenju in za nekatere bolnike je 
usodna bolezen postala obvladljiva 
več let.« 

Katere informacije skušate z njim 
dobiti?

Genomsko profiliranje se pri nekaterih 
rakih uporablja v vsakodnevni klinični 
praksi in določen nabor molekularnih 
označevalcev je osnova pato-
histološkega izvida. Gre za preiskavo 
omejenega števila genov in zaznavanje 
tistih mutacij, katerih prisotnost vpliva 
na izbor zdravljenja ali nam omogoča 
napoved poteka rakave bolezni. 
Metode in obseg genomskega 
profiliranja se nenehno razvijajo in 
izboljšujejo. Zelo podroben vpogled 
v lastnosti tumorja nam omogočajo 
metode obširnega genomskega 
profiliranja (CGP – angl. comprehensive 
genomic profiling), ki iz vzorca 
tumorskega tkiva naenkrat preverijo 
zaporedje zelo velikega števila 
genov. Tako dobimo iz enega testa 
podatek o mutacijah, ki so prisotne 
v celicah posameznega tumorja. 
Ena od najobsežnejših je validirana 
metoda obširnega genomskega 
profiliranja FoundationOne® CDx, ki 
jo je tudi odobrila Ameriška agencija 
za hrano in zdravila FDA. Test preveri 
324 genov in še dve tumorski lastnosti, 
ki se razlikujeta pri vsakem bolniku: 
mikrosatelitno nestabilnost (MSI – angl. 
microsatellite instability) in tumorsko 
mutacijsko breme (TMB – angl. tumor 
mutational burden). Ta dva podatka 
sta pomembna pri presoji o tem, 
ali bi bilo bolnika smiselno zdraviti z 
imunoterapijo. Test smo pred kratkim 
začeli uporabljati tudi pri nas.

Kako vplivajo te informacije na 
potek oziroma izbor zdravljenja?

Kot sem že omenila, je pri nekaterih 
rakih prisotnost molekularnih 
označevalcev, predvsem pri razsejani 
bolezni, osnoven podatek za odločitev 
o zdravljenju, običajno s tarčno 

terapijo. Vendar pa rakave celice 
pri bolnikih z razsejano boleznijo 
sčasoma razvijejo odpornost proti 
temu zdravljenju in bolezen napreduje. 
Pri nekaterih vrstah raka, na primer 
pri pljučnem, že poznamo nekaj 
značilnih mutacij, ki se razvijejo 
med zdravljenjem s tarčno terapijo 
in so odgovorne za napredovanje 
bolezni. Za nekatere od teh mutacij 
so že razvita nova tarčna zdravila, 
ki bolnikom omogočajo nadaljnje 
uspešno zdravljenje. Tako podaljšujemo 
čas dobrega obvladovanja bolezni, 
ki je sicer neozdravljiva. Vedno pa 
se po določenem času izčrpajo 
možnosti standardnega zdravljenja in 
v teh primerih si veliko obetamo od 
obširnega genomskega profiliranja. 
Slednje trenutno lahko pomembno 
pripomore tudi k uspešnejšemu 
zdravljenju redkih rakov, otroških 
rakov in rakov neznanega izvora. 
V prihodnosti obširno genomsko 
profiliranje lahko vstopi v obravnavo 
številnih vrst raka, saj se znanje o 

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

Pri katerih tumorjih je to profiliranje 
možno?

Tako rutinsko kot obsežno genomsko 
profiliranje je možno pri katerem koli 
raku, potrebno je le dovolj tumorskega 
tkiva in seveda ocena o smiselnosti 
takega testiranja. Pridobiti tumorsko 
tkivo je včasih težava, predvsem v 
primerih, ko bolezen napreduje po več 
redih zdravljenja, in ker se mutacije 
spreminjajo, je za zdravljenje potreben 
nov vzorec tumorskih celic. Pogosto so 
tumorji ali zasevki v notranjih organih 
in niso dostopni za odvzem ali pa so 
potrebni invazivni postopki. To je precej 
obremenjujoče za bolnike, zato se 
v zadnjih letih raziskave usmerjajo v 
identifikacijo in določanje tumorske 
DNK iz krvi in v nekaterih primerih to že 
uporabljamo v klinični praksi.

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

Rutinsko genomsko profiliranje pri 
nekaterih vrstah raka pride v poštev vse 
od prve diagnoze dalje in potencialno 
vsakič, ko bolezen napreduje. Poudariti 
pa je potrebno, da odločitev o 
obširnem genomskem profiliranju sodi 
v domeno izkušenih onkologov, ki so 
strokovnjaki na svojem področju 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 
interpretirati izsledke. Genomsko 
profiliranje opravlja nekaj ustanov v 
Sloveniji, obširno genomsko profiliranje, 
kot je denimo FoundationOne, pa se 
izvaja v ZDA.
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Rak trebušne slinavke

Z MAJHNIMI KORAKI K VEČJIM 
PREMIKOM
Rak trebušne slinavke velja za enega najhujših rakov, saj od okoli 400 novo zbolelih na leto 
umre okoli 380 ljudi. Pet let po diagnozi živi le še pet odstotkov ljudi, v povprečju pa oboleli 
živijo zgolj 4,6 mesecev od diagnoze! Naj za primerjavo povemo, da je petletno preživetje 
bolnic z rakom dojk več kot 80-odstotno! Statistika je resnično nezavidljiva in čas je, da jo 
spremenimo. 

Piše: Maja Južnič Sotlar

Izr. prof. dr. Janja Ocvirk, 
spec. internistične onkologije, 
vodja odseka internistične 
onkologije na Onkološkem 
inštitutu: »Če je bilo bolnikov, 
ki so bili primerni za kirurški 
poseg, v specializiranih centrih 
od 10 do 20 odstotkov, se 
je zdaj ta odstotek prav po 
zaslugi predoperativnega 
zdravljenja s kemoterapijo 
in kemoradioterapijo ter 
pooperativnega zdravljenja s 
kemoterapijo bistveno zvišal.«

Ključ do izboljšanja statistike preživetja 
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, 
bolečine v hrbtu, izrazito, vendar 
nenamerno hujšanje, nenaden pojav 
sladkorne bolezni ob sicer normalni 
telesni teži, slabost, utrujenost.  Ljudje, ki 
imajo nekaj ali celo vse od naštetega, 
teh znakov pogosto ne jemljejo dovolj 
resno ali jih pripisujejo vsemu, le trebušni 
slinavki ne. Pogosto gredo k zdravniku 
šele takrat, ko so težave tako hude, da 
jih preprosto ne morejo več prezreti. 
A takrat je bolezen največkrat že v 
napredovalih stadijih, ko operacija ni 
več možna, s tem pa tudi možnosti za 
ozdravitev ni več. 

Težavno odkrivanje

Pri zgodnjem odkrivanju raka 
trebušne slinavke ni težava zgolj v 
(pre)poznem odhodu k zdravniku; 
rado se zatakne tudi pri diagnostiki 
in odkrivanju. Ultrazvočni pregled, 
ki je najširše dostopna preiskava, 
ima pomanjkljivost, in sicer ni dovolj 
občutljiv in pogosto tumor ni viden. 
Tumor je v zgodnjih stadijih, ko ga je 
možno operirati, pogosto viden šele 
po slikanju z računalniško tomografijo 
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(CT) ali magnetno resonanco (MRI), 
ki tudi pokažeta, kako razširjen je 
tumor lokalno in po telesu. S kirurškim 
posegom lahko zdravijo samo lokalno 
omejene rake. Če se razrastejo preko 
neke meje, je kirurški poseg nepotreben 
oziroma škodljiv. S kirurškim posegom 
lahko pozdravijo tumor, ki ga lahko 
v celoti izrežejo. Če kirurški poseg ni 
radikalen, ga ni smiselno opraviti. 
Izjema so le paliativni posegi, s katerimi 
pa bolnika več ne skušajo pozdraviti, 
ampak mu le lajšati simptome. 
Zmanjševanje tumorja nima nobenega 
smisla, saj lahko naredijo še več škode. 

Zdravljenje raka je v zadnjih desetih do 
petnajstih letih izjemno napredovalo. 
Izboljšale so se diagnostične tehnike, 
seveda pa tudi vse tri oblike zdravljenja: 
kirurško, obsevalno in sistemsko. 
Posledično so se preživetja močno 
izboljšala in prenekatera oblika raka 
je že postala kronična bolezen. Žal to 
za raka trebušne slinavke ne velja in 
čeprav je bolnikov vse več, kljub temu, 
da imamo nove in vse bolj agresivne 
kirurške tehnike, kljub zdravljenju s 
kemoterapijo, se je malo izboljšalo 
le dvoletno preživetje, medtem ko 
petletno še vedno ostaja slabo in se 
giblje med 3 in 5-odstotki. 

Korak naprej v sistemskem 
zdravljenju 

V sistemskem zdravljenju raka trebušne 
slinavke se je v zadnjih nekaj letih 
spremenilo kar nekaj stvari, pravi izr. 
prof. dr. Janja Ocvirk, spec. internistične 
onkologije in vodja odseka za 
internistično onkologijo na Onkološkem 
inštitutu Ljubljana. »Včasih smo 
zdravili s kemoterapijo samo bolnike z 
metastatsko boleznijo, pri čemer smo 
imeli na voljo gemcitabin v kombinaciji 
s fluoropirimidinom, oksaliplatinom, 
nab-paklitakselom in kapecitabinom, 
zdaj pa se je uveljavila kombinacija 
trojnega zdravljenja z irinotekanom, 
oksaliplatinom in 5-FU. Prav omenjeni 
trojček je izboljšal preživetje in ga 
podvojil. V zdravljenju raka trebušne 
slinavke  pa imamo tudi učinkovito 
zdravljenje v drugi liniji z liposomalnim 
irinotekanom.«

Pred nekaj leti so onkologi prvič začeli 
razmišljati tudi o dopolnilnem ali 
adjuvantnem zdravljenju, ki je sledilo 
kirurškemu posegu. Za dopolnilno 

zdravljenje so uporabljali gemcitabin, 
ki je bil prvi citostatik za zdravljenje 
raka trebušne slinavke. Lani pa se je 
zaključila klinična raziskava, v kateri 
so raziskovali učinek dopolnilnega, 
pooperativnega zdravljenja, v katerem 
so uporabili kombinacijo irinotekana, 
oksaliplatina in 5-FU (FOLFIRINOX), ki je 
pokazala, da ta kombinacija prinaša 
bistveno boljše rezultate zdravljenja in 
podaljšuje petletno preživetje, kar je v 
zadnjih letih morda prvi preboj, ki govori 
v prid izboljšanega preživetja, pove 
sogovornica.

Neoadjuvantno zdravljenje – 
zadnja novost

Vse bolj se uveljavlja tudi 
neoadjuvantno ali predoperativno 
kombinirano zdravljenje. Kot pravi 
izr. prof. dr. Ocvirk, je slednje sicer še 
vedno opcijsko, a ta hip v svetu poteka 
kar nekaj kliničnih raziskav, ki so v drugi 
ali tretji fazi in ki že nakazujejo dobrobit 
tovrstnega zdravljenja, saj bolnikom 
doprinese k celokupnemu preživetju. 
V predoperativnem zdravljenju 
se uporablja bodisi že omenjena 
trojna kombinacija FOLFIRINOX 
bodisi kombinacija gemcitabina s 
fluoropirimidini. Že v letošnjem letu je 
bila predstavljena tudi kombinacija 
gemcitabina z  S-1: fluoropirimidinom, ki 
ima dodani še dve zdravili, zaradi česar 
je njegov metabolizem bolj ugoden, 
ima boljše delovanje ter manj neželenih 
učinkov. Kot pravi sogovornica, bo ta 
klinična raziskava zagotovo vplivala 

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

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

Kombinacija kemoterapije in 
obsevanja

Poleg že opisanega zdravljenja se pri 
raku trebušne slinavke vse bolj uveljavlja 
tudi predoperativno zdravljenje s 
kombinacijo kemoterapije in obsevanja 
(kemoradioterapija). »Podatki prvih 
raziskav kažejo, da tovrstno zdravljenje 
lahko močno zmanjša tumorje in s tem 
poveča možnost za kirurški poseg, 
kar seveda tudi bistveno vpliva na 
podaljšanje preživetja. Če je bilo 
bolnikov, ki so bili primerni za kirurški 
poseg, v specializiranih centrih od 10 
do 20 odstotkov, se je zdaj ta odstotek 
prav po zaslugi predoperativnega 
zdravljenja s kemoterapijo in 
kemoradioterapijo ter pooperativnega 
zdravljenja s kemoterapijo bistveno 
zvišal.«

In od česa je odvisen izbor kombinacij 
za sistemsko zdravljenje? »Predvsem 
od stanja bolnika, njegove splošne 
telesne zmogljivosti, pridruženih 
bolezni. Trojček FOLFIRINOX je bolj 
toksična kombinacija, a so odgovori 
na dopolnilno zdravljenje z njo boljši. 
Gemcitabin ima nekoliko manj 
neželenih učinkov, a tudi nekoliko 
manjšo učinkovitost, zato ga je smiselno 
kombinirati z drugimi citostatiki in 
obsevanjem.« 
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M L A D I   I N   R A K  

Rak debelega črevesa in danke pri mladih 

STAROST NI VEČ ZAŠČITNI DEJAVNIK  
V Veliki Britaniji je rak debelega črevesa in danke drugi po smrtnosti; vsako leto zaradi njega 
umre šestnajst tisoč ljudi, zato mu stroka namenja veliko pozornosti. Enako je v ZDA, Avstraliji in 
na Kitajskem. Prepričani so, da bi polovico smrti lahko preprečili. Zadnjo raziskavo, ki zajema 20 
držav, vključno z Veliko Britanijo, Norveško, Slovenijo in Nemčijo, je predstavila Fanny Vuik na 
strokovnem srečanju gastroenterologov, ki je bilo lani na Dunaju.  

Piše: 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 črevesa in danke 
pri mladih narašča v 65 odstotkih 
držav, v 30 odstotkih držav ostaja na 
istem nivoju in v le 5 odstotkih držav 
se zmanjšuje. Zmanjšuje se število 
smrti pri starejših, ker ima veliko držav 
že presejalne programe in tega raka 
odkrijejo že 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 vključitev v presejalni program ne 
bi bila smiselna in je ne priporočajo. 
Treba pa je ugotoviti, kateri dejavniki 
tveganja v tej skupini prevladujejo. 
Je to debelost, sladkorna bolezen, 
bakterijske okužbe, neaktivnost 
ali prehrana, v kateri prevladuje 
predelano meso, se sprašuje dr. Manon 
Spaander.

(Ne)zdrav življenjski slog

Prof. Scott Montgomery s Švedske 
verjame, da je kriva predvsem 
debelost. Njegova lastna raziskava 
kaže, da imajo debeli fantje v starosti 
od 16 do 20 let dvakrat višje tveganje, 
da bodo zboleli za rakom debelega 
črevesa in danke, ko bodo stari 50 
let. Rak se razvija dolgo in dolgotrajno 
nezdravo prehranjevanje, ki povzroča 
debelost, počasi zvišuje tveganje za 
raka v poznejših letih. Stanja ne bo 

prav enostavno spremeniti, ker so 
ljudje obkroženi z okoljem, ki povzroča 
debelost. Pravimo, da živijo(mo) v 
obesogenem okolju. Dr. Montgomery 
pravi, da so v Angliji debeli ljudje žal 
povsod in bi pomagalo, če bi shujšali 
kadar koli, kajti debelost ima dolgo 
senco!

Katie Patrick iz angleškega 
raziskovalnega centra za raka položaj 
v Veliki Britaniji opisuje z naslednjimi 

besedami: v zadnjih dveh desetletjih 
je naraslo število bolnikov z rakom 
debelega črevesa in danke v starostni 
skupini od 25 do 49 let, je pa ta rak 
pri mladih še vedno neobičajen in 
potrebno je zmanjšati število obolelih v 
vseh starostnih skupinah. Pozornost je 
treba usmeriti v znižanje telesne teže, 
opustitev kajenja in spodbuditi zdravo 
prehranjevanje z veliko vlakninami.

Vir: The Guardian, 22. oktober 2018

O S E B N A   Z G O D B A:    Z D E N K O   P E R Š O L J A

Osebna zgodba: Zdenko Peršolja

VČASIH JE DOBRO PRISLUHNITI 
PACIENTU

Sprašuje: Marta Satler
Foto: osebni arhiv

Gospod Zdenko Peršolja je prijazen, vesel in delaven moški, ljubeč mož, oče in dedek. Marsikaj 
v življenju je že uspešno izpeljal, čeprav ni bilo vedno lahko. Nazadnje je v Italiji vodil veliko 
vinogradniško posestvo, kar je bilo zelo stresno. Doživel je infarkt, vendar ga je na srečo preživel 
in že po štirih mesecih spet šel na delo. Nadejal se je še veliko srečnih let v krogu domačih, a 
potem se je vse spremenilo.

Ko se ozre v preteklost, še zdaj ne 
razume, zakaj se mu je dogajalo vse, 
o čemer bo govoril v nadaljevanju. 
Njegova zgodba je poučna 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 uspešnosti 
glede na podatke iz 2018 povsem v 
evropskem vrhu. Pa vendar velikokrat 
slišimo, kako je mogoče, da se 
smrtnost pri raku debelega črevesa in 
danke tako počasi znižuje. Morda je tu 
odgovor!

Gospod Peršolja, 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 že kmalu dobil obvestilo, 
da je vzorec pozitiven. Občutek je bil 
zelo neprijeten! Takoj sem se prijavil na 
kolonoskopijo v bolnišnico Šempeter, 
kjer sem jo 21. januarja 2013 tudi 
opravil. Dobil sem negativen izvid z 
razlago: venček hemoroidov, posledica 
zdravil po infarktu, naslednjih 5 let ni 
pričakovati sprememb. 

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

V naslednjih mesecih sem čutil 
neprestano siljenje na blato, pojavljati 
so se začele hude bolečine pri 
odvajanju, blato pa je bilo tanko. 
Obiskal sem osebnega zdravnika, 
ki me je poslal na UZ prostate, sečil 
in mehkega tkiva. Povedal sem 
mu za težave pri odvajanju, pa je 
trdil, da gre za hemoroide in da je 
to povezano z zdravili po infarktu. 
Pri samopregledovanju sem začutil 
hrapavo tvorbo v zadnjiku, ki ni 
bila podobna hemoroidu. Ko sem 
naslednjič obiskal zdravnika, sem mu to 
povedal. Nataknil si je rokavico in me 
na hitro pregledal. Na rokavici je bila 
kri, za katero je določil, da je posledica 
hemoroidov. Bolečine pri odvajanju 
blata so se stopnjevale. Čutil sem, da je 
v danki nekaj hudo narobe, saj je bilo 
za izhod blata komaj kaj prostora. Prosil 
sem zdravnika, naj mi napiše napotnico 
za proktologa, pa me je spet poslal na 
UZ prostate. Po tretjem 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 upokojil in dobil sem novo 
zdravnico in z njo upanje, ki je bilo žal 
kratkotrajno, saj me je tudi ona poslala 

na UZ prostate, češ, »bova začela tam, 
kjer ste zadnjič končali.«
Na izvidu je bila ponovno pripomba, 
da zdravnik priporoča pregled pri 
proktologu!

Po več kot dveh letih trpljenja 
in negotovosti se je zdravljenje 
končno začelo
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O S E B N A   Z G O D B A:    Z D E N K O   P E R Š O L J A

Po dveh letih trpljenja sem februarja 
2015 zbolel za gripo in prišlo je do 
zastoja urina. Takrat sem končno dobil 
napotnici za urologa in proktologa in v 
bolnišnici Šempeter datum pregleda, 
in sicer čez dobre tri mesece! Bil sem 
že tako izčrpan in obupan, da nisem 
bil sposoben čakati tako dolgo, 
zato sem se odločil samoplačniško 
pridobiti drugo mnenje. Poklical sem 
v Diagnostični center Bled,  kjer so mi 
rekli, da ni potrebno, da bi pregled 
plačal. Svetovali so mi, naj prenesem 
k njim napotnico in tam sem že čez 
dober mesec opravil oba pregleda! 
Takoj je bilo jasno, da gre za obsežen 
tumor neravne površine.

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

Dobil sem nujno napotnico za 
kolonoskopijo, ki sem jo opravil v 
Šempetru, 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 tumor 
6x4x5 centimetrov, gradusa 2. Čez 

nekaj dni sem v Šempetru ponovno 
opravil kolonoskopijo, da bi mi odvzeli 
vzorec tumorja. Izvid: hiperplastični 
polip!? Po enem tednu je sledil enak 
histološki izvid. Nobenega alarma. 
Sledil je konzilij. Na podlagi izvidov 
so se na oddelku v Šempetru konec 
aprila odločili za transrektalno biopsijo 
v anesteziji. Sredi maja mi je zdravnik 
sporočil, da so izvidi pozitivni in me 
poslal na Onkološki inštitut v Ljubljano. 

Torej se je zdravljenje končno 
začelo.

Da, po več kot dveh letih trpljenja 
in negotovosti se je zdravljenje 
končno začelo in pregledi so si sledili 
z neverjetno naglico. S tem pa je 

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

Kdaj je bila operacija?

Operacija je bila v Šempetru 
napovedana za konec septembra, 
a je bila preložena za teden dni. 
Po odlogu operacije sem šel s CD 
magnetne resonance na Onkološki 
inštitut v Ljubljano, saj se je tumor od 
1. aprila do 9. septembra povečal na 
6,3x4,8x6,5 centimetrov. Operiran sem 

bil na Onkološkem inštitutu 13. oktobra, 
čez en mesec pa sem imel prvi pregled 
po operaciji. Naročen sem bil tudi v 
posvetovalnico za klinično prehrano. 
19. novembra se je znova sestal konzilij, 
ki se je odločil o sistemskem zdravljenju. 
Prejel sem osem ciklusov kemoterapije 
in nato še dvanajst dodatnih. Ves čas 
sem bil pod budnim očesom dr. Breclja 
in vsi izvidi so bili brez posebnosti z 
izjemo stomalne kile, ki se je pojavila po 
operaciji, a jo bodo kmalu odstranili. 

Kako se počutite danes? 

Po vseh pregledih, bolečinah in 
negotovosti, ki sem jih doživljal celih 
pet let, se končno dobro počutim. Žal 
imam zdaj stomo in grenak občutek, 

da vsega tega ne bi bilo treba, če 
bi me moj osebni zdravnik poslušal in 
upošteval tudi ugotovitev presejalnega 
programa Svit ter priporočilo zdravnika, 
ki mi je brez potrebe delal UZ prostate. 

Njegova zgodba je pretresljiva in žal 
ni edina. Ko poslušam paciente, ki so 
srečni, da so končno prišli v prave roke, 
res ne razumem, kako se lahko kaj 
takega dogaja. Nesmiselno je bilo dve 
leti pošiljati pacienta na UZ prostate, s 
katero ni bilo nič narobe, namesto da 
bi ga poslali k proktologu, kot je prosil. 
Prihranili bi zdravstveni blagajni veliko 
denarja, gospodu Peršolji pa nekaj let 
bolečin.

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

O S E B N A   Z G O D B A:    B O Ž E N A   P E R Š O L J A

Gospa Peršolja, kako ste vi 
doživljali moževo kalvarijo, še zlasti 
tista leta, ko je mož čutil hude 
bolečine, pa med zdravniki ni imel 
sogovornika, ki bi ga poslušal, vi 
mu pa niste mogli pomagati?

Bilo je res hudo. Iz stranišča je prihajal 
v solzah zaradi bolečin, ker je telo 
zahtevalo izpraznitev, blato pa ni moglo 
nikamor. Pa ni šlo za zaprtje, to bi že 
lahko pomagala rešiti s hrano. Problem 
je bil, ker skoraj ni bilo več odprtine, da 
bi blato lahko šlo na prosto. Vedela 
sva, da se stanje slabša, nisva pa 
mogla razumeti, da možev osebni 
zdravnik tega ne opazi. Samo enkrat 
si je nadel rokavico in ga pregledal, 
potem pa pokazal okrvavljen prst, češ, 
»vidite kri, to je zaradi hemoroidovi! 
Pregled pri proktologu ni potreben.«
Če nekdo tako prepričljivo trdi, da gre 
za hemoroide, si kot pacient nemočen, 
saj imaš premalo znanja, da bi si upal 
ugovarjati. Oba sva pričakovala, da 
bo mož dobil obravnavo na račun 
zdravstvene blagajne, zato sva dolgo 
čakala, preden sva za drugo mnenje 
izbrala Diagnostični center Bled. Bila pa 
sva prijetno presenečena, ker so sami 
predlagali, da bo pregled brezplačen, 
naj le preneseva napotnico iz 
Šempetra k njim. Takrat se je zdravljenje 
res začelo in vse obravnave so 
potekale tako, da lahko le pohvalim 
tiste, ki so moža pregledovali in zdravili.

Kako je pa potekalo zdravljenje z 
obsevanjem in kemoterapijo? Je 
imel kakšne reakcije?

Rečem lahko le, da je prihajal domov 
zelo izčrpan, kuhala sem mu hrano, ki 

jo ima res rad in prve dni je po navadi 
preživel ob domači kurji juhi. Se je pa 
kmalu okrepil  in začel delati okrog 
hiše in na vrtu. Tako se je zamotil, da ni 
preveč razmišljal o bolezni. Pazila sem 
le, da sem bila vedno v bližini, če je bilo 
treba kaj težjega dvigniti.

Bi izpostavili kaj, kar vas je pri 
obravnavi vašega moža zmotilo? 

V prvi vrsti neprimerna obravnava 
pri osebnem zdravniku, ki ga je mož 
dobesedno rotil, naj ga pošlje k 
prokrologu, pa je to vedno odklonil 
kot nepotrebno. Tla so se mi zamajala 
tudi na konziliju, ko je onkolog vprašal: 
»Ali imate svojega kirurga?« Mislila 
sem, da se bo zdaj spet vse ustavilo. 
Kje naj dobiva kirurga, saj nobenega 
ne poznava! Veste, zdravniki se 
ne zavedajo, kako včasih nehote 
povzročijo veliko strahu, ker jih pacient 
narobe razume.

Kako se pa zdaj počutite?

Verjamem, da je glede na izvide vse 
v redu in sem res hvaležna vsem, ki so 
k temu pripomogli. Ne čutim nobene 
dodatne obremenitve, saj mož že 
od prvega dne v bolnici sam skrbi za 
stomo. Zdaj smo spet na starih tirnicah 
in še vnuka sva medtem dobila, da 
uživava z njim.

Osebna zgodba: Božena Peršolja

BILO JE RES HUDO, K SREČI SMO SPET 
NA STARIH TIRNICAH
Prišla je na Info točko EuropaColon na Onkološkem institutu s svojim možem, kot je hodila z njim 
k zdravnikom tudi vseh šest let doslej. Prijetna, mirna, sočutna oseba. Čuti se, da se imata res 
rada. Tudi sama pravi, da so doma tudi s hčerkama zelo povezani.

Sprašuje: Marta Satler
Foto: osebni arhiv

Bilo je res hudo. Iz stranišča je 
prihajal v solzah zaradi bolečin...



24 KOLOSKOP

NAMENITE 0,5 % DOHODNINE ZDRUŽENJU EuropaColon SLOVENIJE
Raki prebavil, zlasti debelega črevesa in danke, so velik javno-zdravstven problem, saj za eno od oblik te bolezni 

vsako leto na novo zboli več kot 1700 ljudi. Njegovo nenehno naraščanje lahko omejimo samo s čim zgodnejšim 

odkrivanjem in ozaveščanjem prebivalstva. Temu cilju je zavezano tudi EuropaColon Slovenija, združenje za boj 

proti raku debelega črevesa in danke. Podprite naša prizadevanja k izboljšanju obravnave bolezni, ki postaja 

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

Davčni zavezanci za odmero dohodnine se lahko odločite, da do 0,5 % dohodnine, odmerjene od vaših dohodkov, 

ki se štejejo v letno davčno osnovo 

LETOS NAMENITE ZDRUŽENJU EuropaColon SLOVENIJA.
 

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

izpolnite tudi na spletni strani eDavki. 
Zbrana sredstva bomo porabili za projekte ozaveščanja splošne javnosti ter programe za ljudi, ki so že 

zboleli za katerim rakom prebavil.

PODATKI O DAVČNEM ZAVEZANCU

                		  ________________________________________________________
                                                (ime in priimek davčnega zavezanca)

      
  	 ________________________________________________________
	                  (podatki o bivališču: naselje, ulica, hišna številka)

                   ________________________________________________________     
	                                       (poštna številka, ime pošte)

       		                    ________________________________________________________     
	                                       (davčna številka)

		
                                            	 ________________________________________________________
			   (pristojni davčni urad, izpostava)

	                  	               	 	                                           
 ZAHTEVA 

    za namenitev dela dohodnine za donacije

 Ime oziroma naziv upravičenca Davčna številka upravičenca odstotek (%)

Združenje EuropaColon Slovenija      2  6  9  8  5  2  1  7          0 , 5 %

   V/Na________________________________, dne______________   ______________________________________
                                                                                                                                                  podpis zavezanca/ke


